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WYNIKI ANKIETY

Opinia osob cierpigcych na choroby rzadkie na temat
badan przesiewowych noworodkow

Badanie Rare Barometer w ramach projektu badawczego
Screen4Care

Populacja docelowa:

24 maja - 23 lipca 2023 r.

» Osoby cierpigce na rzadkg chorobe lub 6179 denté I e e e
o cztonkowie rodziny (rodzice i bliscy krewni) respondentow na caltym swiecie 1

5569 respondentéw w Europie
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&

PANEL ROZDZIELCZY DLA EUROPY

JAK KORZYSTAC Z TEGO Panelu

W tym panelu znajdziesz wyniki na kazde pytanie ankiety Rare Barometer dotyczgcej opinii osob
cierpigcych na choroby rzadkie na temat badan przesiewowych noworodkéw.

Prosimy nie wykorzystywac wynikow pytan, na ktére respondentéw jest mniej niz 30.

Podczas korzystania z wynikéw nalezy zapoznac¢ sie¢ z Rare Barometer lub doda¢ logo Rare
Barometer.

JEZYKI

Mozesz zmieni¢ jezyk w lewym dolnym rogu tej strony i uzyskac dostep do pytan i sposobdw, w
jakich pojawialy sie respondentom, w 24 jezykach ankiety.

Tlumaczenie nie jest dostepne w przypadku niektérych zmiennych obliczonych po zamknieciu
kwestionariusza oraz w przypadku niektérych komentarzy dodanych w tym panelu.

Informacja
Po wiecej informacji:

o Skontaktuj sie z zespotem Rare Barometer pod adresem rare.barometer@eurordis.org.
o Odwiedz strone internetowg Rare Barometer pod adresem eurordis.org/voices.

e Odwiedz naszg strone internetowg poswigcong badaniom przesiewowym
noworodkéw:eurordis.org/rare-barometer-survey

SPIS TRESCI

1. Przyktadowe informacje

2. Wola respondentéw, aby ich rzadka choroba zostata
zdiagnozowana juz po urodzeniu

3. Opinia respondentéw na temat badan przesiewowych
noworodkéw w kierunku wszystkich choréob rzadkich

WIECEJ W ANKIECIE

Pytania badawcze i dogtebna analiza wynikéw europejskich znajdujg sie w petnym
raporcie w jezyku angielskim: tiny.cc/RB NBS

Kluczowe wyniki sg dostepne w arkuszach informacyjnych: tiny.cc/RB NBS

Oryginalny kwestionariusz: tiny.cc/RB NBS questionnaire
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https://www.eurordis.org/rare-barometer/rare-barometer-polish/
https://www.eurordis.org/rare-barometer-launches-new-survey-on-newborn-screening/
http://tiny.cc/RB_NBS
http://tiny.cc/RB_NBS
http://tiny.cc/RB_NBS_questionnaire
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Liczba respondentéow

9569

Urzadzenie uzywane do odbierania Srednia liczba minut na wypetnienie Srednia liczba minut na wypetnienie
ankiety kwestionariusza
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W jakim kraju mieszkasz?
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W jakim kraju mieszkasz?
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Czy jestes...
Czy jestes...
Osobg po chorobie lub powracajgcg do I 1% N
zdrowia (np. osobg po chorobie
nowotworowe;j) Chorym 2514

Rodzicem osoby clerpiace] na chorobe _ o 0500 po chorobie L powracalaca do zdionta (b 53
rzadka

0sobg po chorobie nowotworowej)

Rodzicem osoby cierpigcej na chorobe rzadkg 2701
Dziadkiem/babcig osoby cierpiacej na 1%
chorobe rzadka Dziadkiem/babcig osoby cierpigcej na chorobe rzadkg 80
Mezem/zong osoby cierpigcej na chorobe rzadkg 93
. . S o
Mgzem/zona osoby cierpigcej na C?;;Ziz 2% Wujkiem/ciotkg osoby cierpigcej na chorobe rzadkg 39
Rodzenstwem osoby cierpigcej na chorobe rzadkg 49
Wujkiem/ciotkg osoby cierpigcej na chorobe 1% Inna odpowiedz (prosze podac): 40
rzadka
SUMA 5569
Rodzenstwem osoby cierpigcej na chorobe 1%
rzadkg
Inna odpowiedz (prosze podac): 1%

'] )} ] *“:;t*.*-"
Rare

ek
b AS
Barometer ERORDIS

AEURORDIS § INITIATIVE  RARE DISEASES EUROPE

SCREEN
4CARE 7



Przyktadowa informacja : Cnsqcs__undermined_tests_system nie jest posrod "Brak odpowiedzi" | CONTINENT posréd "Europe” | case_controle nie zawiera "control” | Consent_rep_leg nie jest posréd "Nie"
Wielkos¢ proby 5569 odpowiedzi

Czy jestes przedstawicielem pacjentow, tzn. angazujesz sie w dziatania na rzecz wsparcia Czy jestes przedstawicielem pacjentéw, tzn. angazujesz sie w dziatania na rzecz wsparcia
leczenia choréb rzadkich? leczenia choréb rzadkich?
N
Nie wiem

(8%) Tak 1675

Nie 3475
Tak Nie wiem 419
a

< (30%) SUMA 5 569
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Czy jestes: How old are you?

Mniej niz 18 lat 1%

Inna odpowiedz
(0%)

Mezczyzng
(19%)

18-24

2%

50-64 32%
65 lub wiecej lat 10%
(81%) How old are you?
N
Mniej niz 18 lat 35
Czy jestes: 18-24 %
25-34 590
N
35-49 2206
Kobietg 4235 50-64 1640
Mezczyzng 967 65 lub wiecej lat 518
Inna odpowiedz 21 SUMA 5081
SUMA 5223
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W jakim wieku jest osoba dotknieta rzadkg chorobg?

W jakim wieku jest osoba dotknieta rzadka choroba?

N
Ponizej 2 roku zycia - 6%
Ponizej 2 roku zycia 157
201t |
2-10 lat 1040
- 0,
11-19 1ot [ ¢ 1119 lat 755
2024 lata [ <% 20-24 lata 235
35-49 6% 35-49 152
50-64 53
50-64 2%
65 lub wiecej lat 41
I i 0,
65 lub wigcej lat 2% Inna odpowiedz (prosze podac): 42
Inna odpowiedz (prosze podac): 2% SUMA 2733
lle masz dzieci? lle masz dzieci?
N
1 1203
3 lub wiecej 876
SUMA 5070
2 38%
3 lub wiecej 17%
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lle lat ma Twoje najmtodsze dziecko? lle lat ma Twoje najmtodsze dziecko?

N

Mniej niz 2 lata - 8% Mniej niz 2 lata 324
2-9 lat 1189
10-17 lat 959

SUMA 4010
10-17 lat 24%
18 lat lub wiecej 38%
lle masz dzieci dotknietych rzadka chorobg? lle masz dzieci dotknietych rzadka chorobg?

N

1045
0 0 (26%)

1 2 560
2 lub wiecej 405
SUMA 4010

1 (64%)

2 lub wiecej 2 lub wiecej (10%)
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lle miat(a) Pan(i) lat, kiedy skonczyt(a) Pan(i) ksztatcenie - szkote lub studia - odbywane w trybie Jak okreslitl(a)bys poziom swojej wiedzy na temat genetyki?
dziennym?

Bardzo wysoki - 5%
15 lat lub mniej 3%
od 16 do 19 lat 24%
i 0

24 lata lub wiecej 34% Niski 22%

nadal sie ucze/studiuje 5% Nic o tym nie wiem 4%

lle miat(a) Pan(i) lat, kiedy skonczyt(a) Pan(i) ksztalcenie - szkote lub studia - odbywane w trybie

dziennym? Jak okreslitl(a)bys poziom swojej wiedzy na temat genetyki?
N N
15 lat lub mniej 142 Bardzo wysoki 270
od 16 do 19 lat 1222 Dobra 1618
od 20 do 23 lat 1757 Umiarkowany 1 850
24 |ata lub wiecej 1699 Niski 1105
nadal sie ucze/studiuje 243 Nic o tym nie wiem 220
SUMA 5063 SUMA 5063
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Ktore stwierdzenie najlepiej Cie opisuje? Ktoére stwierdzenie najlepiej Cie opisuje?
N
Naleze do wiekszosci etnicznej w kraju, w ktérym mieszkam 4217
Naleze do wiekszosci etnicznej w 92% o o ) ) )
kraju, w ktérym mieszkam Naleze do mniejszosci etnicznej w kraju, w ktéorym mieszkam 224
Inna odpowiedz (prosze podac): 139
SUMA 4 580

Naleze do mniejszosci etnicznej w 5%
kraju, w ktérym mieszkam

Inna odpowiedz (prosze podac): 3%
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Wiecej pytan na Twoj temat. Te informacje pozwolg nam lepiej przeanalizowa¢ zebrane dane. Widze siebie jako kogos, kto:

...jest powsciggliwy 13% 18% 19% 17% 2%

...Jest ogolnie ufng osobg  ENZ) 10% 16% 28% 2%

...ma tendencje do bycia leniwym 35% 29% 17% 4% 1%

...jest osobg zrelaksowang, dobrze radzi sobie ze stresem 10% 22% 23% 14% 2%
...jest w pewnym stopniu zainteresowany sztukg 22% 29% 18% 11% 2%

...jest otwarty, towarzyski 4% 11% 16% 31% 2%

...ma sktonno$¢ do szukania wad u innych 18% 31% 27% 4% 2%

...wykonuje wszystko rzetelnie  (RZSF 1% 47% 2%

...tatwo sig denerwuje 10% 24% 22% 15% 1%

...ma zywa wyobraznie ¥ 7% 20% 31% 2%

o Zdecydowanie nie zgadzam sie ow pewnym stopniu nie zgadzam sie @ Nie mam zdania @ W pewnym stopniu zgadzam sig Zdecydowanie zgadzam sie Trudno powiedzie¢
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Wiecej pytan na Twoj temat. Te informacje pozwola nam lepiej przeanalizowa¢ zebrane dane. Widze siebie jako kogos, kto:

ZDECYDOWANIE NIE W PEWNYM STOPNIU W PEWNYM STOPNIU ZDECYDOWANIE ) )
ZGADZAM SIE NIE ZGADZAM SIE NIE MAM ZDANIA ZGADZAM SIE ZGADZAM SIE TRUDNO POWIEDZIEC OGOLEM

...jest powsciagliwy 680 905 946 1585 867 101 5084
...jest ogolnie ufng osobg 156 514 811 2110 1406 87 5084
...ma tendencje do bycia leniwym 1769 1495 857 699 193 71 5084
...jest osobg zrelaksowang, dobrze

483 1119 1193 1496 712 81 5084
radzi sobie ze stresem
...jest w pewnym stopniu

1132 1449 940 913 544 106 5084

zainteresowany sztukg
...jest otwarty, towarzyski 183 551 810 1862 1594 84 5084
...ma sktonno$¢ do szukania wad u

922 1595 1368 921 196 81 5083
innych
...wykonuje wszystko rzetelnie 56 150 542 1823 2 396 116 5083
...fatwo sie denerwuje 514 1202 1129 1397 765 76 5083
...ma zywa wyobraznie 144 370 1020 1868 1576 105 5083
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Prosze wybra¢ wszystkie stwierdzenia, ktére dobrze opisuja Twojg sytuacje lub sytuacje osoby, ktorg  Prosze wybrac¢ wszystkie stwierdzenia, ktore dobrze opisujg Twoja sytuacje lub sytuacje osoby,

sie opiekujesz: ktora sie opiekujesz:
N
Znam NAZWE rzadkiej choroby, zespotu lub wady wrodzonej, przy czym
Znam NAZWE, rzadkiej choroby, 89% zostata ona POTWIERDZONA przez odpowiednie badania genetyczne,
zespolu lub wady wrodzonej, przy czym kliniczne, obrazowe, molekularne lub biochemiczne (np. biopsje, badanie krwi 4984
zostata ona POTWIERDZONA przez ’ ’ p- bIopsie,
odpowiednie badania genetyczne, lub moczu).
kliniczne, obrazowe, molekularne lub . )
biochemiczne (np. biopsje, badanie krwi Znam NAZWE, rzadkiej choroby, zespotu lub wady wrodzonej, przy czym NIE
lub moczu). zostata ona jeszcze potwierdzona przez odpowiednie badania genetyczne, 258
Znam NAZWE rzadkiej choroby, 5% - . .
. kliniczne, obrazowe, molekularne lub biochemiczne.
zespotu lub wady wrodzonej, przy czym
NIE zostata ona jeszcze potwierdzona Mam tylko CZESCIOWE informacje na temat nazwy rzadkiej choroby lub
przez odpowiednie badania o 110
genetyczne, kliniczne, obrazowe, genu odpowiedzialnego za ten typ choroby
molekularne [ub biochemiczne. Wiem, ze to choroba rzadka, ale NIE OKRESLONO dotychczas jej nazwy ani .
Mam tylko CZESCIOWE informacje na 2% przyczyny.
temat nazwy rzadkiej choroby lub genu — .
odpowiedzialnego za ten typ choroby Inna odpowiedz (prosze podac): 22
SUMA 5 569

Wiem, ze to choroba rzadka, ale NIE 4%
OKRESLONO dotychczas jej nazwy ani

przyczyny.

Inna odpowiedz (prosze podac): 0%
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Uwaga: pytania te zadano wytgcznie respondentom, ktorzy stwierdzili, ze zdiagnozowano te rzadkg chorobe.O ostatnie pytanie
zadano jedynie tym osobom, ktére wskazaty, ze choroby rzadkie majg podtoze genetyczne.

Czy nastepujace stwierdzenia pasujg do Twojej sytuac;ji? Czy nastepujace stwierdzenia pasujg do Twojej sytuac;ji?
NIE MAM )
TAK NIE PEWNOSCI OGOLEM

Choroba rzadka zostata

. Choroba rzadka zqstalg 3% 149 5139 32 5 320
zdiagnozowana przed narodzinami zdiagnozowana przed narodzinami
Ta sama choroba zostata
zdiagnozowana wczesniej u innych 725 4 329 266 5320
cztonkow rodziny
Ta sama choroba zostata 14% 5%
zdiagnozowana wczesniej u innych Rzadka choroba jest genetyczna 3981 725 614 5320
cztonkow rodziny
Znam nazwe genu lub gendw
3 261 927 406 4 594

zaangazowanych w chorobe

Rzadka choroba jest genetyczna 12%

Znam nazwe genu lub gendéw 71% 9%
zaangazowanych w chorobe

® Tak @ Nie Nie mam pewnosci
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lle czasu uplyneto od pierwszego kontaktu z lekarzem do chwili
potwierdzenia rozpoznania na podstawie odpowiednich badan
genetycznych, klinicznych, obrazowania medycznego, badan
molekularnych lub biochemicznych (np. biopsja, badanie krwi lub
moczu):

lle czasu uplyneto od pierwszego kontaktu z lekarzem do chwili potwierdzenia rozpoznania na
podstawie odpowiednich badan genetycznych, klinicznych, obrazowania medycznego, badan
molekularnych lub biochemicznych (np. biopsja, badanie krwi lub moczu):

Od 1 miesigca do 1 roku 1655

oatcos et [ -« 0a1do5ia

Ponad 5 lat 1284

Ponad 5 lat 25%
Nie mam pewnosci 152
Nie mam pewnosci 3% SUMA 5138
lle miates(-as) lat kiedy diagnoza zostata potwierdzona? lle miates(-as) lat kiedy diagnoza zostata potwierdzona?
N
0-3 miesigce _ 1% o
0-3 miesigce 587
4 miesigce - 1 rok _ 12% 4 miesigce - 1 rok 638
2-9 lat 1335
30-49 lat 1040
20-29 lat 10% 50 lat lub wiecej 474
30-49 lat 20% SUMA 5137
50 lat lub wiecej 9% Uwaga: pytania te zadano wytacznie respondentom, ktérzy stwierdzili, ze zdiagnozowano te rzadkg chorobe.
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Czy rzadka choroba zostata zdiagnozowana na podstawie standardowych testéow wykonywanych To pytanie zadano wytacznie pacjentom, u ktrych zdiagnozowano chorobe w
przy urodzeniu? wieku ponizej 3 miesiecy.
Nie mam
pewnosci

(4%

Czy rzadka choroba zostata zdiagnozowana na podstawie standardowych
testow wykonywanych przy urodzeniu?

N
Tak 289
Nie 275
Nie mam pewnosci 23
__ Tak SUMA 587

(49%)
Nie
(47%)

—
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In general, would you say that your health is... 10% 0%

Jak oceniasz jakos$¢ swojego zycia? 12% 1%

@ Bardzo staba @ Staba @ Ani staba, ani dobra @ Dobra Bardzo dobra Nie wiem/nie mam pewnosci
ANI SLABA, ANI NIE WIEM/NIE MAM )
BARDZO StABA SLABA DOBRA DOBRA BARDZO DOBRA PEWNOSCI OGOLEM
In general, would you say that your health is... 274 1200 1667 1822 579 27 5 569
Jak oceniasz jako$¢ swojego zycia? 250 875 1524 2191 683 46 5 569
1V W
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Wielkos¢ proby 5569 odpowiedzi

...chcial(a)bym byé¢ zdiagnozowany(-a) TUZ PO URODZENIU ...chcial(a)bym byé zdiagnozowany(-a) TUZ PO URODZENIU
N
Zdecydowanie sie z tym zgadzam 965
Nie mam zdania 542
Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam 204
Nie zgadzam sie z tym 8%
SUMA 2534
Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam 8%
...chcial(a)bym, aby osoba, ktéra sie opiekuje, zostata zdiagnozowana TUZ PO URODZENIU ...chcial(a)bym, aby osoba, ktéra sie opiekuje, zostata zdiagnozowana TUZ PO URODZENIU
N
Zdecydowanie sie z tym zgadzam 1812 ecydowanie sie z ym zgadzam 60%
Zgadzam sie z tym 634 i
Zgadzam sie z tym 21%
Nie mam zdania 354
Nie zgadzam sie z tym 86 Nie mam zdania - 12%
Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam 116
SUMA 3002 Nie zgadzam sie z tym 3%

Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam 4%
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Przyktadowa informacja : Cnsqcs__undermined_tests_system nie jest posrod "Brak odpowiedzi" | CONTINENT posréd "Europe” | case_controle nie zawiera "control” | Consent_rep_leg nie jest posréd "Nie"
Wielkos¢ proby 5569 odpowiedzi

Czy Twoim zdaniem nalezy wykonywa¢ badania przesiewowe w kierunku JAKIEJKOLWIEK RZADKIEJ CHOROBY tuz po urodzeniu W SYTUACJI, gdy:

Jest ona ciezka (zagrazajgca zyciu lub prowadzgca do znacznej 62% 27% 2% 3%
niepetnosprawnosci)

Lekki 8% 4%
Nie jest ona ciezka (ma jedynie marginalny wptyw na zdrowie i jakos$¢ zycia) 27% 25% 15% 8%
@ Zdecydowanie sie ztym zgadzam @ Zgadzam sieztym @ Nie mam zdania Nie zgadzam sig z tym Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam
Czy Twoim zdaniem nalezy wykonywa¢ badania przesiewowe w kierunku JAKIEJKOLWIEK RZADKIEJ CHOROBY tuz po urodzeniu W SYTUACJI, gdy:
ZDECYDOWANIE SIE Z2 NIE ZGADZAM SIE, Z ZDECYDOWANIE SIE Z )
TYM ZGADZAM ZGADZAM SIE ZTYM NIE MAM ZDANIA TYM TYM NIE ZGADZAM OGOLEM
Jest ona ciezka (zagrazajgca zyciu lub prowadzgca do znacznej
vzka {zagrazajaca 2y P ? ) 3475 1502 308 126 158 5569
niepetnosprawnosci)
Lekki 1844 1953 1076 459 237 5569
Nie jest ona ciezka (ma jedynie marginalny wptyw na zdrowie i jako$¢ zycia) 1490 1407 1 386 824 462 5 569
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Wielkos¢ proby 5569 odpowiedzi

W przypadku badan przesiewowych w kierunku danej choroby moze istnie¢
prawdopodobienstwo, ze choroba nie rozwinie sie nawet w przypadku dodatniego wyniku testu.
Czy Twoim zdaniem nalezy wykonywac¢ badania przesiewowe w kierunku JAKIEJKOLWIEK
RZADKIEJ CHOROBY tuz po urodzeniu W SYTUACJI, gdy w przypadku dodatniego wyniku testu
prawdopodobienstwo, ze choroba rzeczywiscie wystapi, jest:

Wysokie (80%) 52% 32% 4% 3%

Srednie (50%) 37% 36% 6% 4%
Niskie (20%) 27% 26% 14% 6%

® Zgadzamsigztym @ Nie mam zdania

Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam

@ Zdecydowanie si¢ z tym zgadzam

Nie zgadzam si¢ z tym

W przypadku badan przesiewowych w kierunku danej choroby moze istnie¢
prawdopodobienstwo, ze choroba nie rozwinie sie nawet w przypadku dodatniego wyniku testu.
Czy Twoim zdaniem nalezy wykonywac¢ badania przesiewowe w kierunku JAKIEJKOLWIEK
RZADKIEJ CHOROBY tuz po urodzeniu W SYTUACJI, gdy w przypadku dodatniego wyniku testu
prawdopodobienstwo, ze choroba rzeczywiscie wystapi, jest:

ZDECYDO...
ZDECYDO... NIE SIEZTYM
ZGADZAM  SIEZTYM NIE MAM ZGADZAM NIE )
SIEZTYM  ZGADZAM ZDANIA SIEZTYM  ZGADZAM OGOLEM
Wysokie (80%) 1779 2886 532 196 176 5 569
Srednie (50%) 2 005 2067 972 329 196 5 569
Niskie (20%) 1454 1495 1514 757 349 5 569
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Wielkos¢ proby 5569 odpowiedzi

Choroba moze by¢ zdiagnozowana tuz po urodzeniu, ale moze ujawni¢ sie dopiero w pézniejszym okresie zycia. Czy Twoim zdaniem nalezy wykonywa¢ badania przesiewowe w kierunku JAKIEJKOLWIEK
RZADKIEJ CHOROBY tuz po urodzeniu W SYTUACJI, gdy pierwsze objawy pojawiajg sie typowo:

Tuz po lub wkrétce po urodzeniu 50% 33% 3% 4%

Przed ukonczeniem 2 roku zycia 43% 35% 5% 5%

@ Zdecydowanie sie z tym zgadzam
W wieku od 2 do 9 lat 38% 32% 7% % @ Zgadzam sie z tym
@ Nie mam zdania

Nie zgadzam sie z tym

W wieku od 10 do 17 lat 35% 30% 9% 9% Lo .
Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam

W wieku 18 lat lub wigcej 33% 29% 9% 9%

W nieznanym wieku (nie ma pewnosci co do wieku wystgpienia) 36% 29% 7% 7%

Choroba moze by¢ zdiagnozowana tuz po urodzeniu, ale moze ujawni¢ sie dopiero w pézniejszym okresie zycia. Czy Twoim zdaniem nalezy wykonywa¢ badania przesiewowe w kierunku JAKIEJKOLWIEK
RZADKIEJ CHOROBY tuz po urodzeniu W SYTUACJI, gdy pierwsze objawy pojawiajg sie typowo:

ZDECYDOWANIE SIE Z ZDECYDOWANIE SIE Z )
TYM ZGADZAM ZGADZAM SIE Z TYM NIE MAM ZDANIA NIE ZGADZAM SIE Z TYM TYM NIE ZGADZAM OGOLEM
Tuz po lub wkrétce po urodzeniu 2778 1854 552 190 195 5 569
Przed ukonczeniem 2 roku zycia 2 380 1944 685 268 292 5 569
W wieku od 2 do 9 lat 2090 1808 873 392 406 5 569
W wieku od 10 do 17 lat 1934 1672 1006 474 483 5 569
W wieku 18 lat lub wiecej 1826 1603 1095 529 516 5 569
W nieznanym wieku (nie ma pewnosci co do wieku
1995 1637 1115 406 416 5 569
wystgpienia)
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Nastepne kilka pytan bedzie dotyczyto Twojej opinii na temat stosowania testow przesiewowych na JAKAKOLWIEK RZADKA CHOROBE tuz po urodzeniu. Czy Twoim zdaniem nalezy wykonywac¢ badania
przesiewowe w kierunku JAKIEJKOLWIEK RZADKIEJ CHOROBY tuz po urodzeniu:

Jesdli istniejg metody leczenia lub interwencji majgce na celu zmniejszenie lub
kontrolowanie skutkow rzadkiej choroby, w tym leki, operacja, dieta lub inne
Srodki medyczne

3% 2%

Nawet w przypadku braku takich metod leczenia lub interwenciji 8% 4%

@ Zdecydowanie sie z tym zgadzam @ Zgadzam sie z tym @ Nie mam zdania Nie zgadzam sie z tym Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam

Nastepne kilka pytan bedzie dotyczyto Twojej opinii na temat stosowania testow przesiewowych na JAKAKOLWIEK RZADKA CHOROBE tuz po urodzeniu. Czy Twoim zdaniem nalezy wykonywa¢
badania przesiewowe w kierunku JAKIEJKOLWIEK RZADKIEJ CHOROBY tuz po urodzeniu:

ZDECYDOWANIE SIE NIE ZGADZAM SIE Z ZDECYDOWANIE SIE ,
ZTYM ZGADZAM ZGADZAM SIE Z TYM NIE MAM ZDANIA TYM Z TYM NIE ZGADZAM OGOLEM
Jesli istniejg metody leczenia lub interwencji majgce na celu zmniejszenie lub
kontrolowanie skutkéw rzadkiej choroby, w tym leki, operacja, dieta lub inne srodki 2825 1846 584 178 136 5 569
medyczne
Nawet w przypadku braku takich metod leczenia lub interwencji 2047 1776 1090 436 220 5 569
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Czy Twoim zdaniem nalezy wykonywa¢ badania przesiewowe w kierunku JAKIEJKOLWIEK RZADKIEJ CHOROBY tuz po urodzeniu W SYTUACJI, gdy pojawia sie ona:

U wiecej niz 1 osoby na 100 000 6% 7%

U mniej niz 1 osoby na 100 000 7% 5%

@ Zdecydowanie sie z tym zgadzam @ Zgadzam sie z tym @ Nie mam zdania Nie zgadzam sig z tym Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam

Czy Twoim zdaniem nalezy wykonywa¢ badania przesiewowe w kierunku JAKIEJKOLWIEK RZADKIEJ CHOROBY tuz po urodzeniu W SYTUACJI, gdy pojawia sie ona:

ZDECYDOWANIE SIE Z TYM ZDECYDOWANIE SIE Z TYM

ZGADZAM ZGADZAM SIEZTYM NIE MAM ZDANIA NIE ZGADZAM SIE Z TYM NIE ZGADZAM OGOLEM
U wigcej niz 1 osoby na 100 000 2172 1703 953 328 413 5 569
U mniej niz 1 osoby na 100 000 2036 1631 1232 3775) 295 5 569
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Czy Twoim zdaniem nalezy wykonywac badania przesiewowe w kierunku JAKIEJKOLWIEK Czy Twoim zdaniem nalezy wykonywac¢ badania przesiewowe w kierunku JAKIEJKOLWIEK
RZADKIEJ CHOROBY tuz po urodzeniu, JESLI NIE ISTNIEJA METODY JEJ LECZENIA ORAZ: RZADKIEJ CHOROBY tuz po urodzeniu, JESLI NIE ISTNIEJA METODY JEJ LECZENIA ORAZ:
ZDECY... NIE ZDECY...
SIE Z ZGADZ... ZGADZ... SIE Z
TYM SIE Z NIE MAM SIE Z TYM NIE )
Istnieje mozliwos¢, aby osoba ta 50% 37% Vo ZGADZ... TYM ZDANIA TYM ZGADZ... OGOLEM
uczestniczyta w badaniach majgcych o o
na celu poprawe stanu Istnieje mozliwosc¢, aby osoba ta
zaawansowania choroby, NA KTORA uczestniczyta w badaniach majgcych
CIERPI 2792 2040 527 123 87 5 569
na celu poprawe stanu zaawansowania
Istnieje mozliwos$¢, aby osoba ta 45% 36% 326/ choroby, NA KTORA CIERPI
uczestniczyta w badaniach majgcych
na celu poprawe stanu Istnieje mozliwosc¢, aby osoba ta

zaawansowania chorob u INNYCH uczestniczyta w badaniach majgcych
LUDZI 2 521 2030 731 186 101 5569
na celu poprawe stanu zaawansowania

Pozwolitoby to rodzinom na wczeéni... choréb u INNYCH LUDZI

Pozwolitoby to rodzinom na
wczesniejsze zaplanowanie lub

dostosowanie stylu zycia (np.

Opieka wspomagajgca, na przyktad 2809 2004 515 153 88 5 569
fizjoterapia lub interwencje przeprowadzka do nowego domu lub
behawioralne (majgce na celu dostosowanie domu do potrzeb oséb
samokontrole lub regulacje iepet h)
emocjonalng), MOZE pomdc w niepeinosprawnyc
. zarzadzaniu choroba Opieka wspomagajgca, na przyktad
Opieka wspomagajgca, na przyktad 12% 12% - . ) .
fizjoterapia lub interwencje fizjoterapia lub interwencje
behawioralne (majace na celu behawioralne (majace na celu
samokontrole lub regulacje ] 2877 2 006 475 112 99 5 569
emocjonalng), NIE MOZE pomdéc w samokontrolg lub regulacje

zarzadzaniu chorobg

Umozliwitoby to lepszg
rozpoznawalnos¢ niepetnosprawnosci
tej osoby oraz uzyskanie bardziej
adekwatnego wsparcia spotecznego,
jak r(wniez niezalezne zycie . . .
Zdecydowanie sie z tym zgadzam @® Zzgadzam sie z tym @ Nie mam zdania

emocjonalng), MOZE poméc w

zarzgdzaniu chorobg

Opieka wspomagajgca, na przyktad

fizjoterapia lub interwencje

Nie zgadzam sie¢ z tym Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam behawioralne (majace na celu 1656 1430 1155 671 657 5569

samokontrole lub reaulacie
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Wielkos¢ proby 5569 odpowiedzi

Czy Twoim zdaniem nalezy wykonywac¢ badania przesiewowe w kierunku JAKIEJKOLWIEK

RZADKIEJ CHOROBY tuz po urodzeniu, JESLI NIE ISTNIEJA METODY JEJ LECZENIA ORAZ:

Uzyskanie diagnozy jest wazne
nawet w przypadku braku innych
korzysci (takich jak leczenie, udziat
w badaniach naukowych lub
dostosowanie zycia)

Pozwala na szybszg diagnoze, z
korzyscig dla danej osoby i jej
opiekunow

Pozwala na szybsza diagnoze, co
obniza koszty na poziomie krajowym

Moze umozliwi¢ rodzicom lepszy
wybor w zakresie planowania
rodziny

NIE zapewnia rodzicom informacji na
temat planowania rodziny

@ Zdecydowanie si¢ z tym zgadzam

Nie zgadzam si¢ z tym

46% 36%

16%

@® Zgadzam sie ztym
Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam

@ Nie mam zdania

4%%

13%

Czy Twoim zdaniem nalezy wykonywac¢ badania przesiewowe w kierunku JAKIEJKOLWIEK RZADKIEJ

CHOROBY tuz po urodzeniu, JESLI NIE ISTNIEJA METODY JEJ LECZENIA ORAZ:

Uzyskanie diagnozy jest wazne
nawet w przypadku braku innych
korzysci (takich jak leczenie, udziat
w badaniach naukowych lub

dostosowanie zycia)

Pozwala na szybszg diagnoze, z
korzyscig dla danej osoby i jej
opiekunow

Pozwala na szybszg diagnoze, co
obniza koszty na poziomie krajowym
Moze umozliwi¢ rodzicom lepszy
wybor w zakresie planowania

rodziny

NIE zapewnia rodzicom informacji na

temat planowania rodziny

ZDECYD...
SIEZTYM
ZGADZAM

2565

2 845

2471

2 641

1117

ZGADZAM
SIEZTYM

1998

2141

1991

2062

1135

NIE MAM
ZDANIA

646

397

776

606

1672

NIE
ZGADZAM
SIEZTYM

239

116

201
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912
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121 5 569
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Czy Twoim zdaniem nalezy wykonywac¢ badania przesiewowe w kierunku JAKIEJKOLWIEK RZADKIEJ

CHOROBY tuz po urodzeniu, JESLI NIE ISTNIEJA METODY JEJ LECZENIA ORAZ: Czy Twoim zdaniem nalezy wykonywaé badania przesiewowe w kierunku JAKIEJKOLWIEK
RZADKIEJ CHOROBY tuz po urodzeniu, JESLI NIE ISTNIEJA METODY JEJ LECZENIA ORAZ:

ZDECY... NIE ZDECY...
SIE Z ZGADZ... ZGADZ... SIE Z
Znajomosc¢ ograniczen umystowych lub 50% 37% 3% TYM SIEZ  NIEMAM SIE Z TYM NIE .
fizycznych dziecka z wyprzedzeniem ZGADZ... TYM ZDANIA TYM ZGADZ... OGOLEM
moze pozwoli¢ na lepsze wykonywanie
obowigzkéw rodzicielskich Znajomos¢ ograniczen umystowych
lub fizycznych dziecka z
Chorobe mozna $ledzi¢ oraz mozna wyprzedzeniem moze pozwoli¢ na 2787 2080 476 154 72 5 569
unika¢ negatywnych skutkow dzigki lepsze wykonywanie obowigzkéw
praktykom zapobiegawczym
rodzicielskich
Chorobe mozna $ledzi¢ oraz mozna
Pozwala na ewentualne unika¢ negatywnych skutkéw dzieki 2 858 2136 411 91 73 5 569
progngzoyvanlfe odpQW|ed2| paqentq na praktykom zapobiegawczym
leki, niezwigzanej z wystepowaniem
rzadkiej choroby Pozwala na ewentualne
prognozowanie odpowiedzi pacjenta
. S . 2068 2016 1132 237 116 5 569
Moze umozliwi¢ cztonkom rodziny na leki, niezwigzanej z
dowiedzenie sig, czy sg nosicielami . dkiei chorob
wariantu powodujgcego chorobe wystepowaniem rzadkiej choroby
Moze umozliwi¢ cztonkom rodziny
dowiedzenie sie, czy sg nosicielami 2 854 2 106 423 120 66 5 569
Istnieje mozliwos¢ dotgczenia do grupy wariantu powodujacego chorobe
wsparcia dla pacjentéw lub
spotecznosci internetowej Istnieje mozliwos¢ dotgczenia do
grupy wsparcia dla pacjentéw lub 2 462 2159 704 152 92 5 569
spotecznosci internetowej
NIE ma mozliwosci dotgczenia do 22% 22% 15% 11% o .
grupy wsparcia dla pacjentéw Iub NIE ma mozliwosci dotgczenia do
spotecznosci internetowej grupy wsparcia dla pacjentéw lub 1253 1249 1624 819 624 5 569

spotecznosci internetowej
@ Zdecydowanie sie z tym zgadzam @® Zgadzam sie z tym @ Nie mam zdania

Nie zgadzam si¢ z tym Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam
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Czy Twoim zdaniem wykonywanie badan przesiewowych w kierunku JAKIEJKOLWIEK RZADKIEJ Czy Twoim zdaniem wykonywanie badan przesiewowych w kierunku JAKIEJKOLWIEK RZADKIEJ
CHOROBY tuz po urodzeniu...

CHOROBY tuz po urodzeniu...

ZDECY... NIE ZDECY...
SIE Z ZGADZ... ZGADZ... SIE Z
... prowadzi do dyskryminacji? 9% 19% 27% 25% TYM SIE Z NIE MAM SIE Z TYM NIE )
ZGADZ... TYM ZDANIA TYM ZGADZ... OGOLEM
... prowadzi do dyskryminacji? 482 1069 1141 1505 1372 5 569
...moze wesprzec¢ rodzing? 30% 39% 7% 4% ...moze wesprzec rodzineg? 1682 2181 1101 384 221 5 569
... moze doprowadzi¢ do
388 1073 1616 1522 970 5569
napietnowania rodziny?
... moze doprowadzi¢ do 7% 19% 27% 17% . 1a¢ Niepoksi
napigtnowania rodziny? - MOze WyWolac niepoior d 1083 2 331 1216 577 362 5 569
rodzicow?
..moze wywolaé niepoksj u 19% 42% 10% 7% -Moze podwazy¢ zaufanie do 278 538 1841 1893 1019 5 560
rodzicow? systemu dostarczajgcego testy?
...moze podwazy¢ zaufanie do  [ERUIL/ 34% 18%

systemu dostarczajgcego testy?

@ Zdecydowanie sie z tym zgadzam @® Zgadzam sig z tym @ Nie mam zdania
Nie zgadzam sie¢ z tym Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam
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Dziekuje!

W razie pytan prosimy o kontakt z zespotem Rare Barometer pod
adresem rare.barometer@eurordis.org
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