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 "Nie"

VYSLEDKY PRIESKUMU

LI 4

Nazor l'udi zijucich so zriedkavym ochorenim na
novorodenecky skrining

Prieskum Rare Barometer s vyskumnym projektom Screen4Care

Cielova populacia:

24. maja — 23. jula 2023.

¢ Ludia so zriedkavou chorobou alebo . 6 179
« rodinni prislusnici (rodicia a blizki pribuzni) respondentov na celom svete a

5 569 respondentov v Eurépe

24 jazykov

g
@ 50 krajinach
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zastupenych viac ako 1 300 zriedkavych choréb
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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 "Nie"
Sample size 5569 responses

PANEL PRE EUROPU

Q AKO POUZIVAT TENTO PANEL

Na tomto informacnom paneli najdete vysledky pre kazdu otazku prieskumu Rare Barometer o nazore
[udi so zriedkavym ochorenim na novorodenecky skrining.

ZOZNAM OBSAHU

1. Vzorové informacie

Prosim, nepouzivajte vysledky otazok, pre ktoré je menej ako 30 respondentov.

Pri pouzivani vysledkov si pozrite Rare Barometer alebo pridajte logo Rare Barometer

2. Vola respondentov, aby ich zriedkavé ochorenie bolo
diagnostikované pri narodeni

JAZYKY

Jazyk mdzete zmenit v favom dolnom rohu tejto stranky a budete mat pristup k otazkam a

modalitam tak, ako sa zobrazovali respondentom v 24 jazykoch prieskumu. 3. Nazory respondentov na novorodenecky skrining vsetkych

zriedkavych choréb

VIAC V ANKETA

Vyskumné otazky a hibkova analyza eurépskych vysledkov st v Gipinej sprave v anglictine:
tiny.cc/RB NBS

Preklad nie je dostupny pre niektoré premenné, ktoré boli vypocitané po uzavreti dotaznika a pre
niektoré komentare pridané na tento panel.

ﬂ Informéacie
Pre viac informacii:

o Kontaktujte tim Rare Barometer na adrese rare.barometer@eurordis.org.
o Navstivte webovu stranku Rare Barometer na eurordis.org/voices.

Klicové vysledky su dostupné v informacnych listoch: tiny.cc/RB NBS

Pévodny dotaznik: tiny.cc/RB NBS questionnaire

o Navstivte naSu webovu stranku venovanu skriningu novorodencov: eurordis.org/rare-barometer-
survey
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https://www.eurordis.org/rare-barometer/rare-barometer-slovak/
https://www.eurordis.org/rare-barometer-launches-new-survey-on-newborn-screening/
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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Pocet respondentov

9569

Zariadenie pouzivané na odpovedanie Priemerny pocet minut na vyplnenie Priemerny pocet minut na vyplnenie
dotaznika dotaznika
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 "Nie"
Sample size 5569 responses

V ktorej krajine zijete?
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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 "Nie"
Sample size 5569 responses

V ktorej krajine zijete?
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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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Ste...
Ste...
Byvaly alebo zotavujuci sa pacient (napr. I 1% N
osoba, ktora prekonala rakovinu)
Pacient 2514

prekonala rakovinu)

Rodi¢ osoby zijucej so zriedkavou chorobou 2701
Stary rodi¢ osoby, ktora trpi zriedkavym 1%
ochorenim Stary rodi¢ osoby, ktora trpi zriedkavym ochorenim 80
Manzel/manzelka osoby, ktora trpi zriedkavym ochorenim 93
N . A o
ManZeVmar;ig';i;;?\:“g:;g:gﬂ 2% Ujo/teta osoby, ktora trpi zriedkavym ochorenim 39
Surodenec osoby zijucej so zriedkavou chorobou 49
Ujolteta osoby, ktora trpi zriedkavym 1% Iné, uvedte konkrétne 40
ochorenim
TOTAL 5569
Sudrodenec osoby Zijucej so zriedkavou 1%
chorobou

Iné, uvedte konkrétne 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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Ste zastupcom pacientoy, t. j. podielate sa na aktivitach v oblasti vytvarania politik na podporu Ste zastupcom pacientoy, t. j. podiel'ate sa na aktivitach v oblasti vytvarania politik na
rieSeni suvisiacich so zriedkavymi chorobami? podporu rieseni suvisiacich so zriedkavymi chorobami?
N
Neviem

0 Ano 1675
(8%)

Nie 3475
A Neviem 419
no
< (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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Ste: Kol'ko mas rokov?

Iné
Menej ako 18 l 1%

18-24 l2%

50 - 64 32%

Muz

(19%) \

65 alebo viac 10%

Kol'ko mas rokov?

N
Menej ako 18 35
Ste: 18 - 24 92
N 25-34 590
N 35-49 2 206
Zena 4 235
50 - 64 1640
Muz 967
65 alebo viac 518
Iné 21
TOTAL 5081
TOTAL 5223
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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 "Nie"

Sample size 5569 responses

Aka stara je osoba postihnuta zriedkavou chorobou?

Aka stara je osoba postihnuta zriedkavou chorobou?

N
Menej ako 2 roky - 6%
Menej ako 2 roky 157
2-10roov [
2 — 10 rokov 1040
_ 0,
11-19rokov | - 1119 rokov 758
20— 24rokov [ o% 20 — 24 rokov 235
35 - 49 6% 35-49 152
50 - 64 53
50 - 64 2%
65 alebo viac 41
i 0,
65 alebo viac 2% Iné, uvedte konkrétne 42
Iné, uvedte konkrétne 2% TOTAL 2733
Kolko mate deti? Kolko mate deti?
N

1 1203

3 alebo viac 876

TOTAL 5070

2 38%
3 alebo viac 17%

SCREEN ;&
4CARE 3
T

17y IR
Rare

A

X
Barometer E|URORDIS

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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Kol'ko rokov ma vase najmladsie diet'a? Kolko rokov ma vase najmladsie diet'a?

N

Menej ako 2 roky - 8% Menej ako 2 roky 324
2 — 9 rokov 1189
10 — 17 rokov 959

TOTAL 4010
10 — 17 rokov 24%
18 rokov alebo viac 38%
Kolko mate deti so zriedkavou chorobou? Kolko mate deti so zriedkavou chorobou?
N
1045
0 0 (26%)
1 2 560
2 alebo viac 405
TOTAL 4010
1 1 (64%)
2 alebo viac 2 alebo viac (10%)
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Kol'ko ste mali rokov, ked’ ste ukoncili Vase vzdelanie? Mame na mysli riadne, denné studium.

15 rokov alebo mladsi . 3%

24 rokov alebo starsi 34%

stale Studuje/-m 5%

Kol'ko ste mali rokov, ked’ ste ukoncili Vase vzdelanie? Mame na mysli riadne, denné studium.

N
15 rokov alebo mladsi 142
16 az 19 rokov 1222
20 az 23 rokov 1757
24 rokov alebo starsi 1699
stale Studuje/-m 243
TOTAL 5063

Vynikajuce

Dobré (dobra)

Stredna

Mierne

Neexistujuce

Vynikajuce
Dobré (dobra)
Stredna
Mierne
Neexistujuce

TOTAL

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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Ako by ste opisali svoje znalosti z genetiky?

22%

4%

Ako by ste opisali svoje znalosti z genetiky?

N

270
1618
1850
1105

220

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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Ako by ste sa najlepsie opisali? Ako by ste sa najlepsie opisali?
N
V krajine, kde zijem patrim k etnickej vacsine 4217
V krajine, kde Zijem patrim k etnickej 92% - . . o .
vacsine V krajine, kde zijem patrim k etnickej menSine 224
Iné, uvedte konkrétne 139
TOTAL 4 580
V krajine, kde Zijem patrim k etnickej 5%
mensine
Iné, uvedte konkrétne 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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Dalsie otazky o vas. Vd'aka tymto informaciam budeme schopni vykonat’ hibsiu analyzu udajov. Vidim sa ako niekto, kto:

...je rezervovany 13% 18% 19% 17% 2%

...Je vo véeobecnosti doverdivy [N 10% 16% 28% 2%

...ma tendenciu byt lenivy 35% 29% 17% 4% 1%

...je uvolneny, dobre zvlada stres 10% 22% 23% 14% 2%
...ma malo umeleckych zaujmov 22% 29% 18% 1% 2%

...je otvoreny, spolo¢ensky 4% 11% 16% 31% 2%

...ma tendenciu hladat na inych chyby 18% 31% 27% 4% 2%
...odvadza dokladnu pracu  (RZEEF 11% 47% 2%

...Iahko znervoznie 10% 24% 22% 15% 1%

...ma aktivnu predstavivost  B&¥3 7% 20% 31% 2%

@ Rozhodne nesthlasim @ Skor nesthlasim @ Ani nesuhlasim, ani stGhlasim @ Skoér suhlasim Rozhodne suhlasim Neviem sa vyjadrit’
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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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Dalsie otazky o vas. Vd'aka tymto informaciam budeme schopni vykonat’ hibsiu analyzu udajov. Vidim sa ako niekto, kto:

ROZHODNE ~ . ) ANI NESUHLASIM, ANI ~ . ) . ) _

NESUHLASIM SKOR NESUHLASIM SUHLASIM SKOR SUHLASIM ROZHODNE SUHLASIM NEVIEM SA VYJADRIT TOTAL
...je rezervovany 680 905 946 1585 867 101 5084
...je vo v8eobecnosti dovercivy 156 514 811 2110 1406 87 5084
...ma tendenciu byt lenivy 1769 1495 857 699 193 71 5084
...je uvolneny, dobre zvlada stres 483 1119 1193 1496 712 81 5084
...ma malo umeleckych zaujmov 1132 1449 940 913 544 106 5084
...je otvoreny, spolo¢ensky 183 551 810 1862 1594 84 5084
...ma tendenciu hladat na inych
chyby 922 1595 1368 921 196 81 5083
...odvadza doékladnu pracu 56 150 542 1823 2396 116 5083
...Iahko znervoznie 514 1202 1129 1397 765 76 5083
...ma aktivnu predstavivost 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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Vyberte vetu, ktora najlepsie vystihuje vasu situaciu alebo situaciu osoby, na ktorej vam zalezi: Vyberte vetu, ktora najlepsie vystihuje vasu situaciu alebo situaciu osoby, na ktorej vam zalezi:

N

Poznam NAZOV zriedkavej choroby, syndrému alebo malformacie a tento

Poznam NAZOQV zriedkavej choroby, 89% zdravotny problém bol POTVRDENY prislunymi genetickymi, klinickymi,

. e 4984
syndrému alebo malformacie a tento zobrazovacimi, molekularnymi alebo biochemickymi vy$etreniami (napr.
zdravotny problém bol POTVRDENY o 3 ] ) }
prisludnymi genetickymi, klinickymi, biopsiou, vySetrenim krvi alebo mocu)
zob.razovaclzlm’l, r.nolt?kularr'lym.l alebo Poznam NAZOV zriedkavej choroby, syndrému alebo malformacie, ale tento
biochemickymi vySetreniami (napr.
biopsiou, vySetrenim krvi alebo mocu) zdravotny problém zatial NEBOL potvrdeny prislusnymi genetickymi, 258
Poznam NAZOV zriedkavej choroby, 5% klinickymi, zobrazovacimi, molekularnymi alebo biochemickymi vy$etreniami
syndromu alebo malformacie, ale tento ; o
zdravotny problém zatial NEBOL Mam iba CIASTOCNE informacie o nazve zriedkavej choroby alebo 10

potvrdeny prislusnymi genetickymi,
klinickymi, zobrazovacimi,
molekularnymi alebo biochemickymi Viem, Ze choroba je zriedkava, ale nazov ani prigina NEBOLI ZISTENE 195
vySetreniami
Mam iba CIASTOCNE informacie o 2%
nazve zriedkavej choroby alebo TOTAL 5569
prislusného génu alebo type ochorenia

prislusného génu alebo type ochorenia

Iné, uvedte konkrétne 22

Viem, Ze choroba je zriedkava, ale 4%
nazov ani pri¢ina NEBOLI ZISTENE

Iné, uvedte konkrétne 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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Poznamka: Tieto otazky boli polozené len respondentom, ktori uviedli, Ze zriedkavé ochorenie bolo diagnostikované.Posledna
polozka bola polozena len tym, ktori uviedli, ze zriedkavé choroby su genetické.

Vzt'ahuju sa nasledujuce vety na vasu situaciu? Vzt'ahuju sa nasledujuce vety na vasu situaciu?
) NIE SOM SI
ANO NIE ISTY/-A

Zriedkava choroba bola

diagnostikovana este pred 149 5139 32

Zriedkava choroba bola
diagnostikovana este pred narodenim

narodenim

Clenom rodiny bola predtym

725 4 329 266
. . . diagnostikovana rovnaka choroba
Clenom rodiny bola predtym
diagnostikovana rovnaka choroba Zriedkavé ochorenie je genetické 3981 725 614
Poznam nazov génu alebo génov,
3261 927 406

ktoré su zapojené do choroby

Zriedkavé ochorenie je genetické 12%

Poznéam nazov génu alebo génov, 71% 9%
ktoré su zapojené do choroby

® Ano @ Nie Nie som si isty/-a

SCREEN
4CARE

TOTAL

5320

5320
5320

4 594

1)y WA
Rare

el
A3
Barometer  EURORDIS

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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Ako dlho trvalo od 1. stretnutia s lekarom, kym bola diagnéza potvrdena
vhodnymi genetickymi, klinickymi, lekarskymi zobrazovacimi,
molekularnymi alebo biochemickymi vysSetreniami (napr. biopsiou,
testom krvi alebo mocu)?

Ako dlho trvalo od 1. stretnutia s lekarom, kym bola diagnéza potvrdena vhodnymi genetickymi,
klinickymi, lekarskymi zobrazovacimi, molekularnymi alebo biochemickymi vySetreniami (napr.
biopsiou, testom krvi alebo mocu)?

4

Menej ako 1 mesiac 16%
Menej ako 1 mesiac 825
1 az 5 rokov 1222
Viac ako 5 rokov 1284
Viac ako 5 rokov 25% Nie som si isty/-a 152
TOTAL 5138
Nie som si isty/-a 3%
V akom ste boli veku, ked’ bola diagnéza potvrdena? V akom ste boli veku, ked’ bola diagnéza potvrdena?
N
0 — 3 mesiace 587
2 — 9 rokov 1335
9 rokov 6% 10 — 19 rokov 574
30 — 49 rokov 1040
—_ 0,
20 - 29 rokov 10% 50 rokov alebo viac 474
30 — 49 rokov 20% TOTAL > 137
50 rokov alebo viac 9% Poznamka: Tieto otazky boli polozené len respondentom, ktori uviedli, ze zriedkavé ochorenie bolo diagnostikované.
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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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Bola zriedkava choroba diagnostikovana $tandardnymi vy$etreniami vykonanymi pri pérode? ;ar?eg:i(a bola polozena len vtedy, ked boli diagnostikovani pacienti mladsi ako

Nie som si isty/-a
(4%)

Bola zriedkava choroba diagnostikovana standardnymi vySetreniami
vykonanymi pri pérode?

N
Ano 289
Nie 275
Nie som si isty/-a 23
Ano
[ (49%) TOTAL 587
Nie |
(47%)
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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 "Nie"
Sample size 5569 responses

In general, would you say that your health is... 10% 0%
Ako by ste ohodnotili kvalitu svojho Zivota? 12% 1%
@ Vermi zlé (zla) @ zié (z1a) @ Ani dobré (dobra), ani zlé (zla) @ Dobré (dobra) Vel'mi dobré (dobra) Neviem/Nie som si isty/-a
) ) ) ) ANI DOBRE (DOBRA), ) ) VELMI DOBRE NEVIEM/NIE SOM SI

VELMI ZLE (ZLA) ZLE (ZLA) ANI ZLE (ZLA) DOBRE (DOBRA) (DOBRA) ISTY/-A TOTAL

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

Ako by ste ohodnotili kvalitu svojho Zivota? 250 875 1524 2191 683 46 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 "Nie"
Sample size 5569 responses

...chcel/-a by som byt’ diagnostikovany/-a PRI NARODENI ...chcel/-a by som byt’ diagnostikovany/-a PRI NARODENI

N
Vyrazne suhlasim 965
Ani nesuhlasim, ani suhlasim 542
Vyrazne nesuhlasim 204
Nesuhlasim 8%
TOTAL 2534
Vyrazne nesuhlasim 8%

...bol(a) by som rad(a), keby osoba, o ktoru sa staram, bola diagnostikovana PRI NARODENI

...bol(a) by som rad(a), keby osoba, o ktorti sa staram, bola diagnostikovana PRI NARODENI

N
Vyrazne sahlasim 1812 y 60%
Suhlasim 634
Suhlasim 21%
Ani nesuhlasim, ani suhlasim 354
Nesuhlasim 86 Ani nesuhlasim, ani sthlasim - 12%
Vyrazne nesuhlasim 116
TOTAL 3002 Nesuhlasim 3%
Vyrazne nesuhlasim 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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Podra vasho nazoru by sa mal skrining na AKEKOLVEK ZRIEDKAVE CHOROBY vykonavat’ pri pérode ZA PREDPOKLADU, ZE ide o:

zvacsa tazké ochorenie (Zivot ohrozujuce alebo veduce k tazkym postihnutiam) 62% 27% 2% 3%

Mierna 33% 35% 8% 4%
nie zavazné ochorenie (ma len okrajové Ucinky na zdravie a kvalitu zivota) 27% 25%

15% 8%
@ Vyrazne suhlasim @ Suhlasim @ Ani nesuhlasim, ani sthlasim Nesuhlasim Vyrazne nesuhlasim
Podla vasho nazoru by sa mal skrining na AKEKOLVEK ZRIEDKAVE CHOROBY vykonavat’ pri pérode ZA PREDPOKLADU, ZE ide o:
. . ) . ) ANI NESUHLASIM, ANI . ) VYRAZNE
VYRAZNE SUHLASIM SUHLASIM SUHLASIM NESUHLASIM NESUHLASIM TOTAL
zvacsa tazké ochorenie (zivot ohrozujuce alebo veduce k tazkym postihnutiam) 3475 1502 308 126 158 5 569
Mierna 1844 1953 1076 459 237 5 569
nie zavazné ochorenie (ma len okrajové Ucinky na zdravie a kvalitu Zivota) 1490 1407 1386 824 462 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 "Nie"

Sample size 5569 responses

Pri skrmlngu choroby existuje Sanca, ze sa choroba nerozvinie, aj ked' je test pozmvny Podla
vasho nazoru by sa mal skrlnmg na AKEKOLVEK ZRIEDKAVE CHOROBY vykonavat' pri pérode
ZA PREDPOKLADU, ZE ak je test pozitivny, $anca, ze sa choroba skutoéne objavi, je:

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

stredna (50 %) 7% 6% 6% 4%

w
w

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

@ Vyrazne sthlasim @ Suhlasim @ Ani nesuhlasim, ani sthlasim Nesuhlasim

Vyrazne nesuhlasim

Pri skrmlngu choroby existuje Sanca, ze sa choroba nerozvinie, aj ked' je test pozmvny Podla
vasho nazoru by sa mal skrlnmg na AKEKOLVEK ZRIEDKAVE CHOROBY vykonavat pri pérode
ZA PREDPOKLADU, ZE ak je test pozitivny, $anca, ze sa choroba skutoéne objavi, je:

ANI
NESUHLA...
] ) VYRAZNE ANl , VYRAZNE
SUHLASIM  sQHLASIM  SUHLAsim NESUHLA... NESUHLA... TOTAL
vysoka (80 %) 1779 2886 532 196 176 5 569
stredna (50 %) 2005 2067 972 329 196 5 569
nizka (20 %) 1454 1495 1514 757 349 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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Chorobu mozno diagnostikovat’ pri narodeni, ale prejavi sa az neskér v Zivote. Podla vasho nazoru by sa mal skrining na AKEKOLVEK ZRIEDKAVE CHOROBY vykonavat’ pri porode ZA PREDPOKLADU,
ZE prvé priznaky sa zvy€ajne objavia:

pri alebo kratko po narodeni 50% 33% 3% 4%

pred vekom 2 roky 43% 35% 5% 5%

@ Vyrazne sthlasim
vo veku 2 az 9 rokov 38% 32% % 7% @ Suhlasim

@ Ani nesthlasim, ani stihlasim
Nesuhlasim

vo veku 10 az 17 rokov 35% 30% 9% 9% . . i
Vyrazne nesuhlasim

vo veku 18 rokov alebo viac 33% 29% 9% 9%

v neznamom veku (neisty vek nastupu) 36% 29% 7% 7%

Chorobu mozno diagnostikovat’ pri narodeni, ale prejavi sa az neskér v Zivote. Podla vasho nazoru by sa mal skrining na AKEKOLVEK ZRIEDKAVE CHOROBY vykonavat’ pri pérode ZA PREDPOKLADU,
ZE prvé priznaky sa zvy€ajne objavia:

ANI NESUHLASIM, ANI

VYRAZNE SUHLASIM SUHLASIM SUHLASIM NESUHLASIM VYRAZNE NESUHLASIM TOTAL
pri alebo kratko po narodeni 2778 1854 552 190 195 5 569
pred vekom 2 roky 2 380 1944 685 268 292 5 569
vo veku 2 az 9 rokov 2090 1808 873 392 406 5 569
vo veku 10 az 17 rokov 1934 1672 1006 474 483 5 569
vo veku 18 rokov alebo viac 1826 1603 1095 529 516 5 569
v neznamom veku (neisty vek nastupu) 1995 1637 1115 406 416 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 "Nie"

Sample size 5569 responses

Nasledujice otazky sa budu tykat’ vaSho nazoru na pouzivanie vySetreni na skrining AKEHOKOLVEK ZRIEDKAVEHO OCHORENIA pri pérode. Podla vasho nazoru by sa mal skrining na AKEKOLVEK
ZRIEDKAVE CHOROBY vykonavat’ pri porode:

ak existuje lieCba alebo intervencia na zmiernenie alebo kontrolu dosledkov 3% 2%
zriedkavej choroby, vratane liekov, operacie, diéty alebo inych lieCebnych
prostriedkov
8% 4%

aj v pripade absencie takejto lie€by (lieCob) alebo intervencie (intervencii)

@ Vyrazne sthlasim @ suahlasim @ Ani nesuhlasim, ani sthlasim Nesuhlasim Vyrazne nesuhlasim

Nasledujuce otazky sa budu tykat’ vasho nazoru na pouzivanie vysetreni na skrining AKEHOKOLVEK ZRIEDKAVEHO OCHORENIA pri pérode. Podla vasho nazoru by sa mal skrining na AKEKOLVEK
ZRIEDKAVE CHOROBY vykonavat’ pri porode:

) , . ) ) ANI NESUHLASIM, ANI , , VYRAZNE
VYRAZNE SUHLASIM SUHLASIM SUHLASIM NESUHLASIM NESUHLASIM TOTAL
ak existuje lieCba alebo intervencia na zmiernenie alebo kontrolu désledkov
zriedkavej choroby, vratane liekov, operacie, diéty alebo inych lie¢ebnych 2825 1846 584 178 136 5 569
prostriedkov
aj v pripade absencie takejto liecby (lieCob) alebo intervencie (intervencii) 2047 1776 1090 436 220 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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Podra vasho nazoru by sa mal skrining na AKEKOLVEK ZRIEDKAVE CHOROBY vykonavat' pri porode ZA PREDPOKLADU, ZE ovplyviiuje:

viac ako 1 osobu zo 100 000

menej ako 1 osobu zo 100 000

@ Vyrazne sthlasim ® sahlasim @ Ani nesuhlasim, ani shlasim Nesuhlasim Vyrazne nesuhlasim

Podra vasho nazoru by sa mal skrining na AKEKOLVEK ZRIEDKAVE CHOROBY vykonavat’ pri porode ZA PREDPOKLADU, ZE ovplyviiuje:

ANI NESUHLASIM, ANI

VYRAZNE SUHLASIM SUHLASIM SUHLASIM NESUHLASIM VYRAZNE NESUHLASIM
viac ako 1 osobu zo 100 000 2172 1703 953 328 413
menej ako 1 osobu zo 100 000 2036 1631 1232 3775) 295

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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Podra vasho nazoru by sa mal skrining na AKEKOLVEK ZRIEDKAVE CHOROBY vykonavat’ pri

C L Podra vasho nazoru by sa mal skrining na AKEKOLVEK ZRIEDKAVE CHOROBY vykonavat’ pri
porode, AK NEEXISTUJE ZIADNA LIECBA A:

porode, AK NEEXISTUJE ZIADNA LIECBA A:

ANI
NESUH...
VYRAZ... . _ANI ) VYRAZ...
Osoba ma moznost zugastnit sa 50% 37% %, SUHLA... SUHLA... SUHLA... NESUH... NESUH... TOTAL
vyskumu na zlepSenie SVOJEJ
VLASTNEJ choroby Osoba ma moznost zucastnit sa
vyskumu na zlep$Senie SVOJEJ 2792 2040 527 123 87 5 569
VLASTNEJ choroby
’ Osoba ma rrjozpost zui:astnl't sa 45% 36% 326/ Ol T e ————
vyskumu na zlep$enie choréb INYCH )
LUDI vyskumu na zlepSenie choréb INYCH 2521 2030 731 186 101 5 569
LUDI
Umoznilo by to rodinam vopred si
Umoznilo by to rodinam vopred si na... ] "
naplanovat’ alebo urobit Upravy
Zivotného Stylu (napriklad
2809 2004 515 153 88 5569
prestahovanie sa do nového domu
alebo prispdsobit domacnost’ potrebam
Podporna starostlivost, napriklad ., . i
fyzioterapia alebo behavioralne osoby so zdravotnym postihnutim)
intervencig (ulréené na s:epakontnrglu Podporna starostlivost, napriklad
alebo emocionalnu regulaciu), MOZU
zlep§it zvladanie choroby fyzioterapia alebo behavioralne
] . i intervencie (ur€ené na sebakontrolu 2877 2006 475 112 99 5 569
Podporna starostlivost, napriklad 12% 12% o o .
fyzioterapia alebo behavioralne alebo emocionalnu regulaciu), MOZU
intervencie (ur€ené na sebakontrolu zlepsit zvladanie choroby
alebo emocionalnu regulaciu),
NEMOZU zlepsit zvladanie choroby Podporna starostlivost, napriklad
Umoznilo by to osobe lepSie spoznat’ fyzioterapia alebo behavioraine
ich postihnutie a ziskat adekvatnejSiu intervencie (uréené na sebakontrolu 1656 1430 1155 671 657 5 569
socialnu podporu a nezavisly Zivot L .
alebo emocionalnu regulaciu),
; o o ] o o o NEMOZU zlepsit zvladanie choroby
() Vyrazne suhlasim @ Suhlasim @ Ani nesuhlasim, ani sthlasim Nesuhlasim
Vyrazne nesthlasim Umoznilo by to osobe lepSie spoznat
inh nAantihniitian A Ziclbad AdAlLAAAIRL 2 NAR 1 QRN 207 1N 7A E EcOo
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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 "Nie"

Sample size 5569 responses

Podl'a vasho nazoru by sa mal skrining na AKEKOQVEK ZRIEDVKAVI'E CHOROBY vykonavat’ pri
porode, AK NEEXISTUJE ZIADNA LIECBA A:

Je dolezité ziskat diagnozu aj pri
absencii inych vyhod (ako je liecba,
ucast' na vyskume alebo
prispdsobenie Zivotnej situacie)

Umoziiuje to rychlejSiu diagnostiku v
prospech jednotlivca a jeho
opatrovatelov

Umozriuje to rychlejSiu diagnostiku,
¢im sa znizuju naklady na narodnej
urovni

Rodi¢om to méze ponuknut’ lepsSie
moznosti planovania rodiny

NEPOSKYTUJE to rodi¢om
informacie na planovanie rodiny

@ Vyrazne sthlasim

Vyrazne nesuhlasim

@ Suhlasim

46%

36%

@ Ani nesuthlasim, ani sthlasim

16%

4%%

42

13%

Nesuhlasim

Je délezité ziskat diagndzu aj pri
absencii inych vyhod (ako je lie¢ba,
ucast na vyskume alebo
prispbsobenie Zivotnej situacie)
Umozriuje to rychlejSiu diagnostiku v
prospech jednotlivca a jeho
opatrovatelov

Umozriuje to rychlejSiu diagnostiku,
¢im sa znizuju naklady na narodnej
urovni

Rodi¢om to mdze ponuknut’ lepsie
moznosti planovania rodiny
NEPOSKYTUJE to rodicom

informacie na planovanie rodiny

VYRAZNE
SUHLASIM

2 565

2845

2471

2641

1117

SUHLASIM

1998

2141

1991

2062

1135

ANI
NESUHL...
ANI

SUHLASIM NESUHL...

646

397

776

606

1672

239

116

201

171

912
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Podla vasho nazoru by sa mal skrining na AKEKOI:’VEK ZRIED}(AVE CHOROBY vykonavat’ pri poérode,
AK NEEXISTUJE ZIADNA LIECBA A:

VYRAZNE
NESUHL... TOTAL
121 5 569
70 5 569
130 5 569
89 5 569
733 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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Podla vasho nazoru by sa mal skrining na AKEKOLVEK ZRIEDKAVE CHOROBY vykonavat’ pri

pérode, AK NEEXISTUJE ZIADNA LIECBA A: Podra vasho nazoru by sa mal skrining na AKEKOLVEK ZRIEDKAVE CHOROBY vykonavat’ pri
poérode, AK NEEXISTUJE ZIADNA LIECBA A:

ANI
. . i L 0 o ) NESUH... )
Ak rodi¢ pozna mentalne alebo fyzické 50% 37% 3% VYRAZ... . _ANI ] VYRAZ...
obmedzenia dietata vopred, m6ze mu SUHLA... SUHLA... SUHLA... NESUH... NESUH... TOTAL
to umoznit poskytnut dietatu
vhodnejsiu rodiCovsku starostlivost Ak rodi¢ pozna mentalne alebo
fyzické obmedzenia dietata vopred,
Chorobu mozno sledovat a moZe mu to umoznit poskytnut 2787 2 080 476 154 72 5569
predchadzat dalsim poskodeniam dietatu vhodnejsiu rodicovsku
zdravia prostrednictvom preventivnych
postupov starostlivost
Chorobu mozno sledovat a
MézZe to pravdepodobne predpovedat predchadzat dalSim poskodeniam ) 858 5136 1 o1 73 5 569
’re.alfcm p,aC|enta Pa I|e!<y, ktorg zdravia prostrednictvom
nesuvisi s pritomnostou zriedkavej
choroby preventivnych postupov
Méze to pravdepodobne
Mbze to informovat ¢lenov rodiny, €i predpovedat reakciu pacienta na
nesu geneticky variant spésobujuci . . e . , 2068 2016 1132 237 116 5569
chorobu lieky, ktora nesuvisi s pritomnostou
zriedkavej choroby
Moze to informovat ¢lenov rodiny, &i
Existuje moznost pripojit' sa ku skupine nesu geneticky variant spdsobujlci 2854 2106 423 120 66 5569

na podporu pacientov alebo online
komunite chorobu

Existuje moznost pripojit sa ku

skupine na podporu pacientov alebo 2462 2159 704 152 92 5 569

NEEXISTUJE moznost pripojit’ sa ku 22% 22% 15% 11% online komunite
skupine na podporu pacientov alebo
online komunite NEEXISTUJE moznost pripojit sa ku
skupine na podporu pacientov alebo 1253 1249 1624 819 624 5 569
@ Vyrazne sthlasim @ Ssuhlasim @ Ani nesuhlasim, ani sthlasim Nesuhlasim Anlina Lamiinita

Vyrazne nesuhlasim
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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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Podra vasho nazoru méze skrining na AKEKOLVEK ZRIEDKAVE CHOROBY pri pérode: Podla vasho nazoru méze skrining na AKEKOLVEK ZRIEDKAVE CHOROBY pri pérode:

ANI
) NESUH... )
...viest k diskriminacii? [ eE 19% 27% 25% gﬁﬁﬁiﬁ: SUHLA. .. SUQEL". NESUH... xézﬁﬁ:: TOTAL
...viest k diskriminacii? 482 1069 1141 1505 1372 5569
_..posilnit a podporit rodinu? 7% 4% ...posilnit a podporit rodinu? 1682 2181 1101 384 221 5 569
...vytvarat’ stigmu pre rodinu? 388 1073 1616 1522 970 5 569
...sposobovat rodi¢om Uzkost? 1083 2 331 1216 577 362 5 569
...vytvarat stigmu pre rodinu? W& 19% 27% 17% ...podkopavat ddveru v systém
278 538 1841 1893 1019 5569

poskytujuci vySetrenia?

...spbsobovat rodi¢om uzkost? 19% 42% 10% 7%
...podkopavat doveru v systém  EREEZ) 34% 18%

poskytujuci vySetrenia?

@ Vyrazne suhlasim @ suhlasim @ Ani nesthlasim, ani sthlasim Nesuhlasim
Vyrazne nesthlasim
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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 "Nie"
Sample size 5569 responses

Dakujem!

V pripade akychkol'vek otazok kontaktujte tim Rare
Barometer na rare.barometer@eurordis.org
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