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 "Ne"

REZULTATI ANKETE

Mnenje ljudi, ki zivijo z redko boleznijo, o presejalnem pregledu
novorojenckov

Prieskum Rare Barometer s vyskumnym projektom Screen4Care

Ciljna populacija:

24. maj - 23. julij 2023.

¢ Ljudje, ki Zivijo z redko boleznijo, ali 61 79 keti
o druzinski ¢lani (starsi in bliznji sorodniki) anietirancev po vsem svetuter

5569 anketirancev v Evropi

24 JEZIKI

24
@ 50 drzav
Vg

Predstavljenih je ve¢ kot 1300 redkih bolezni
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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 "Ne"

Sample size 5569 responses

&

TABLEAU DE BORD EUROPE

KAKO UPORABLJATI TO NADZORNO PLOSCO

Na tej nadzorni ploSci boste nasli rezultate za vsako vprasanje raziskave Rare Barometer o mnenju
ljudi, ki Zivijo z redko boleznijo, o presejalnem pregledu novorojenckov.

Prosimo, da ne uporabite rezultatov vprasanj, pri katerih je manj kot 30 anketirancev.

Pri uporabi rezultatov si oglejte Rare Barometer ali dodajte logotip Rare Barometer.

JEZIKI

V spodnjem levem kotu te strani lahko spremenite jezik in imate dostop do vprasanj in modalitet, kot
so se pojavili anketirancem v 24 jezikih ankete.

Prevod ni na voljo za nekatere spremenljivke, ki so bile izraCunane po zaprtju vpraSalnika, in za
nekatere komentarje, dodane na tej nadzorni plosci.

Informacije
Za vet informacij:

o Stopite v stik z ekipo Rare Barometer na rare.barometer@eurordis.org.
o Obiscite spletno mesto Rare Barometer na eurordis.org/voices.

o Obiscite naso spletno stran, namenjeno pregledu novorojenckov: eurordis.org/rare-barometer-

survey,

SEZNAM VSEBINE

1. Vzoréne informacije

2. Pripravljenost anketirancev, da je bila njihova redka bolezen
diagnosticirana ob rojstvu

3. Mnenje anketirancev o presejalnem pregledu novorojenckov za vse redke
bolezni

VEC V ANKETI

Raziskovalna vprasanja in poglobljena analiza evropskih rezultatov so v celotnem porocilu
v anglescini: tiny.cc/RB NBS

Klju€ni rezultati so na voljo v informativnih listih: tiny.cc/RB NBS

Originalni vpraSalnik: tiny.cc/RB NBS questionnaire
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https://www.eurordis.org/rare-barometer/slovenian/
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 "Ne"

Sample size 5569 responses

Ali ste...

5.569

Povprec¢no stevilo minut za
izpolnjevanje vprasalnika

26

@® PC O Tablet

Naprava za odgovor

Smartphone

Mean

Srednje Stevilo minut za izpolnjevanje
vprasalnika

19

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 “Ne"
Sample size 5569 responses

V kateri drzavi zivite?

3
178
153
16
54
41
19
2
98
58

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 "Ne"
Sample size 5569 responses

V kateri drzavi zivite?
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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 “Ne"
Sample size 5569 responses

Ali ste...
Ali ste...
Nekdaniji ali okrevajoci bolnik (npr. bolnik, ki I 1% N
je prezivel raka)
Bolnik 2.514
Stars osebe, ki zivi z recko boleznilo _ 4o Mekdaniiall orevaloct bolnik (npr bolni ki e prezive 53
raka)
Stars osebe, ki zivi z redko boleznijo 2.701
stari star$ osebe, ki Zivi z redko boleznijo, l 1%
stari star$ osebe, ki zZivi z redko boleznijo, 80
zakonec osebe, ki Zivi z redko boleznijo, 93
e . o
zakonec osebe, ki Zivi z redko boleznijo, 2% stric/teta osebe, ki Zivi z redko boleznijo, 39
Brat oziroma sestra osebe, ki Zivi z redko boleznijo 49
stric/teta osebe, ki Zivi z redko boleznijo, 1% Drugo, navedite 40
TOTAL 5.569
Brat oziroma sestra osebe, ki zivi z redko 1%

boleznijo

Drugo, navedite 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 “Ne"
Sample size 5569 responses

Ali ste predstavnik bolnikov, npr. ste vklju¢eni v politicne dejavnosti za podporo redkim Ali ste predstavnik bolnikov, npr. ste vklju¢eni v politicne dejavnosti za podporo redkim
boleznim? boleznim?
N
Ne vem
Da 1.675
Ne 3.475
Ne vem 419
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 “Ne"
Sample size 5569 responses

Oznacite svoj spol: koliko si stara

Drugo
(0%)

MlajsSi od 18 let l 1%

18-24 . 2%

50-64 32%

Moski
(19%) \

65 let ali starejSi 10%

koliko si stara

N
Milajsi od 18 let 35
Oznadite svoj spol: 18-24 92
N 25-34 590
N 35-49 2.206
Zenski 4.235
50-64 1.640
Moski 967
65 let ali starejSi 518
Drugo 21
TOTAL 5.081
TOTAL 5.223
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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 “Ne"
Sample size 5569 responses

Koliko je stara oseba, ki jo je prizadela redka bolezen? Koliko je stara oseba, ki jo je prizadela redka bolezen?
N
Manj kot 2 leti || D o>
Manj kot 2 leti 157
2do10ret |G
2 do 10 let 1.040
o,
t1do19let | s 11 do 19 let 758
20do24let [N oo 20 do 24 let 235
35.49 6% 35-49 152
50-64 53
50-64 2%
65 let ali starejsi 41
i i&i 0,

65 let ali starejSi 2% Drugo, navedite 42
Drugo, navedite 2% TOTAL 2.733

Koliko otrok imate? Koliko otrok imate?

N

1 1.203

3 ali ve€ 876

TOTAL 5.070

2 38%
3 ali ve¢ 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 “Ne"
Sample size 5569 responses

Koliko je star vas najmlajSi otrok? Koliko je star vas najmlajSi otrok?

N

Manj kot 2 leti - 8% Manj kot 2 leti 324
2 do 9 let 1.189
10 do 17 let 959

TOTAL 4.010
10 do 17 let 24%
18 let ali vel 38%
Koliko otrok z redko boleznijo imate? Koliko otrok z redko boleznijo imate?
N
1.045
0 0 (26%)
1 2.560
2 alivec 405
TOTAL 4.010
1 1 (64%)
2 alive¢ 2 ali vec (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 “Ne"
Sample size 5569 responses

Koliko ste bili stari, ko ste zakljucili redno izobrazevanje? Kako bi opisali svoje znanje o genetiki?

15 let ali manj . 3% Odli¢no - 5%

24 let ali ve¢ 34% Nekolik§no 22%

$e vedno Studiram 5% Neobstojece 4%

Koliko ste bili stari, ko ste zakljucili redno izobrazevanje? L. ) ) .
J J Kako bi opisali svoje znanje o genetiki?

N
N

15 let ali manj 142 )

Odliéno 270
med 16 in 19 let 1.222

Dobra 1.618
med 20 in 23 let 1.757

Zmerna 1.850
24 let ali ve€ 1.699

Nekoliksno 1.105
Se vedno Studiram 243 )

Neobstojece 220
TOTAL 5.063

TOTAL 5.063
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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 "Ne"
Sample size 5569 responses

Kako bi se najbolje opisali? Kako bi se najbolje opisali?
N
V drzavi, kjer Zivim, pripadam etni¢ni vecini 4.217
V drzavi, kjer Zivim, pripadam etni¢ni 92% o ) .
vedini V drzavi, kjer zivim, sem del etnicne manjSine 224
Drugo, navedite 139
TOTAL 4.580
V drzavi, kjer zivim, sem del etni¢ne 5%
manjsine
Drugo, navedite 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 “Ne"
Sample size 5569 responses

Vec€ vprasanj o vas Te informacije nam bodo omogocile poglobljeno analizo podatkov. Sebe vidim kot nekoga, ki:

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

... je na splosno zaupljiv 3% 10% 16% 28% 2%

... je nagnjen Kk lenobi 35% 29% 17% 4% 1%

... je spros¢en, dobro prenasa stres 10% 22% 23% 14% 2%

... ima malo umetniskih zanimanj 22% 29% 18% 1% 2%

... je odprt, druzaben 4% 11% 16% 31% 2%

... je nagnjen k iskanju napak pri drugih 18% 31% 27% 4% 2%
... opravi delo temeljito (W) 1% 47% 2%

... zlahka postane nervozen 10% 24% 22% 15% 1%

... ima bujno domisljijo ¥ 7% 20% 31% 2%

@ Zelo se ne strinjam @ Malo se ne strinjam @ Se niti ne strinjam niti ne strinjam @ Malo se strinjam Zelo se strinjam Ne morem reci
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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 "Ne"
Sample size 5569 responses

Ve¢ vprasanj o vas Te informacije nam bodo omogocile poglobljeno analizo podatkov. Sebe vidim kot nekoga, ki:

SE NITI NE STRINJAM

ZELO SE NE STRINJAM MALO SE NE STRINJAM NITI NE STRINJAM MALO SE STRINJAM ZELO SE STRINJAM NE MOREM RECI TOTAL
.. je zadrzan 680 905 946 1.585 867 101 5.084
.. je na splosno zaupljiv 156 514 811 2.110 1.406 87 5.084
.. je nagnjen k lenobi 1.769 1.495 857 699 193 71 5.084
.. je sproscen, dobro prenada stres 483 1.119 1.193 1.496 712 81 5.084
.. ima malo umetniskih zanimanj 1.132 1.449 940 913 544 106 5.084
.. je odprt, druzaben 183 551 810 1.862 1.594 84 5.084
.. je nagnjen k iskanju napak pri
drugih 922 1.595 1.368 921 196 81 5.083
... opravi delo temeljito 56 150 542 1.823 2.396 116 5.083
... zlahka postane nervozen 514 1.202 1.129 1.397 765 76 5.083
... ima bujno domisljijo 144 370 1.020 1.868 1.576 105 5.083
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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 "Ne"

Sample size 5569 responses

Izberite stavek, ki najbolje opisuje vas polozaj ali polozaj osebe, za katero skrbite:

Poznam IME redke bolezni, sindroma
ali malformacije in bilo je POTRJENO z
ustreznimi genetskimi, kliniénimi,
medicinskimi slikovnimi, molekularnimi
ali biokemi€nimi preiskavami (npr.
biopsija, preiskava krvi ali urina)

Poznam IME redke bolezni, sindroma
ali malformacije, vendar $e NI bilo
potrjeno z ustreznimi genetskimi,
kliniénimi, medicinskimi slikovnimi,
molekularnimi ali biokemic¢nimi
preiskavami

Imam le DELNE informacije o imenu
redke bolezni ali prizadetega gena ali
vrsti bolezni

Vem, da gre za redko bolezen, vendar
ime ali vzrok NISTA BILA
UGOTOVLJENA

Drugo, navedite

5%

2%

4%

0%

89%

Izberite stavek, ki najbolje opisuje vas polozaj ali polozaj osebe, za katero skrbite:

Poznam IME redke bolezni, sindroma ali malformacije in bilo je POTRJENO z
ustreznimi genetskimi, klini€nimi, medicinskimi slikovnimi, molekularnimi ali
biokemicnimi preiskavami (npr. biopsija, preiskava krvi ali urina)

Poznam IME redke bolezni, sindroma ali malformacije, vendar e NI bilo
potrjeno z ustreznimi genetskimi, kliniénimi, medicinskimi slikovnimi,

molekularnimi ali biokemi¢nimi preiskavami

Imam le DELNE informacije o imenu redke bolezni ali prizadetega gena ali

vrsti bolezni

Vem, da gre za redko bolezen, vendar ime ali vzrok NISTA BILA
UGOTOVLJENA

Drugo, navedite

TOTAL
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110
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22
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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 “Ne"
Sample size 5569 responses

Opomba: Ta vprasanja so bila zastavljena samo anketirancem, ki so rekli, da je bila redka bolezen diagnosticirana.Zadnja tocka je
bila zastavljena samo tistim, ki so navedli, da so redke bolezni genetske.

Ali naslednji stavki veljajo za vaSo situacijo? Ali naslednji stavki veljajo za vaSo situacijo?
NISEM
DA NE PREPRICAN TOTAL

Redka bolezen je bila

Redka bolezen je bila diagnosti.cirana 149 5139 32 5.320
pred rojstvom diagnosticirana pred rojstvom
Pri druzinskih €lanih je bila
predhodno diagnosticirana enaka 725 4.329 266 5.320
bolezen
Pri druzinskih ¢lanih je bila
predhodno diagnosticirana enaka Redka bolezen je genetska 3.981 725 614 5.320
bolezen
Vem ime gena ali genoy, ki so
3.261 927 406 4.594

vklju€eni v bolezen

Vem ime gena ali genov, ki so 71% 9%
vklju€eni v bolezen

@®Da O Ne Nisem prepri¢an
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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 “Ne"
Sample size 5569 responses

Koliko ¢asa je trajalo od prvega zdravniskega pregleda do potrditve
diagnoze z ustreznimi genetskimi, klini€nimi, medicinskimi slikovnimi,
molekularnimi ali biokemi€énimi preiskavami (npr. biopsija, preiskava krvi
ali urina):

Koliko ¢asa je trajalo od prvega zdravniskega pregleda do potrditve diagnoze z ustreznimi
genetskimi, kliniénimi, medicinskimi slikovnimi, molekularnimi ali biokemi€¢nimi preiskavami (npr.
biopsija, preiskava krvi ali urina):

4

Manj kot 1 mesec 16%

Manj kot 1 mesec 825

1do 5 let 1.222

Vec kot 5 let 1.284

Vec kot 5 let 25% Nisem prepri¢an 152

TOTAL 5.138

Nisem prepri¢an 3%
Koliko ste bili stari, ko so vam potrdili diagnozo? Koliko ste bili stari, ko so vam potrdili diagnozo?

N
0 do 3 mesece 587
2 do 9 let 1.335
° 10 do 19 let 574
30 do 49 1.040

0,
20 do 29 let 10% 50 let ali ves 474
30 do 49 20% TOTAL 5.137
50 let ali ved 9% Opomba: Ta vpraSanja so bila zastavljena samo anketirancem, ki so rekli, da je bila redka bolezen diagnosticirana.
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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 “Ne"
Sample size 5569 responses

To vprasanje je bilo zastavljeno samo, ko je bila diagnoza diagnosticirana pri

Ali je bila redka bolezen diagnosticirana s standardnimi preiskavami, opravljenimi ob rojstvu? -
bolnikih, mlajsih od 3 mesecev.

Nisem prepric¢an
(4%)

Ali je bila redka bolezen diagnosticirana s standardnimi preiskavami,
opravljenimi ob rojstvu?

N
Da 289
Ne 275
Nisem prepri¢an 23
[ (3%% ) TOTAL 587

Ne
(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 “Ne"
Sample size 5569 responses

In general, would you say that your health is... 10% 0%
Kako bi ocenili svojo kakovost Zivljenja? 12% 1%
@ Zelo slaba ® Slaba @ Niti slaba niti dobra @ Dobra Zelo dobra Ne vem/nisem prepri¢an
NITI SLABA NITI NE VEM/NISEM
ZELO SLABA SLABA DOBRA DOBRA ZELO DOBRA PREPRICAN TOTAL
In general, would you say that your health is... 274 1.200 1.667 1.822 579 27 5.569
Kako bi ocenili svojo kakovost Zivljenja? 250 875 1.524 2191 683 46 5.569
1V W
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... bi Zelel dobiti diagnozo OB ROJSTVU

N
mocno se strinjam 965
strinjam se 624
Se niti ne strinjam niti ne strinjam 542
ne strinjam se 199
sploh se ne strinjam 204
TOTAL 2.534

... bi si zelel, da bi oseba, za katero skrbim, dobila diagnozo OB ROJSTVU

N
moc¢no se strinjam 1.812
strinjam se 634
Se niti ne strinjam niti ne strinjam 354
ne strinjam se 86
sploh se ne strinjam 116
TOTAL 3.002

mocno se strinjam

strinjam se

Se niti ne strinjam niti ne strinjam

ne strinjam se

sploh se ne strinjam

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 “Ne"
Sample size 5569 responses

... bi Zelel dobiti diagnozo OB ROJSTVU

25%

21%

8%

8%

... bi si zelel, da bi oseba, za katero skrbim, dobila diagnozo OB ROJSTVU

mocno se strinjam

strinjam se

Se niti ne strinjam niti ne strinjam

ne strinjam se

sploh se ne strinjam

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 “Ne"
Sample size 5569 responses

Ali bi bilo po vasem mnenju treba za KAKRSNO KOLI REDKO BOLEZEN presejati ob rojstvu, POD POGOJEM, da je:

Vecinoma huda (zivljenjsko ogrozajoca ali vodi v hude invalidnosti) 62% 27% 2% 3%

Blaga

Ni huda (ima le obrobne ucinke na zdravje in kakovost Zivljenja) 27% 25%

@ moéno se strinjam

15%

® strinjamse @ Se niti ne strinjam niti ne strinjam ne strinjam se sploh se ne strinjam

Ali bi bilo po vasem mnenju treba za KAKRSNO KOLI REDKO BOLEZEN presejati ob rojstvu, POD POGOJEM, da je:

MOCNO SE STRINJAM STRINJAM SE SI;E\"’::-:T,LE g?;myxam NE STRINJAM SE SZI-}ORI;INiE“w :
Vecinoma huda (Zivljenjsko ogrozajoc¢a ali vodi v hude invalidnosti) 3.475 1.502 308 126 158
Blaga 1.844 1.953 1.076 459 237
Ni huda (ima le obrobne u€inke na zdravje in kakovost Zivljenja) 1.490 1.407 1.386 824 462
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8% 4%
8%
TOTAL
5.569
5.569
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' 7 e
U
Rare j ‘
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 “Ne"

Sample size 5569 responses

Pri presejanju za bolezen lahko obstaja moznost, da se bolezen ne pojavi, tudi €e je test
pozitiven. Ali bi bilo po vasem mnenju treba KAKRSNO KOLI REDKO BOLEZEN presejatl ob
rojstvu POD POGOJEM, DA ¢e je test pozitiven, je moznost, da se bolezen dejansko pojavi:

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

Zmerna (50 %) 7% 6%

w
w

6% 4%

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

@ moéno se strinjam @ strinjamse @ Se niti ne strinjam niti ne strinjam
sploh se ne strinjam

ne strinjam se

Pri presejanju za bolezen lahko obstaja moznost, da se bolezen ne pojavi, tudi ¢e je test
pozitiven. Ali bi bilo po vasem mnenju treba KAKRSNO KOLI REDKO BOLEZEN presejatl ob
rojstvu POD POGOJEM, DA ce je test pozitiven, je moznost, da se bolezen dejansko pojavi:

SE NITI NE
STRINJAM NE SPLOH SE
STRINJAM  MOCNO SE NITI NE STRINJAM NE
SE STRINJAM STRINJAM SE STRINJAM TOTAL
Velika (80 %) 1.779 2.886 532 196 176 5.569
Zmerna (50 %) 2.005 2.067 972 329 196 5.569
Majhna (20 %) 1.454 1.495 1.514 757 349 5.569
A * * *‘
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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 “Ne"
Sample size 5569 responses

Bolezen mogocée diagnosticirati ob rojstvu, vendar se pokaze $ele pozneje v zivljenju. Ali bi bilo po vaSem mnenju treba za KAKRSNO KOLI REDKO BOLEZEN presejati ob rojstvu, POD POGOJEM, DA se
prvi simptomi tipi€no pojavijo:

Ob ali kmalu po rojstvu 50% 33% 3% 4%

Pred starostjo 2 let 43% 35% 5% 5%

@ moéno se strinjam
Med starostjo od 2 do 9 let 38% 32% 7% 7% @ strinjam se
@ Se niti ne strinjam niti ne strinjam

ne strinjam se

Med starostjo od 10 do 17 let 35% 30% 9% 9% .
sploh se ne strinjam

Pri starosti 18 let ali ve¢ 33% 29% 9% 9%

Pri neznani starosti (negotova starost zacetka) 36% 29% 7% 7%

Bolezen mogocée diagnosticirati ob rojstvu, vendar se pokaze $ele pozneje v zivljenju. Ali bi bilo po vaSem mnenju treba za KAKRSNO KOLI REDKO BOLEZEN presejati ob rojstvu, POD POGOJEM, DA se
prvi simptomi tipiéno pojavijo:

SE NITI NE STRINJAM NITI

MOCNO SE STRINJAM STRINJAM SE NE STRINJAM NE STRINJAM SE SPLOH SE NE STRINJAM TOTAL
Ob ali kmalu po rojstvu 2.778 1.854 552 190 195 5.569
Pred starostjo 2 let 2.380 1.944 685 268 292 5.569
Med starostjo od 2 do 9 let 2.090 1.808 873 392 406 5.569
Med starostjo od 10 do 17 let 1.934 1.672 1.006 474 483 5.569
Pri starosti 18 let ali ve¢ 1.826 1.603 1.095 529 516 5.569
Pri neznani starosti (negotova starost zacetka) 1.995 1.637 1.115 406 416 5.569

- L ET
SCREEN <4 j \
4CARE ':5 Rare ‘

- 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 “Ne"
Sample size 5569 responses

Naslednjih nekaj vprasanj bo o vaS§em mnenju o uporabi testov za presejanje KAKRSNEKOLI REDKE BOLEZNI ob rojstvu. Ali bi bilo po vaSem mnenju treba ob rojstvu presejati za KAKRSNO KOLI REDKO
BOLEZEN:

Ce obstaja(-jo) zdravljenje(-a) ali poseg(-i) za zmanj$anje ali nadzor uginkov 3% 2%
redke bolezni, vklju€éno z zdravili, operacijo, dieto ali drugimi medicinskimi sredstvi
Tudi v odsotnosti takSnega(-ih) zdravljenja(-ov) ali posega(-ov) 8% 4%

@® moéno se strinjam @ strinjamse @ Se niti ne strinjam niti ne strinjam ne strinjam se sploh se ne strinjam

Naslednjih nekaj vprasanj bo o vaSem mnenju o uporabi testov za presejanje KAKRSNEKOLI REDKE BOLEZNI ob rojstvu. Ali bi bilo po vasem mnenju treba ob rojstvu presejati za KAKRSNO KOLI
REDKO BOLEZEN:

. SE NITI NE STRINJAM SPLOH SE NE
MOCNO SE STRINJAM STRINJAM SE NITI NE STRINJAM NE STRINJAM SE STRINJAM TOTAL
Ce obstaja(-jo) zdravljenje(-a) ali poseg(-i) za zmanj$anje ali nadzor uginkov redke
2.825 1.846 584 178 136 5.569
bolezni, vkljuéno z zdravili, operacijo, dieto ali drugimi medicinskimi sredstvi
Tudi v odsotnosti takSnega(-ih) zdravljenja(-ov) ali posega(-ov) 2.047 1.776 1.090 436 220 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 “Ne"

Sample size 5569 responses

Ve¢ kot 1 osebo na 100.000

Manj kot 1 osebo na 100.000

Ve¢ kot 1 osebo na 100.000

Manj kot 1 osebo na 100.000

Ali bi bilo po vasem mnenju treba KAKRSNO KOLI REDKO BOLEZEN presejati ob rojstvu, POD POGOJEM, DA vpliva na:

@ moéno se strinjam @ strinjam se @ Se niti ne strinjam niti ne strinjam ne strinjam se sploh se ne strinjam

Ali bi bilo po vasem mnenju treba KAKRSNO KOLI REDKO BOLEZEN presejati ob rojstvu, POD POGOJEM, DA vpliva na:

SE NITI NE STRINJAM NITI NE

MOCNO SE STRINJAM STRINJAM SE STRINJAM NE STRINJAM SE SPLOH SE NE STRINJAM
2172 1.703 953 328 413
2.036 1.631 1.232 375 295

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 “Ne"
Sample size 5569 responses

Ali bi bilo po vasem mnenju treba KAKRSNO KOLI REDKO BOLEZEN presejati ob rojstvu, CE
ZDRAVLJENJE NE OBSTAJA IN:

Ali bi bilo po vasem mnenju treba KAKRSNO KOLI REDKO BOLEZEN presejati ob rojstvu, CE
ZDRAVLJENJE NE OBSTAJA IN:

SE NITI
NE
MOCNO STRINJ... NE SPLOH
Ima oseba moznost sodelovati v 50% 37% 2% SE STRINJ... NITI NE STRINJ... SE NE
raziskavah za izbolj$anje SVOJE STRINJ... SE STRINJ... SE STRINJ... TOTAL
LASTNE bolezni
Ima oseba moznost sodelovati v
raziskavah za izboljSanje SVOJE 2.792 2.040 527 123 87 5.569
Obstaja moznost, da oseba sodeluje v 45% 36% 395% LASTNE bolezni
raziskavah za 'ZbglqusjngbﬂZZS; Obstaja moznost, da oseba sodeluje v
raziskavah za izboljSanje bolezni 2.521 2.030 731 186 101 5.569
DRUGIH LJUDI
Bi druzinam omogocila nacrtovanje ali Bi druzinam omogoc¢ila nacrtovanje ali
prilagoditev Zivljenjskega sloga vnaprej lagoditev ivlienisk | .
(na primer selitev v novo hiso ali prilagoditev zivijenjskega sloga vnaprej 2.809 2.004 515 153 88 5.569
opremljanje doma za invalidnost) (na primer selitev v novo hiso ali
opremljanje doma za invalidnost)
Podporna nega, na primer fizioterapija Podporna nega, na primer fizioterapija
ali vedenjski posegi (namenjeni
i & i ali vedenjski posegi (namenjeni
Sam?;?dzoﬁ‘a"°”“vemrggma”“% 2.877 2.006 475 112 99 5.569
LAHKO izboljsa obvladovanje bolezni samonadzoru ali ¢ustveni regulaciji),
LAHKO izbolj$a obvladovanje bolezni
Podporna nega, na primer fizioterapija 12% 12% . - -
. L . S Podporna nega, na primer fizioterapija
ali vedenjski posegi (namenjeni
samonadzoru ali ¢ustveni regulaciji), ali vedenjski posegi (namenjeni
NE MORE izboljSati Obwad;c\;;?:: samonadzoru ali ¢ustveni regulaciji), 1.656 1.430 1.155 671 657 5.569
NE MORE izboljsati obvladovanja
Bi osebi omogodila, da bi bila njena bolezni
invalidnost bolje prepoznana, da bi
pridobila ustreznejSo socialno podporo Bi osebi omogoéila, da bi bila njena
in samostojno Zivljenje ) ) ) )
invalidnost bolje prepoznana, da bi
3.045 1.952 397 101 74 5.569

@ moéno se strinjam @ strinjam se

sploh se ne strinjam

@ Se niti ne strinjam niti ne strinjam

ne strinjam se

pridobila ustreznej$o socialno podporo

in samostojno Zivljenje
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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 “Ne"
Sample size 5569 responses

Ali bi bilo po vasem mnenju treba KAKRSNO KOLI REDKO BOLEZEN presejati ob rojstvu, CE
ZDRAVLJENJE NE OBSTAJA IN:

Ali bi bilo po vasem mnenju treba KAKRSNO KOLI REDKO BOLEZEN presejati ob rojstvu, CE
ZDRAVLJENJE NE OBSTAJA IN:

Pomembno je prejeti diagnozo, tudi 46% 36% 42% SE NITI NE
€e ni drugih koristi (kot so MOCNO STRINJAM NE SPLOH SE
_ zdravlienje, sodelovanje v SE STRINJAM ~ NITINE  STRINJAM NE
raziskavah ali prilagoditve Zivljenja) STRINJAM SE STRINJAM SE STRINJAM TOTAL

Pomembno je prejeti diagnozo, tudi

¢e ni drugih koristi (kot so

Omogoca hitrejSo diagnozo v korist - . 2.565 1.998 646 239 121 5.569
S ; zdravljenje, sodelovanje v
posameznika in njegovih negovalcev
raziskavah ali prilagoditve Zivljenja)
Omogoca hitrejSo diagnozo v korist
2.845 2141 397 116 70 5.569
posameznika in njegovih negovalcev
Omogoéa hitrejéo diagnozo instem 42 Omogoca hltrejSO dlagnozo in s tem 2.471 1.991 776 201 130 5.569
nizje stroske na ravni drzave nizje stroske na ravni drzave
StarSem lahko omogoci boljse
2.641 2.062 606 171 89 5.569
odlocitve glede nacrtovanja druzine
StarSem NE nudi informacij za
1.117 1.135 1.672 912 733 5.569

StarSem lahko omogoci boljse
odlocitve glede nacrtovanja druzine

nacrtovanje druzine

Star§em NE nudi informacij za 16% 13%

nacrtovanje druzine

@® moéno se strinjam @ strinjamse @ Se niti ne strinjam niti ne strinjam

ne strinjam se sploh se ne strinjam
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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 “Ne"

Sample size 5569 responses

Ali bi bilo po va§em mnenju treba KAKRSNO KOLI REDKO BOLEZEN presejati ob rojstvu, CE
ZDRAVLJENJE NE OBSTAJA IN:

Vnaprej$nje poznavanje otrokovih
dusevnih ali fizinih omejitev lahko
omogoci ustreznejSe starSevstvo

Bolezen je mogoce spremljati in se
izogniti Skodi s preventivnimi praksami

Morda lahko napove bolnikov odziv na
zdravila, ki ni povezan s prisotnostjo
redke bolezni

Druzinski ¢lani lahko vedo, ali so nosilci
razli€ice, ki povzroCa bolezen

Obstaja moznost, da se pridruZite
skupini za podporo bolnikom ali spletni
skupnosti

NI moznosti, da bi se pridruzili skupini
za podporo bolnikom ali spletni
skupnosti

@ mocno se strinjam @ strinjam se

sploh se ne strinjam

@ Se niti ne strinjam niti ne strinjam

ne strinjam se

Ali bi bilo po vasem mnenju treba KAKRSNO KOLI REDKO BOLEZEN presejati ob rojstvu, CE

VnaprejsSnje poznavanje otrokovih
dusevnih ali fizinih omejitev lahko

omogodi ustreznejSe starSevstvo

Bolezen je mogoce spremljati in se
izogniti Skodi s preventivnimi
praksami

Morda lahko napove bolnikov odziv
na zdravila, ki ni povezan s

prisotnostjo redke bolezni

Druzinski ¢lani lahko vedo, ali so

nosilci razliCice, ki povzro€a bolezen

Obstaja moznost, da se pridruzite
skupini za podporo bolnikom ali
spletni skupnosti

NI moznosti, da bi se pridruzili
skupini za podporo bolnikom ali

spletni skupnosti

MOCNO

SE

STRINJ...

2.787

2.858

2.068

2.854

2.462

1.253

STRINJ...

SE

2.080

2.136

2.016

2.106

2.159

1.249

ZDRAVLJENJE NE OBSTAJA IN:

SE NITI
NE
STRINJ... NE SPLOH
NITINE  STRINJ... SE NE
STRINJ... SE STRINJ... TOTAL
476 154 72 5.569
411 91 73 5.569
1.132 237 116 5.569
423 120 66 5.569
704 152 92 5.569
1.624 819 624 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 “Ne"
Sample size 5569 responses

Bi po vasem mnenju lahko presejanje za KAKRSNO KOLI REDKO BOLEZEN ob rojstvu... Bi po vasem mnenju lahko presejanje za KAKRSNO KOLI REDKO BOLEZEN ob rojstvu...
SE NITI
) NE

... vodilo v diskriminacijo? KA 19% 27% 25% MOCNO STRINJ... NE SPLOH

SE STRINJ... NITI NE STRINJ... SE NE
STRINJ... SE STRINJ... SE STRINJ...  TOTAL
.. vadilo v diskriminacijo? 482 1.069 1.141 1.505 1.372 5.569

~1 >4 ? 0, () 0, 0,
-+ opolnomotilo druzino’ S S ' .. opolnomodilo druzino? 1.682 2.181 1.101 384 221 5.569
.. ustvarilo stigmo za druzino? 388 1.073 1.616 1.522 970 5.569
Si $ ?
.. ustvarilo stigmo za druzino?  [RAH 19% 27% 17% .. povzrocilo tesnobo starS§em? 1.083 2.331 1.216 577 362 5.569
.. spodkopalo zaupanje v sistem, ki

278 538 1.841 1.893 1.019 5.569

zagotavlja teste?

... povzrocilo tesnobo star§em? 19% 42% 10% 7%

... spodkopalo zaupanje v sistem, ki BRI 34% 18%
zagotavlja teste?

@ mocéno se strinjam @ strinjam se @ Se niti ne strinjam niti ne strinjam

ne strinjam se sploh se ne strinjam
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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 "Ne"
Sample size 5569 responses

Hvala vam!

Za vsa vprasanja se obrnite na ekipo Rare Barometer na
rare.barometer@eurordis.org
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