Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among “Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain “control” And Consent_rep_leg is not among "Nej”

UNDERSOKNINGSRESULTAT

Manniskor som lever med en sallsynt sjukdom tycker om
screening av nyfodda

En Rare Barometer-undersokning med forskningsprojektet
Screen4Care

MALGRUPP: 24 maj - 23 juli 2023.

o Patienter som lever med en sallsynt sjukdom eller

* deras familjemedlemmar (féraldrar eller nara slaktingar) 6 179 svarande éver hela variden och

5569 respondenter i Europa

24 sprak
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@ 50 lander
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+1 300 sjukdomar representerade
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among “Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain “control” And Consent_rep_leg is not among "Nej”

Sample size 5569 responses

&

TABLEAU DE BORD EUROPE

HUR MAN ANVANDER DENNA Dashboard

| den har instrumentpanelen hittar du resultat for varje fraga i undersékningen Rare Barometer om
uppfattningen hos personer som lever med en sallsynt sjukdom pa nyféddscreening.

Anvand inte resultat fran fragor dar det finns farre an 30 svarande.

Se Rare Barometer eller lagg till Rare Barometer-logotypen nar du anvander resultaten.

SPRAK

Du kan andra spraket langst ner till vanster pa den har sidan och fa tillgang till fragorna och
modaliteterna som de visades for respondenterna pa undersokningens 24 sprak.

Overséttning &r inte tillganglig fér vissa variabler som beréknades efter att frageformularet stangdes
och for vissa kommentarer som lagts till i den har instrumentpanelen.

INFORMATION

For mer information:

o Kontakta Rare Barometer-teamet pa rare.barometer@eurordis.org.
o Besok Rare Barometer-webbplatsen pa eurordis.org/voices.
e Besok var webbsida for screening for nyfédda: eurordis.org/rare-barometer-survey

INNEHALLSFORTECKNI|

1. Exempelinformation

2. Respondenternas vilja att deras séallsynta sjukdom ska ha
diagnostiserats vid fodseln

3. Respondenternas asikt om nyfoddscreening for alla sallsynta
sjukdomar

MER OM UNDERSOKNINGEN

Forskningsfragor och djupgaende analys av europeiska resultat finns i den fullstandiga
rapporten pa engelska: tiny.cc/RB NBS

Nyckelresultat finns tillgangliga i faktabladen: tiny.cc/RB NBS

Ursprungligt frageformular: tiny.cc/RB NBS questionnaire
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https://www.eurordis.org/rare-barometer/swedish/
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

Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among “Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain “control” And Consent_rep_leg is not among "Nej”
Sample size 5569 responses

Arduen...
Enhet som anvands for att svara Genomsnittligt antal minuter for att Medianantal minuter for att fylla i
fylla i frageformularet frageformularet
26 19
@® PC  ® Tablet Smartphone Mean Median
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"
Sample size 5569 responses

| vilket land bor du?

3
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among “Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain “control” And Consent_rep_leg is not among "Nej”
Sample size 5569 responses

| vilket land bor du?
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among “Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain “control” And Consent_rep_leg is not among "Nej”
Sample size 5569 responses

Arduen...
Arduen...
Tidigare eller tillfrisknande patient (t.ex. I 1% N
Overlevt cancer)
Patient 2514
Foralder till en person med en sallsynt _ 49% Tidigare eller tillfrisknande patient (t.ex. éverlevt cancer) 53
diagnos - . . .
Foralder till en person med en sallsynt diagnos 2701
mor- eller farforalder till en person med en I 1% mor- eller farforalder till en person med en sallsynt 0
- (o]
sallsynt sjukdom sjukdom
make/maka till en person med en sallsynt sjukdom 93
. . o
make/maka til en person med en §a|lsynt I 2% moster/morbror/faster/farbror till en person med en
sjukdom 39
sallsynt sjukdom
moster/morbror/faster/farbror till en person | 1% Syskon ill en person med en sallsynt diagnos 49
med en sallsynt sjukdom Annat (ange vad) 40
Syskon till en person med en sallsynt 1%
diagnos
Annat (ange vad) 1%
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"
Sample size 5569 responses

Ar du ett patientombud, dvs. involverad i att ta fram eller paverka policyer som kan stétta Ar du ett patientombud, dvs. involverad i att ta fram eller paverka policyer som kan stotta
personer med sallsynta diagnoser? personer med sallsynta diagnoser?
N
Jag vet inte
(8%) Ja 1675

Nej 3475
Jag vet inte 419
< (30%) TOTAL 5 569
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"

Sample size 5569 responses

Kvinna
Man
Annat

TOTAL

Man
(19%) \

Du ar:

Annat

Du ar:

4235
967
21
5223

Under 18

18-24

25-34

35-49

50-64

65 eller aldre

Under 18
18-24

25-34

35-49

50-64

65 eller aldre

TOTAL

Hur gammal ar du?

10%

32%

Hur gammal ar du?

35

92
590
2206
1640
518
5081
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"
Sample size 5569 responses

Hur gammal ar personen med den séllsynta sjukdomen? Hur gammal &r personen med den séllsynta sjukdomen?
N
Yngre an 2 ar - 6%
Yngre an 2 ar 157
2—oar [
2—10 ar 1040
— 2 0,
ri—roar [ - 1119 ar 758
20—24ar [ oo 20—24 &r 235
35.49 6% 35-49 152
50-64 53
50-64 2%
65 eller aldre 41
. .
65 eller aldre 2% Annat (ange vad) 42
Annat (ange vad) 2% TOTAL 2733
Hur manga barn har du? Hur manga barn har du?
N

1 1203

3 eller fler 876

TOTAL 5070

2 38%
3 eller fler 17%
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"
Sample size 5569 responses

Hur gammalt ar ditt yngsta barn? Hur gammalt ar ditt yngsta barn?
N
Yngre &n 2 ar - 8% Yngre én 2 ar 324
2—9 ar 1189
10—17 ar 959
2_9 ér _ 30% 18 ér e"er éldre 1 538
TOTAL 4010
10—17 ar 24%
18 ar eller aldre 38%
Hur manga barn som ar drabbade av en séllsynt sjukdom har du? Hur manga barn som ar drabbade av en séllsynt sjukdom har du?
N
1045
0 0 (26%)
1 2 560
2 eller fler 405
TOTAL 4010
1 1 (64%)
2 eller fler 2 eller fler (10%)
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"
Sample size 5569 responses

Hur gammal var du nér du slutade studera pa heltid? Hur skulle du beskriva din kunskap om genetik?

15 ar eller yngre . 3% Utmarkt - 5%
me”an 16 OCh 19 ér _ 240/0 Bra _ 32%
me”an 20 OCh 23 ér _ 35% Méttlig _ 37%

24 ar eller aldre 34% Liten 22%

studerar fortfarande 5% Obefintlig 4%

H | du nér du slutade studera pa heltid?
ur gammat var cu nar P Hur skulle du beskriva din kunskap om genetik?

N
N

15 ar eller yngre 142 .

Utmarkt 270
mellan 16 och 19 ar 1222

Bra 1618
mellan 20 och 23 ar 1757

Mattlig 1850
24 ar eller aldre 1699

Liten 1105
studerar fortfarande 243 .

Obefintlig 220
TOTAL 5063

TOTAL 5063
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among “Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain “control” And Consent_rep_leg is not among "Nej”
Sample size 5569 responses

Hur skulle du bast beskriva dig sjalv? Hur skulle du bast beskriva dig sjalv?
N
Jag tillhér den etniska majoriteten i landet dar jag bor 4217
Jag tillhér den etniska majoriteten i 92% ) ) o o
landet dér jag bor Jag tillhor en etnisk minoritet i landet dar jag bor 224
Annat (ange vad) 139
TOTAL 4 580
Jag tillhdr en etnisk minoritet i landet 5%
dar jag bor

Annat (ange vad) 3%
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"
Sample size 5569 responses

Mer fragor om dig. Tack vare denna information kan vi géra mer djupgaende analyser av insamlade data. Jag ser mig sjalv som nagon som:

... arreserverad 13% 18% 19% 17% 2%

... i allmanhet litar pa andra KA 10% 16% 28% 2%

... har en benagenhet att vara lat 35% 29% 17% 4% 1%

... ar avslappnad och hanterar stress pa ett bra satt 10% 22% 23% 14% 2%
... har fa konstnarliga intressen 22% 29% 18% 11% 2%

... ar utatriktad, social 4% 11% 16% 31% 2%

... ar benagen att hitta fel hos andra 18% 31% 27% 4% 2%

... arbetar hart  (REF 1% 47% 2%

... latt blir nervos 10% 24% 22% 15% 1%

... har enlivlig fantasi ¥4 7% 20% 31% 2%

@ Motsiger mig starkt @ Motsiger mig lite @ Varken instimmer eller motséger mig @ Instammer lite Instammer starkt Kan inte avgora
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among “Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain “control” And Consent_rep_leg is not among "Nej”
Sample size 5569 responses

Mer fragor om dig. Tack vare denna information kan vi géra mer djupgaende analyser av insamlade data. Jag ser mig sjalv som nagon som:

VARKEN INSTAMMER

MOTSAGER MIG STARKT MOTSAGER MIG LITE ELLER MOTSAGER MIG INSTAMMER LITE INSTAMMER STARKT KAN INTE AVGORA TOTAL
... arreserverad 680 905 946 1585 867 101 5084
... i allmanhet litar pa andra 156 514 811 2110 1406 87 5084
... har en benagenhet att vara lat 1769 1495 857 699 193 71 5084
... ar avslappnad och hanterar stress
oA et bra séit 483 1119 1193 1496 712 81 5084
... har fa konstnarliga intressen 1132 1449 940 913 544 106 5084
.. ar utatriktad, social 183 551 810 1862 1594 84 5084
.. ar benagen att hitta fel hos andra 922 1595 1368 921 196 81 5083
.. arbetar hart 56 150 542 1823 2396 116 5083
.. 1att blir nervos 514 1202 1129 1397 765 76 5083
.. har en livlig fantasi 144 370 1020 1868 1576 105 5083
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among “Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain “control” And Consent_rep_leg is not among "Nej”
Sample size 5569 responses

Vilj den mening som beskriver din situation eller situationen fér personen du vardar... Vilj den mening som beskriver din situation eller situationen fér personen du vardar...

N

Jag vet NAMNET pa den sallsynta diagnosen, syndromet eller missbildningen

Jag vet NAMNET pa den séllsynta 89% och det har BEKRAFTATS genom medicinsk bilddiagnostik eller genetiska, 4 984

diagnosen, syndromet eller
missbildningen och det har
BEKRAFTATS genom medicinsk Jag vet NAMNET pa den sallsynta diagnosen, syndromet eller missbildningen
bilddiagnostik eller genetiska, kliniska,
molekylara eller biokemiska tester (t.ex.
biopsi, blod- eller urinprov)

. . o
Jag vet NAMNET pa den sallsynta 5% Jag har endast EN DEL information om namnet pa den sallsynta diagnosen,
diagnosen, syndromet eller 110

missbildningen men det har INTE genen som ar inblandad eller typen av diagnos
bekraftats annu genom medicinsk . P

bilddiagnostik eller genetiska, Kliniska, Jag vet att diagnosen ar séllsynt men namnet eller orsaken har INTE .
molekylara eller biokemiska tester IDENTIFIERATS

kliniska, molekylara eller biokemiska tester (t.ex. biopsi, blod- eller urinprov)

men det har INTE bekraftats annu genom medicinsk bilddiagnostik eller 258

genetiska, kliniska, molekylara eller biokemiska tester

Jag har endast EN DEL information om 2% Annat (ange vad) 22

namnet pa den sallsynta diagnosen, TOTAL 5 569
genen som ar inblandad eller typen av
diagnos

Jag vet att diagnosen ar sallsynt men 4%
namnet eller orsaken har INTE
IDENTIFIERATS

Annat (ange vad) 0%
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"
Sample size 5569 responses

Obs: Dessa fragor stélldes endast till respondenter som sa att den séllsynta sjukdomen har diagnostiserats.Den sista punkten
frdgades endast till dem som angav att de sallsynta sjukdomarna ar genetiska.

Galler féljande meningar for din situation? Galler foljande meningar for din situation?

JA NEJ OSAKER TOTAL

Den sallsynta diagnosen stalldes

Den sallsynta diagnosen stélld(.e.s fore fére fodseln 149 5139 92 S
fédseln
Familjemedlemmar har fatt samma
725 4 329 266 5320
diagnos tidigare
Den sallsynta sjukdomen ar genetisk 3981 725 614 5320
Familjemedlemmar har fatt samma .
diagnos tidigare Jag vet namnet pa genen eller
generna som ar involverade i 3 261 927 406 4 594
sjukdomen
Jag vet namnet pa genen eller 71% 9%
generna som ar involverade i
sjukdomen

@®Ja O Nej Osiker
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"
Sample size 5569 responses

Hur lang tid tog det fran den forsta kontakten med halso- och sjukvarden
tills diagnosen hade bekraftats av lampliga test sdsom medicinsk
avbildning eller genetiska, kliniska, molekylara eller biokemiska test
(t.ex. biopsi-, blod- eller urinprov):

N

Mindre an 1 manad 825

1till 5 ar 1222

Hur lang tid tog det fran den forsta kontakten med hélso- och sjukvarden tills diagnosen hade
bekraftats av lampliga test sasom medicinsk avbildning eller genetiska, kliniska, molekylara eller
biokemiska test (t.ex. biopsi-, blod- eller urinprov):

Mer an 5 ar 1284

Mer an 5 ar 25% Oséaker 152

TOTAL 5138

Osaker 3%
Hur gammal var du nér du fick den bekraftade diagnosen? Hur gammal var du nér du fick den bekraftade diagnosen?
N
0—3 manader 587
2—9ar 1335
oar 6% 10—19 ar 574
30—49 ar 1040
— 3 [
20—29ar 10% 50 ar eller aldre 474
30—49 ar 20% TOTAL 5137
50 ar eller aldre 9% Obs: Dessa fragor stélldes endast till respondenter som sa att den sallsynta sjukdomen har diagnostiserats.
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"
Sample size 5569 responses

Stilldes diagnosen pa den sillsynta sjukdomen med hjilp av standardtester som gjordes vid gDaer:T; fraga stalldes endast nar patienter diagnostiserades under 3 manader
fodseln? :

Oséaker
(4%)

Stélldes diagnosen pa den séllsynta sjukdomen med hjilp av standardtester
som gjordes vid fodseln?

N
Ja 289
Nej 275
Osaker 23
__Ja TOTAL 587

(49%)

Nej
(47%)

1)y WA
Rare

el
A3
Barometer  EURORDIS

AEURORDIS % INITIATIVE  RARE DISEASES EUROPE

SCREEN
4CARE



Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"
Sample size 5569 responses

In general, would you say that your health is... 10% 0%
Hur skulle du bedéma din livskvalitet? 12% 1%
@ Vildigt dalig @ Dalig @ Varken bra eller dalig @ Bra Vildigt bra Vet inte/osaker
. VARKEN BRA ELLER . .

VALDIGT DALIG DALIG DALIG BRA VALDIGT BRA VET INTE/OSAKER TOTAL

In general, would you say that your health is... 274 1200 1667 1822 579 27 5 569

Hur skulle du bedéma din livskvalitet? 250 875 1524 2191 683 46 5 569

1V W

SCREEN 8% i' :
4CARE Rare ‘
L2 Barometer E|JRORDIS

AEURORDIS % INITIATIVE  RARE DISEASES EUROPE




Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"

Sample size 5569 responses

... skulle jag ha velat bli diagnostiserad VID FODSELN

N
Instmmer starkt 965
Instammer 624
Varken instammer eller motsager mig 542
Instdmmer inte 199
Instdmmer absolut inte 204
TOTAL 2534

... skulle jag ha velat att personen jag vardar hade blivit diagnostiserad VID FODSELN

N
Instammer starkt 1812
Instammer 634
Varken instdammer eller motsager mig 354
Instammer inte 86
Instdmmer absolut inte 116
TOTAL 3002

... skulle jag ha velat bli diagnostiserad VID FODSELN

Instammer starkt

Instammer

Varken instammer eller motsager mig

Instammer inte

Instdmmer absolut inte

25%

21%

8%

8%

... skulle jag ha velat att personen jag vardar hade blivit diagnostiserad VID FODSELN

Instammer starkt

Instammer

Varken instdmmer eller motsager mig

Instdmmer inte

Instammer absolut inte

60%

21%

12%
3%

4%
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"
Sample size 5569 responses

Enligt din asikt, borde férekomst av NAGON EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM screenas vid fédseln, FORUTSATT ATT den:

for det mesta ar allvarlig (livshotande eller leder till allvarliga 62% 27%
funktionsnedsattningar)

Liten

inte ar allvarlig (har endast marginell paverkan pa en persons hélsa och
livskvalitet)

27% 25% 15%

@® Instimmer

@ Instimmer starkt

@ Varken instimmer eller motsager mig Instimmer inte

Instammer absolut inte

Enligt din asikt, borde férekomst av NAGON EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM screenas vid fodseln, FORUTSATT ATT den:

VARKEN INSTAMMER

. . ELLER MOTSAGER - INSTAMMER ABSOLUT
INSTAMMER STARKT INSTAMMER MIG INSTAMMER INTE INTE

for det mesta ar allvarlig (livshotande eller leder till allvarliga

3475 1502 308 126 158
funktionsnedsattningar)
Liten 1844 1953 1076 459 237
inte ar allvarlig (har endast marginell paverkan pa en persons halsa och

1490 1407 1386 824 462

livskvalitet)

SCREEN -4

33% 35%

4CARE

2% 3%
8% 4%
8%
TOTAL
5 569
5569
5 569
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"

Sample size 5569 responses

Nar undersokningar for att upptacka slukdomar gors finns det en chans att sjukdomen inte
kommer att utvecklas dven om testet dr positivt. Enligt din asikt, borde forekomst av NAGON
EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM screenas vid fodseln, FORUTSATT ATT om testet ar positivt
ska risken for att sjukdomen faktiskt utvecklas vara:

Nar undersodkningar for att upptéacka s;ukdomar gors finns det en chans att sjukdomen inte
kommer att utvecklas dven om testet dr positivt. Enligt din asikt, borde forekomst av NAGON
EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM screenas vid fodseln, FORUTSATT ATT om testet ar positivt
ska risken for att sjukdomen faktiskt utvecklas vara:

VARKEN
INSTAMM... .
Hég (80 %) 52% 32% 4%3% ELLER INSTAMM...
B INSTAMM... MOTSAGER INSTAMM... ABSOLUT
INSTAMM... STARKT MIG INTE INTE TOTAL
Mattlig (50 %) 37% 36% 6% 4% HAg (80 %) 1779 2 886 532 196 176 5 569
Mattlig (50 %) 2005 2 067 972 329 196 5 569
Lag (20 %) 1454 1495 1514 757 349 5 569

Lag (20 %) 27% 26% 14% 6%

@ Instimmer starkt @ Instimmer @ Varken instimmer eller motssger mig

Instammer inte Instammer absolut inte
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"

Sample size 5569 responses

En sjukdom kan diagnostiseras vid fédseln men endast visa sig senare i livet. Enligt din asikt, borde forekomst av NAGON EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM screenas vid fédseln, FORUTSATT ATT de
forsta symtomen vanligtvis kan ses:

Vid eller alldeles efter fodseln

Fore 2 ars alder

Mellan 2 och 9 ars alder

Mellan 10 och 17 ars alder

Vid 18 ars alder eller senare

Vid en okand alder (ovisst vid vilken alder sjukdomen bdrjar)

43%

38%

35%

33%

36%

50%

32%

30%

29%

29%

35%

33%

9%

7%

9%

7%

3% 4%

5% 5%

7%

9%

9%

7%

@ Instimmer starkt

@ Instimmer

@ Varken instimmer eller motsiger mig
Instammer inte
Instammer absolut inte

En sjukdom kan diagnostiseras vid fédseln men endast visa sig senare i livet. Enligt din asikt, borde férekomst av NAGON EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM screenas vid fédseln, FORUTSATT ATT de
forsta symtomen vanligtvis kan ses:

INSTAMMER STARKT

Vid eller alldeles efter fédseln 2778
Fore 2 ars alder 2380
Mellan 2 och 9 ars alder 2090
Mellan 10 och 17 ars alder 1934
Vid 18 ars alder eller senare 1826
Vid en okand alder (ovisst vid vilken alder

1995

sjukdomen borjar)

INSTAMMER

1854
1944
1808
1672
1603

1637

VARKEN INSTAMMER

ELLER MOTSAGER MIG

552
685
873
1006
1095

1115

INSTAMMER INTE

190
268
392
474

529

406

INSTAMMER ABSOLUT
INTE TOTAL
195 5569
292 5569
406 5 569
483 5569
516 5569
416 5569
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"
Sample size 5569 responses

De fragor som féljer handlar om din &sikt om att anvénda tester for att screena for NAGON EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM vid fédseln. Enligt din asikt, borde férekomst av NAGON EVENTUELL
SALLSYNT SJUKDOM screenas vid fodseln:

Om det finns nagon behandling/behandlingar eller nagon

3% 2%
intervention/interventioner for att minska eller kontrollera effekterna av den
sallsynta sjukdomen, inklusive medicinering, operation, kosthallning eller andra
medicinska atgarder
Aven om det inte finns nagon behandling/behandlingar eller ndgon 8% 4%

intervention/interventioner

@ Instammer starkt @ Instammer @ Varken instimmer eller motsédger mig Instammer inte Instammer absolut inte

De fragor som féljer handlar om din &sikt om att anvénda tester for att screena for NAGON EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM vid fédseln. Enligt din asikt, borde férekomst av NAGON EVENTUELL
SALLSYNT SJUKDOM screenas vid fodseln:

VARKEN INSTAMMER

. . ELLER MOTSAGER . INSTAMMER
INSTAMMER STARKT INSTAMMER MIG INSTAMMER INTE ABSOLUT INTE TOTAL

Om det finns ndgon behandling/behandlingar eller nagon
intervention/interventioner for att minska eller kontrollera effekterna av den

2825 1846 584 178 136 5569
sallsynta sjukdomen, inklusive medicinering, operation, kosthallning eller andra
medicinska atgarder
Aven om det inte finns nagon behandling/behandlingar eller nagon

2 047 1776 1090 436 220 5 569
intervention/interventioner
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"

Sample size 5569 responses

Mer a@n 1 person pa 100 000

Mindre an 1 person pa 100 000

Mer a@n 1 person pa 100 000

Mindre an 1 person pa 100 000

Enligt din asikt, borde férekomst av NAGON EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM screenas vid fodseln, FORUTSATT ATT den drabbar:

@ Instimmer starkt @ Instimmer @ Varken instimmer eller motséger mig Instammer inte Instimmer absolut inte

Enligt din asikt, borde férekomst av NAGON EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM screenas vid fodseln, FORUTSATT ATT den drabbar:

VARKEN INSTAMMER ELLER

INSTAMMER STARKT INSTAMMER MOTSAGER MIG INSTAMMER INTE INSTAMMER ABSOLUT INTE
2172 1703 953 328 413
2036 1631 1232 375 295

SCREEN
4CARE

7%

5%

TOTAL

5 569
5 569
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"

Sample size 5569 responses

Enligt din asikt, borde férekomst av NAGON EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM screenas vid fodseln

OM INGEN BEHANDLING FANNS OCH:

Det finns en maojlighet for personen att
delta i forskning for att FORBATTRA
SIN EGEN sjukdom

Det finns en méjlighet for personen att
delta i forskning for att FORBATTRA
ANDRA PERSONERS sjukdom

Det skulle gora det mgjligt for familjer
att planera eller géra
livsstilsanpassningar i forvag (sasom
att flytta till ett nytt hus eller anpassa
hemmet efter funktionsnedséattningar)

Stddjande vard, t.ex. sjukgymnastik
eller beteendemassiga interventioner
(avsett for sjalvkontroll eller
kanslomassig reglering), KAN foérbattra
hanteringen av sjukdomen

Stodjande vard, t.ex. sjukgymnastik
eller beteendemassiga interventioner
(avsett for sjalvkontroll eller
kanslomassig reglering), KAN INTE
forbattra hanteringen av sjukdomen

Det skulle gora det mojligt for personen
att fa sin funktionsnedsattning
uppmarksammad pa ett battre satt for
att fa [ampligt socialt stéd och kunna
leva ett sjalvstandigt i
@ Instimmer starkjt 31 I(h; i
Instaimmer absolut inte

stammer

50% 37%

45% 36%

@ Varken instimmer eller motséger mig

12% 12%

Instammer inte

Enligt din asikt, borde férekomst av NAGON EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM screenas vid
fodseln OM INGEN BEHANDLING FANNS OCH:

Det finns en mojlighet for personen att
delta i forskning for att FORBATTRA
SIN EGEN sjukdom

Det finns en méjlighet for personen att
delta i forskning fér att FORBATTRA
ANDRA PERSONERS sjukdom

Det skulle gora det mgjligt for familjer
att planera eller géra
livsstilsanpassningar i forvag (sasom
att flytta till ett nytt hus eller anpassa

hemmet efter funktionsnedsattningar)

Stddjande vard, t.ex. sjukgymnastik
eller beteendemassiga interventioner
(avsett for sjalvkontroll eller
kanslomassig reglering), KAN férbattra

hanteringen av sjukdomen

Stodjande vard, t.ex. sjukgymnastik
eller beteendemassiga interventioner
(avsett for sjalvkontroll eller
kanslomassig reglering), KAN INTE

forbattra hanteringen av sjukdomen

Det skulle gora det mgjligt for personen

att fa sin funktionsnedsattning

INSTA...
STARKT

2792

2521

2809

2877

1656

INSTA...

2040

2030

2004

2 006

1430

VARKEN
INSTA...
ELLER )
MOTSA... INSTA...
MIG INTE
527 123
731 186
515 153
475 112
1155 671
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INSTA...
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INTE

87

101

88

99

657
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"

Sample size 5569 responses

Enligt din asikt, borde férekomst av NAGON EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM screenas vid

féodseln OM INGEN BEHANDLING FANNS OCH:

Det ar viktigt att fa en diagnos aven
om inga andra fordelar kan erbjudas
(sésom behandling, deltagande i
forskning eller livsstilsanpassningar)

Det mojliggdr en snabbare diagnos,
som ar till férdel for den enskilda
personen och dennas vardare

Det mgjliggdr en snabbare diagnos
och sanker pa sa satt kostnaderna
pa en nationell niva

Det kan ge foraldrarna battre
alternativ for familjeplanering

Det ger INTE foraldrarna information
som &r anvandbar for
familjeplanering

@ Instimmer starkt

Instammer inte

46% 36% 4%%

A%

16% 13%

@ Instimmer @ Varken instimmer eller motséger mig
Instammer absolut inte

Enligt din &sikt, borde férekomst av NAGON EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM screenas vid fédseln
OM INGEN BEHANDLING FANNS OCH:

VARKEN
INSTAM...
B ELLER B INSTAM...
INSTAM... - MOTSA... INSTAM... ABSOLUT
STARKT  INSTAM... MIG INTE INTE TOTAL

Det ar viktigt att fa en diagnos aven
om inga andra fordelar kan erbjudas

2 565 1998 646 239 121 5 569
(sasom behandling, deltagande i
forskning eller livsstilsanpassningar)
Det mojliggor en snabbare diagnos,
som ar till férdel for den enskilda 2 845 2141 397 116 70 5 569
personen och dennas vardare
Det mdjliggdr en snabbare diagnos
och sanker pa sa satt kostnaderna 2471 1991 776 201 130 5 569
pa en nationell niva
Det kan ge foraldrarna battre

2 641 2 062 606 171 89 5 569
alternativ for familjeplanering
Det ger INTE foéraldrarna information
som ar anvandbar for 1117 1135 1672 912 733 5 569

familjeplanering
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"

Sample size 5569 responses

Enligt din asikt, borde férekomst av NAGON EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM screenas vid fédseln
OM INGEN BEHANDLING FANNS OCH:

Om foraldrarna kanner till barnets
psykiska och fysiska begransningar i
férvag kan de anpassa sattet de
uppfostrar barnet pa

Sjukdomen kan f6ljas upp och skada
kan undvikas genom férebyggande
atgarder

Det kan eventuellt férutsdga patientens
svar pa medicinering, som inte har
nagot samband med den sallsynta

sjukdomen

Det kan gora det mojligt for
familjemedlemmar att fa veta om de
bar pa anlaget som orsakar sjukdomen

Det finns méjlighet att bli medlem i en
stddjande patientgrupp eller en
stdédorganisation online

Det finns INGEN mojlighet att bli
medlem i en stédjande patientgrupp
eller en stédorganisation online

@ Instimmer starkt

Instammer absolut inte

@ Instimmer

22%

@ Varken instimmer eller motséger mig

50%

22%

37%

15%

3%

1%

Instammer inte

Enligt din asikt, borde férekomst av NAGON EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM screenas vid

fodseln OM INGEN BEHANDLING FANNS OCH:

Om foraldrarna kanner till barnets
psykiska och fysiska begransningar i
forvag kan de anpassa sattet de

uppfostrar barnet pa

Sjukdomen kan foljas upp och skada
kan undvikas genom férebyggande
atgarder

Det kan eventuellt foérutsaga
patientens svar pa medicinering,
som inte har nagot samband med

den séllsynta sjukdomen

Det kan gora det mdjligt for
familjemedlemmar att fa veta om de
bar pa anlaget som orsakar
sjukdomen

Det finns mojlighet att bli medlem i
en stdédjande patientgrupp eller en
stédorganisation online

Det finns INGEN mojlighet att bli

medlem i en stddjande patientgrupp

eller en stédorganisation online

INSTA...
STARKT

2787

2858

2068

2854

2462

1253

INSTA...

2080

2136

2016

2106

2159

1249

VARKEN
INSTA...
ELLER
MOTS...
MIG

476

411

1132

423

704

1624

INSTA...
INTE

154

91

237

120

152

819
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INSTA...
ABSOL...
INTE TOTAL
72 5 569
73 5 569
116 5 569
66 5 569
92 5 569
624 5 569
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among "Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain "control” And Consent_rep_leg is not among "Nej"
Sample size 5569 responses

Enligt din asikt, kan undersokning av férekomst av NAGON EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM Enligt din &sikt, kan undersékning av forekomst av NAGON EVENTUELL SALLSYNT SJUKDOM
vid fodseln ... vid fédseln ...
VARKEN
INSTA... .
... leda till diskriminering? R 19% 27% 25% B ELLER B INSTA...
INSTA... . MOTSA... INSTA... ABSOL...
STARKT INSTA... MIG INTE INTE TOTAL
.. leda till diskriminering? 482 1069 1141 1505 1372 5569
... ge familjen en kénsla av kontroll? 30% 39% 7% 4%
.. ge familjen en kansla av kontroll? 1682 2181 1101 384 221 5 569
.. skapa ett stigma for familjen? 388 1073 1616 1522 970 5 569
... skapa ett stigma for familien? N&J 19% 27% 17% ... skapa oro for foraldrarna? 1083 2 331 1216 577 362 5 569
... férsvaga tilliten till systemet som
278 538 1841 1893 1019 5569

tillhandahaller test?
... skapa oro for foraldrarna? 19% 42% 10% 7%

... forsvaga tilliten till systemet som  BERANE) 34% 18%
tillhandahaller test?

@ Instimmer starkt @ Instimmer @ Varken instammer eller motséger mig

Instammer inte Instammer absolut inte
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Sample information : Cnsqcs__undermined_tests_system is not among “Non-response” And CONTINENT among "Europe” And case_controle does not contain “control” And Consent_rep_leg is not among "Nej”
Sample size 5569 responses

Tack!

For alla fragor, vanligen kontakta Rare Barometer-teamet pa
rare.barometer@eurordis.org
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