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Ve které zemi zijete?

66

17

19

18

89

49

17

18



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Jak byste chtél/a na tento dotaznik odpovidat? Z pozice... Je moznych nékolik odpovédi

N
Pacient | -
I Pacient 2536 Rodic ditéte nebo dospéicho |
I Rodic ditéte nebo dospélého se vza... 1038 $€ vzécnou nemoci
Zastupce pacienta 7%
I Zastupce pacienta 243 pee p - ’
I Jine, specifikujte: 81 Jine, specifikuite: [ 2%
Manzel(ka) osoby trpici
I ManZel(ka) osoby trpicl vzacnym on... 68 Acn n(1 ogle o ynés'm I 2%
SUr0rEh et ReE REk0
I Sourozenec ditéte nebo dospélého ... 64 dospélého se vzacnou 204
. . hemoci
Prarodi¢ osoby trpici vzacnym onem... 27 Prarodic osoby trpici vzachym 1%
onemocnénim
Stryc/teta osoby trpici vzacnym one... 21 Stryc/teta osoby trpici 1o
TOTAL 3662 vzacnym onemocnénim ’
0% 20% 40% 60% 80%

Percentage

Jste:
N

i 2820 .
| Zena Zena 78%
| Muz 779

Jing, specifikujte: 14
TOTAL 3613

Muz 22%

Jing, specifikujte: 0%

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Percentage



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Vam nebo osobé, o kterou pecujete: Vam nebo osobé, o kterou pecujete:
NENi
ANO NE RELEVANTNI TOTAL

Diagnostikovén(a} 3539 96 27 3 662 Diagnostikova’n(a)

Se v soucasné dobé dostava

péce/lecby zaméfené na vyleceni
2154 1231 277 3662

vzacného onemocnéni nebo na Se v soucasné dobé dostava
) o pece/leé€by zaméfené na vyleceni 8%
vyraznou stabilizaci jeho progrese vzacného onemochéni nebo na o
Se v souéasné dobé dostava vyraznou stabilizaci jeho progrese
pece/léCby zaméfené na zvladnuti 2729 798 135 3 662
pFiznakd vzacného onemocnéni Se v soucasné dobé dostava
o o pece/lecby zaméfené na zvladnuti 75% 22% 4%
Se dostava psychologicke nebo pFiznak( vzacného onemocnéni
emocionalni podpory pfi zvladani 686 2737 239 3 662
vzacného onemocnéni
. Se dostava psychologicke nebo
Je poskytnuta moznost kontaktu se
POsKY emocionalni podpory pfi zviadani 19% 75% 7%
skupinou pacienttl nebo pacientskou 2829 786 47 3 662 vzachého onemocnéni
organizaci
TOTAL 11 937 5648 725 18 310
Je poskytnuta moZnost kontaktu se
skupinou pacientll nebo pacientskou 7% 21% 0
organizaci
Vam nebo osobé, o kiterou pecujete, se nedostava lééby vzacného onemocnéni, protoze: Vam nebo osobé, o kterou pecujete, se nedostava |é€by vzacného onemocnéni, protoze:
N
N Lécba byla pferusena - 7%
Lecba byla pferusena 119
Na tuto nemoc neexistuje Zadna Na tuto nemoc neexistuje Zadna lecba _ 63%
1023
lécha Existujici zptisoby lé&by nejsou ve - 9%
Existujici zpUsoby |é¢by nejsou ve 153 vasi zemi dostupne
vasi zemi dostupné Existujici zpusoby lé€by jsou pr|||§ 6%
drahe
Existujici zpGsoby |é¢by jsou piili§
: P / Y . 93 Jiné, specifikujte: 26%

drahé -



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Byli byste béhem pfistich 10 let ochotni za¢astnit se konzultaci na dalku (prostfednictvim telefonu, Byli byste béhem pfistich 10 let ochotni zu¢astnit se konzultaci na dalku (prostfednictvim
videa, e-mailu, textovych zprav, aplikace): telefonu, videa, e-mailu, textovych zprav, aplikace):

ANO, ALE
POUZE V
PRIPADE,
ZE
NEEXIS... Pokud odbornika, se kterym byste
JINA meéli konzultaci mit, jiz znate nebo
MOZNOST jste se s nim jiZ osobné setkali
i (JAKO V
ANO, ANOQ, CAS DOBE ,
VZDY oD CASU KRIZE) NE NEVIM TOTAL

Pokud odbornika, se kterym byste

méli konzultaci mit, jiz znate nebo 1227 1444 715 161 115 3 662
Pokud odbornika, se kterym byste

jste se s nim jiZ osobné setkali i ) )
mé&li konzultaci mit, jesté neznate

0,
Pokud odbornika, se kterym byste nebo jste se s nim jesté osobné 20% B%
- s . nesetkali
méli konzultaci mit, jesté neznate
715 901 1016 742 288 3 662
nebo jste se s nim jesté osobné
nesetkali
TOTAL 1942 2345 1731 903 403 7 324 @ ANO, vidy @ ANO, éas od éasu

@ ANO, ale pouze v pfipadé, Ze neexistuje jina moznost (jako v dobé krize) NE Nevim



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Byli byste béhem pfistich 10 let ochotni za¢astnit se konzultaci na dalku (prostfednictvim Byli byste béhem pfistich 10 let ochotni za¢astnit se konzultaci na dalku (prostifednictvim telefonu,
telefonu, videa, e-mailu, textovych zprav, aplikace): videa, e-mailu, textovych zprav, aplikace):
ANO,
ALE
POUZE V
PRIPADE, e el
ZE S praktickym Iékafem 8%2%
NEEXIS...
JINA
MOZN...
_ANO, (JAKO V
ANO, CAs oD DOBE .
VZDY CAsU KRIZE) NE NEVIM TOTAL
. .
S praktickym lékarem 1060 1581 674 289 58 3 662 Se specialistou Bl
Se specialistou 1096 1434 800 289 43 3 662
S lekafem specializovanym na vase
vzacné onemocnéni, ktery pracuje v 1650 1130 471 270 141 3 662 S Iékatem specializovanym na vage
jiné zemi vzacne onemocnéni, ktery pracuje v T% 4%
jiné zemi
Pokud budete moci vase vzacné
onemocnéni probrat s nékolika
zdravotnickymi odborniky (napfiklad 1518 1353 490 189 112 3 662 ]
o ) o Pokud budete moci vase vzacne
se specialisty a svym praktickym onemocnéni probrat s nékalika
A . . 5%3%
lekafem) zdravotnickymi odborniky (napfiklad se
specialisty a svym praktickym Iékafem)
TOTAL 5324 5498 2435 1037 354 14 648

@ ANO,vzdy @ ANO, ¢as od &asu
@ ANO, ale pouze v pfipadé, ze neexistuje jina moznost (jako v dobé krize) NE Nevim



Sample information : geo_area among "Europe”
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Myslite si, ze vzdalené virtualni konzultace jsou vhodné pro... Myslite si, Zze vzdalené virtualni konzultace jsou vhodné pro...
PAS DU ) i )
TOUT PAS TRES PLUTOT TRES
ADAPTEES ADAPTEES ADAPTEES ADAPTEES TOTAL
... stanoveni diagnozy 1340 1362 701 172 3 575 ... stanoveni diagnozy 5%
... fyzioterapeuticka osetfeni 1396 1304 607 165 3472

... krevni vy3etfeni nebo jiné typy
klinickych vysetfeni nebo analyz, 799 829 1242 613 3483

ktere Ize provest doma

... fyzioterapeuticka o3etfeni 5%

... psychologickou nebo citovou

podporu, jako jsou setkani s

. 314 654 1582 922 3472
psychologem nebo podpurnou
skupinou
TOTAL 3 849 4149 4132 1872 14 002 ... krevni vySetfeni nebo jiné typy
klinickych vysetfeni nebo analyz, ktere 18%
Ize provést doma
... psychologickou nebo citovou
podporu, jako jsou setkani s 279

psychologem nebo podplrnou
skupinou

@ Zcelanevhodné @ Nepfilis vhodné @ Docela vhodné Velmi vhodné



Jaké tfi hlavni pfekdzky by vam mohly zabranit v tom, abyste v pfistich 10 letech vyuzivali mozZnosti

Jazykove obtiZe, pokud konzultace
na dalku poskytuji zdravotnicti
pracovnici, ktefi nepracuji ve vasi
zemi

Potfebna péce neni vhodna pro

konzultaci na dalku

Skutecnost, Ze jste se pfed
konzultaci na dalku nesetkali s Eleny
tymu, ktery peci poskytuje

Obavy o bezpe&nost poskytované
peéce

Technické pfekaZky, jako je obtiZny
pfistup K internetu nebo obtiZe pfi
pouZzivani telefonu

PotiZe s Uhradou nakladd na

konzultace na dalku
Jing, specifikujte:

TOTAL

Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

konzultace na dalku? Maximalné tfi odpovédi

1824

1803

1709

1016

717

606

331
3 662

Jaké tfi hlavni pifekdZzky by vam mohly zabranit v tom, abyste v pfistich 10 letech vyuzivali
moznosti konzultace na dalku? Maximalné tfi odpovédi

Jazykove obtize, pokud konzultace
na dalku poskytuji zdravotnicti
pracovnici, ktefi nepracuji ve vasi
zemi

Potfebna péce neni vhodna pro
konzultaci na dalku

Skute€nost, Ze jste se pred
konzultaci na dalku nesetkali s
cleny tymu, ktery péci poskytuje

Obavy o bezpecnost poskytované
péce

Technické prekazky, jako je obtizny
pfistup k internetu nebo obtize pfi
pouZivani telefonu

PotiZe s Uhradou nakladd na
konzultace na dalku

Jine, specifikujte:

50%

49%

47%

28%

20%

17%

9%



Sample information : geo_area among "Europe”

Sample size : 3662 responses

Byli byste ochotni v pfistich 10 letech vyuzivat nasledujici sluzby:

Predpisy zasilané e-mailem
(elektronickou zpravou)

Predpisy zasilané postou (v dopise)
Zasilani 1&k postou (v zasilce
odeslané vasi nemocnici, Iékarnou,

farmaceutickou spolecnosti...)

TOTAL

ANO, VZDY
3075

1584

2 391

7 050

ANO, ALE
POUZE \
PRIPADE, ZE
NEEXISTUJE
JINA
MOZNOST
(JAKO V
DOBE
KRIZE)

449

879

847

2175

NE

78

1059

301

1438

NEVIM

60

140

123

323

Byli byste ochotni v pfistich 10 letech vyuzivat nasledujici sluzby:

Predpisy zasilane e-mailem
(elektronickou zpravou)

TOTAL

3 662

3 662 Predpisy zasilané postou (v dopise) 29%, 49,

3 662

10 986 Zasilani léka postou (v zasilce

odeslané vasi nemocnici, Iékarnou, 8% 3%
farmaceutickou spole€nosti...)
@ ANO,vidy @ ANO, ale pouze v pfipadé, Zze neexistuje jina moznost (jako v dobé krize) NE

Nevim



Sample information : geo_area among "Europe”
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Z jakych dvou hlavnich duavodu byste v pfistich 10 letech vyuzili...

USPORA  USPORA
PENEZ CASU BEZPE...
... konzultace na dalku 440 1938 767
... pfedpisy na dalku (zasilané e-
600 2738 638
mailem nebo postou)
TOTAL 1040 4 676 1405

PRISTUP
KE

KVALIT...

PECI

1415

630

2045

NEEXIS...

JINE

MOZNO...

1019

539

1558

TOTAL

5579

5145

10 724

Z jakych dvou hlavnich duvodu byste v pfistich 10 letech vyuzili...

... konzultace na dalku

... pFedpisy na dalku (zasilané e-
mailem nebo postou)

@ Uspora éasu

@ Uspora penéz
Neexistence jiné moznosti

@® Bezpeénost

39%

17%

Pristup ke kvalitnéjsi péci

28%

15%



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Byli byste v pristich 10 letech a V DOBACH MIMO KRIZE ochotni cestovat do jiné zemé Byli byste v pristich 10 letech a V DOBACH MIMO KRIZE ochotni cestovat do jiné zemé Evropské unie za
Evropské unie za ucelem lé¢by svého vzacného onemochéni? ucelem léCby svého vzacného onemochnéni?
N
Nevim
Ano 1441 (5%)
Ne 281 Ano
ZaleZi na druhu |é€by nebo na zemi 1373 ZaleZi na druhu (44%)
|é€by nebo na
Nevim 177 zemi
TOTAL 3272 (42%) | Ne
(9%)

Z kterych z nasledujicich divodu byste byl(a) ochoten/ochotna jet do jiné zemé EU za u¢elem  Z kterych z nasledujicich davodu byste byl(a) ochoten/ochotna jet do jiné zemé EU za uéelem lékaiského
Iékaiského oSetieni? Je moznych nékolik odpovédi oSetfeni? Je moznych nékolik odpovédi

N
Pro |le¢bu, ktera neni k dispozici ve vasi

Pro 1&€bu, ktera neni k dispozici ve

2 541 zemi
vasi zemi
Abyste absolvoval(a) kvalitn&jsi Abyste absolvoval(a) kvalitngjsi oSetreni _ 59%
1762
osetrenl
Aby vas osetfil renomovany 1 339 Aby vas odetfil renomovany specialista _ 45%
specialista
iiatis sebsil sl el 939 Abyste oSetieni absolvoval(a) rychleji _ 31%
rychleji
Abyste absolvoval(a) levnéjsi e
320 Abyste absolvoval(a) levnégjsi osetfeni 11%
osetreni
Aby vas osetfil poskytovatel, ktery je o6 Aby vas oetfil poskytovatel, ktery je blize o0,
blize od vaseho domova od vaseho domova ’
Nevim 94
o e Nevim 3%
Jiné, specifikujte: 68
TOTAL 2 991

Jiné, specifikujte: 2%



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Z kterych z nasledujicich davodi nejste ochoten/ochotna jet do jiné zemé& EU za G&elem Z kterych z nasledujicich duvoc!u I:IEJS’!:;E ochot_en{ocho:cna j_et do jiné zemeé EU za ucelem |ékafského
lékaFského ogetfeni? Je moznych nékolik odpovédi oSetfeni? Je moznych nekolik odpovedi
N T . )
Jste spokojeni s I€€bou, které se vam dostava ve vasi 805 dostava ve vasi zemi
0
Je pohodInéjsi byt oetfen v blizkosti domova 924 domova
Mél(a) byste problém se dorozumét 783 . . B
MEél(a) byste problem se dorozumeét 43%
Neznate sva prava pro pfipad, Ze by se situace o
situace nevyvinula dobfe
Nemate dostatek informaci o dostupnosti a kvalité y
885 Nemate dostatek informaci o
Iékafskych osetfeni v zahrani&i : S e
dostupnosti a kvalité lekarskych 48%
NemUZete si dovolit Iékafské oSetfeni v zahraniéi 713 oSetfeni v zahrani¢i
Nemate 2adné informace o bezpeénosti pacientl a NemuZete si dovolit Iekarske oSetfeni v _ 39%
s e 794 zahranié&i
kvalité péce v zahranici
Nejste si jisty(a), zda by vam osetfeni bylo uhrazeno 626 Nemate Zadné informace o bezpecnosti _ 43%
pacientu a kvalité péce v zahraniéi
Neradi cestujete 272
Vas lékaF vam doporudil, abyste nejezdili 120 Nejste si jisty(a), zda by vam osetren] _ 34%
bylo uhrazeno
Nevim 52
Jine speciﬂkujte: 85 Neradi Cestujete 15%
TOTAL 1831
Vas lekaf vam doporucil, abyste o
S 7%
nejezdili
Nevim 3%

Jiné, specifikujte: 5%



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Byli byste v piistich 10 letech a V DOBACH MIMO KRIZE ochotni cestovat do jiné zemé za tGéelem lé&by Byli byste v pristich 10 letech a V DOBACH MIMO KRIZE ochotni cestovat do jiné zemé za
svého vzacného onemocnéni? ucelem lé&by svého vzacného onemocnéni?
N
Ano 144
Ne 58 Ano
Zalezi na druhu (39%)
ZaleZi na druhu Ié€by nebo na zemi 172 |&€by nebo na
zemi
Nevim 16 (46%) ‘
TOTAL 390 \ Ne
(16%)
Z kterého z nasledupcu:r’i dl".‘;]Odu byste byll’gahotnl 5:e’stcr)]va5kdol_1l|(nedzem|vedz’a ucelem lécby svého Z kterého z nasledujicich divodu byste byli ochotni cestovat do jiné zemé za ucelem léEby
vzacneho onemocnenis Je moznych nekolik odpovedi svého vzacného onemocnéni? Je moznych nékolik odpovédi
N
Pro lécbu, ktera neni k dispozici ve : Xe - i kdi ici
p 276 Pro [€€bu, ktera neni k dlSp(?Z’ICI vg 87%
vasi zemi vasdi zemi
Abyste absolvoval(a) kvalitnéjsi 199
oSetren( Abyste absolvoval(a) kvalitngjsi 619
oSetreni !
Aby vas osetfil renomovany
216
specialista
Abyste oSetfeni absolvoval(a) Aby vas oSeffil renomgvgny 68%
116 specialista
rychleji
Abyste absolvoval(a) levnéjsi 20
oSetfen( Abyste oSetfeni absolvoval(a) rychleji 37%
Aby vas osetfil poskytovatel, ktery je 14
bliZze od vaseho domova
Abyste absolvoval(a) levnéjsi 0o
Nevim 13 osetieni ’

Jing, specifikujte: 10



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Z kterého z nasledujicich duvodu byste nebyli ochotni odjet do jiné zemé za ucelem lécby vaseho Z kterého z nasledujicich davodu byste nebyli ochotni odjet do jiné zemé za GiCelem léCby vaseho
vzacného onemocnéni? Je moznych nékolik odpovédi vzacného onemocnéni? Je moznych nékolik odpovédi
N
Jste spokojeni s lécbou, které se Jste spokojeni s le€bou, ktere se vam 60%
145 dostava ve vasi zemi

vam dostava ve vasi zemi

Je pohodIné&jsi byt osetfen v blizkosti

130 i e . .
domova
Mé&l(a) byste problém se dorozumét 95
Neznate sva prava pro pfipad, Ze by 199
se situace nevyvinula dobfe Mél(a) byste problém se dorozumét 40%
Nemate dostatek informaci o
dostupnosti a kvalit& lékarskych 125 Neznate sva prava pro pfipad, Ze by 5100
osetfeni v zahranici se situace nevyvinula dobfe ’
NemUZete si dovolit Iékafské o
osetfeni v zahraniéi Nemate dostatek informaci o
dostupnosti a kvalité lékarskych 52%
Nemate Zadné informace o osetfeni v zahranici
bezpecnosti pacientl a kvalité péce 123
v zahraniéi ?
Nejste si jisty(a), zda by vam =
osetfeni bylo uhrazeno
] ) Nemate Zadné informace o
Neradi cestujete 63 bezpeénosti pacient( a kvalité péce v 51%
Vg IékaF vam doporuéil, abyste 2 zahranici
nejezdili
i Nejste si jisty(a), zda by vam oSetfeni o
Nevim 4 bylo uhrazeno 29%
Jiné, specifikujte: 16
TOTAL 246
Neradi cestujete 26%

Vas lekaf vam doporudil, abyste

0,
nejezdili 12%



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Nasleduje nékolik vyroku tykajicich se zdravotni péée absolvované v jiné zemi EU. Mohl(a) byste mi Néasleduje nékolik vyroku tykajicich se zdravotni péée absolvované v jiné zemi EU. Mohl(a)
prosim u kazdého fici, zda si myslite, Ze je pravdivy, nebo nepravdivy? byste mi prosim u kazdého fici, zda si myslite, Zze je pravdivy, nebo nepravdivy?
PRAVDIVY NEPRAVDIV Y NEVIM TOTAL

Mate pravo na lécbu v jine zemi EU

Mate pravo na lécbu v jiné zemi EU
a pravo na uhradu této I1&Cby vasim P J

1433 496 1343 3272 a prévo na uhradu této Ie(";by vasim 41%
statnim zdravotnickych organem statnim zdravotnickych organem
S nebo zdravotni pojistovnou
nebo zdravotni pojistovnou
NemUzete od svého |ékafe dostat
Iékafsky predpis, ktery byste 905 845 1522 3272
pouZil(a) v jiné zemi EU
. . . . NemUZete od svého Iékafe dostat
Mate pravo dostat od svého Iékafe l6kafsky predpis, ktery byste 47%
kopii vasi zdravotni dokumentace, 2471 57 744 3272 pouzil(a) v jiné zemi EU
pokud se chcete I&€Cit v jine zemi EU
Vas |ékai mlze pfi 1é¢bé na mistni
urovni ziskat pomoc tak, Ze
kontaktuje sit |€karl
o ] o 1841 105 1326 3272 Mate pravo dostat od svého |ékafe
specializovanych na konkrétni kopii vasi zdravotni dokumentace, 76% 29 23%
vzacné onemocnéni, které se fika pokud se chcete ECit v jiné zemi EU
Evropska referencni sit.
TOTAL 6 650 1503 4935 13 088
Vas lékaf mlze pfi 1é¢bé na mistni
urovni ziskat pomoc tak, Ze
kontaktuje sit' lekafu 1%

specializovanych na konkrétni
vzacné onemocnéni, které se fika
Evropska referentni sit.

® Pravdivy @ Nepravdivy Nevim



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Myslite si, Ze je mozné a realistické, Ze byste do 10 let vy nebo osoba, o kterou pecujete... Myslite si, Zze je mozné a realistické, Ze byste do 10 let vy nebo osoba, o kterou pecujete...
. ANO, ALE
UZ TOMU TAK ZATIM TOMU .
JE TAK NENi NE NEVIM TOTAL

... mohli byt vylé€eni ze vzacneho
onemocnéni: celkova remise, Zzadné PAENER]] 16%
onemocnéni: celkova remise, Zadné 79 565 2419 599 3662 priznaky.

... mohli byt vylé€eni ze vzacneho

pfiznaky.
... mohli dosahnout stabilizace

svého vzacného onemocnéni: ) -
... mohli dosahnout stabilizace

vzacné onemocnéni by stale 672 1596 728 666 3 662 svého vzacného onemocnéni:
exis‘tovak), ale pﬁznaky by se VZéCné Onemocnénf by Stéle 18%
. existovalo, ale pfiznaky by se
nezhorsovaly. nezhorovaly.
... dokazali zvladat pfiznaky
vzacneho onemocnéni, i kdyZ by se 925 1363 504 870 3662
stale jesté zhor3ovaly.
L o . ... dokéazali zvladat pfiznaky
.. méli k dispozici podporu, ktera by vzacného onemocnéni, i kdyz by se 25% 37% 24%
vam pomohla zvladat psychologické stale jeSté zhorSavaly.
925 1712 309 716 3 662
nebo emocionalni aspekty vzacného
onemocnéni.
TOTAL 2601 5236 3 960 2 851 14 648
... méli k dispozici podporu, ktera by
vam pomohla zvladat psychologicke 20%

nebo emocionalni aspekty vzacneho
onemocneéni.

@® Uztomutakje @ ANO, ale zatim tomu tak neni @ NE Nevim



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Myslite si, Zze je mozné a realistické, Zze byste do 10 let vy nebo osoba, o kterou pecujete... Myslite si, Ze je moZné a realistické, ze byste do 10 let vy nebo osoba, o kterou pecujete...
] ANO, ALE
UZ TOMU TAK  ZATIM TOMU .
JE TAK NENI NE NEVIM TOTAL ... nebyli vzacnym onemocné&nim

omezeni natolik, abyste nezvladali

.-~ Nebyli vzacnym onemocnénim b&zné Ukony, jako jsou kazdodenni

i b 16%
omezeni natolik, abyste nezvladali domaci prace, zaméstnani, °
nakupovani nebo pochlzky za
b&Zné Ukony, jako jsou kaZdodenni P 'ir?'m u(‘:eI):a m
941 843 1295 583 3 662 Jiny :
domaci prace, zaméstnani,
nakupovani nebo pochlzky za jinym
ucelem. . - . .
... mohli vyuZivat moZnosti
... mohli vyuzivat moznosti vzdélavani na stejné urovni jako
L o . ostatni (pfizpUsobena doprava, 17%
vzdélavani na stejne Urovni jako pfistupnost, v pFipadé potfeby
ostatni (pfizplisobena doprava, 1414 1000 611 637 3 662 prizpusobena vyuka).
pfistupnost, v pfipadé potieby
pfizplsobena vyuka).
... mohli ziskat pFistup k ... mohli ziskat pFistup k
pfizplisobenému a pristupnému prizptsobenemu a pistupnemu
zaméstnani a takeé k pruznym 18%
Zaméstnéni a také k prufny’m 886 1 320 795 661 3 662 pracovnim ujednénim (Uprava
pracovnim ujednanim (Uprava pracovni doby, prace na dalku).
pracovni doby, prace na dalku).
... nebyli diskriminovani kvuli svému
vzacnéemu onemocnéni nebo o e
844 1170 963 685 3 662 ... nebyli diskriminovani kvuli svému
ostizeni v riznych oblastech ACné &ni
p V! vzacnému onemochnéni nebo 239% 329, 19%

postiZzeni v riznych oblastech
kazdodenniho Zivota.

kazdodenniho Zivota.

TOTAL 4085 4 333 3 664 2 566 14 648

@ Uztomutakje @ ANO, ale zatim tomu tak neni @ NE Nevim



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Zplsoby &by, popf. terapie, které

dosud neexistuji

Lepsi koordinace mezi véemi
zdravotnickymi odborniky
zapojenymi do péce o nemocneho
Konzultace se zdravotnickymi
odborniky specializovanymi na toto

onemocnéni
Lep$i socialni uznani onemocnéni
Lepsi diagnostika onemocnéni

Zdravotni péce, ktera by pomohla

zmirnit pfiznaky onemocnéni

Lepsi koordinace mezi
zdravotnickymi odborniky a
odborniky v oblasti socialni péce
(socialni péce, vzd&lavani atd.)
Existujici zpUsoby |éChy, které ve
vasi zemi dosud nejsou k dispozici
Pomoc psychologa

Existujici zpusoby I&Cby, které jsou
pro vas stale pfili§ drahé

Lepsi prevence onemocnéni

Jing, specifikujte:

TOTAL

1871

1625

1178

1024

962

899

833

654

637

338

292

111
3 662

Zplsoby |&cby, popf. terapie,
ktere dosud neexistuji

Lepsi koordinace mezi viemi
zdravotnickymi odborniky
zapojenymi do pece o
nemocného

Konzultace se zdravotnickymi
odborniky specializovanymi na
toto onemocnéni

Lepsi socialni uznani
onemocnéni

LepsSi diagnostika onemocnéni

Zdravotni pece, ktera by
pomohla zmirnit pfiznaky

. onemocnéni
Lepsi koordinace mezi

zdravotnickymi odborniky a
odborniky v oblasti socialni
péce (socialni pece, vzdélavani
o atd)
Existujici zpusoby l&ecby, které
ve vasi zemi dosud nejsou K
dispozici

Pomoc psychologa

Existujici zplsoby |&Cby, které
jsou pro vas stale pfilis drahé

LepSi prevence onemocnéni

Jine, specifikujte:

3%

51%

44%

32%

28%

26%

25%

23%



Sample information : geo_area among "Europe
Sample size : 3662 responses

Léky

Fyzioterapie

Dieta a télesna cviceni pfizplsobena
onemocnéni

Meditace, popf. jiné souvisejici
techniky (napf. dechova cviceni,

meditace vSimavosti)
Jiné, specifikujte:

TOTAL

685
469

400

218

119

899

Léky

Fyzioterapie

Dieta a télesna cviteni pfizplsobena
onemocnéni

Meditace, popf. jiné souvisejici
techniky (napf. dechova cvicen,
meditace v&imavosti)

Jiné, specifikujte:

13%

24%

44%

52%

76%



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Myslite si jako zastupce pacientu, ze by PACIENTSKE ORGANIZACE mély prispivat k vyzkumu Myslite si jako zastupce pacientu, ze by PACIENTSKE ORGANIZACE mély prispivat k vyzkumu
vzachych onemocnéni tim, ze... vzacnych onemocnéni tim, ze...
ROZHO... ROZHO... .
NESOU... NESOU... SOUHL.. sOQUHL.. NEVIM TOTAL ... budou védciim pomahat ziskavat

... budou védciim pomahat ziskévat U&astniky pro kllnlckg studie pebq jinég Pl 36%
vyzkumné projekty
ucastniky pro Kklinicke studie nebo jiné 5 6 88 135 9 243
yzki & jekt
vyzkumne projekty ... budou sifit informace a znalosti o 1% 239
... budou &ffit informace a znalosti o vyzkumném projektu a jeho vysledcich
vyzkumnem projektu a jeho 5 2 56 180 2 243
vysledcich ... budou posuzovat proveditelnost a
relevanci navrhl vyzkumnych studii z = g8 31%
... budou posuzovat proveditelnost a pohledu pacienta
relevanci navrhl vyzkumnych studii z 3 9 75 148 8 243
pohledu pacienta ... budou aktivné zapojeni do
vyzkumnych projektl jako oficialni P&z 37%

... budou aktivné zapojeni do partner nebo spoluresitel
vyzkumnych projektt jako oficialni 4 13 89 126 11 243
partner nebo spoluresitel .. povedou vlastni vyzkumne projekty 7% 17%
... povedou vlastni vyzkumné

18 41 99 49 36 243
projekty
... budou ziskavat finanéni prostfedky budpu 2|ska'\fat tjna'mcnl prostred_k){ 5% 16% 35%

11 38 84 85 25 243 na vyzkum pfislusnych onemocnéni
na vyzkum pfislugnych onemocnéni
TOTAL 44 109 491 723 91 1458 . . i i

@ Rozhodné nesouhlasim @ Nesouhlasim @ Souhlasim

41%

) Rozhodné souhlasim

4%

3%

5%

15%

10%

Nevim



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Jaky typ podpory by vase organizace potiebovala, aby se mohla pIné zapojit do vyzkumu vzacnych Jaky typ podpory by vase organizace potiebovala, aby se mohla pIné zapojit do vyzkumu
ohemochéni, které zastupujete? Je moznych nékolik odpovédi vzachych onemocnéni, které zastupujete? Je moznych nékolik odpovédi
N
Finanéni podpora 194
Finanéni podpora 84%
Lidské zdroje 168
Znalosti a schopnosti 147
Jing, specifikujte: 13
Nevim 8 Lidskeé zdroje 73%
Nic 2
TOTAL 243

Znalosti a schopnosti 64%



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Myslite si, ze by se zdroje vy&lenéné na VYZKUM VZACNYCH ONEMOCNENI mély v ptistich 10 letech Myslite si, ze by se zdroje vyélenéné na VYZKUM VZACNYCH ONEMOCNENI mély v pristich 10

zaméfit na... letech zamé&f¥it na...
ROZHO... ROZHO... .

NESOU... NESOU... SOUHL... SOUHL... NEVIM TOTAL
o L ... Vzacna onemaocneni, o jejichz
... vzacna onemocnéni, o jejichz mechanismech nejsou k dispozici

) ) ] o R . - A% 11% 13%

mechanismech nejsou k dispozici Zadne nebo jen omezene védecke
62 204 71 670 246 1893 poznatky.

Zadné nebo jen omezene védecke

poznatky.

... VZacna onemocnéni, o jejichz L o
... VZacna onemocnenl, OJEjIChZ
mechanismech jSOU K diSpOZiCi 64 277 822 423 292 1878 mechanismech jsou k dispozici 3% 15% 16%

..... pokrocilejSi védecké poznatky.

... nic z vySe uvedeneého: vyzkumné

priority by nemély byt stanovovany

e . . 200 314 450 436 515 1915 ... nic z vy8e uvedeného: vyzkumne
podle kritérii dostupnych poznatkt o L - . .
priority by nemely byt stanovovany 10% 16% 279
onemocnén. podle kritérii dostupnych poznatk( o ’ : ’
onemocnéni.
TOTAL 326 795 1983 1529 1083 5686

@ Rozhodné nesouhlasim @ Nesouhlasim @ Souhlasim ) Rozhodné souhlasim
Nevim



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Myslite si, ze by se zdroje vy&lenéné na VYZKUM VZACNYCH ONEMOCNENI mély v ptistich 10 letech Myslite si, ze by se zdroje vy&lenéné na VYZKUM VZACNYCH ONEMOCNENI mély v piistich 10
zaméfit na... letech zaméfit na...

ROZHO... ROZHO... .
NESOU... NESOU... SOUHL... SOUHL... NEVIM TOTAL

... vzacna onemocnéni, u nichZ neni

... vZacna onemocnéni, u nichZ neni - S =
k dispozici Zadna |écba, at' uz jde o

. e ex C e 3%6% 10%

k dispozici Zadna lécba, at uz jde o Uplné vyléZeni nebo zvladnuti jeho
57 127 770 835 192 1981 pne vy Pt

Uplné vylééeni nebo zvladnuti jeho priznaku.
pfiznaku.
... VZacna onemocnéni, u nichz jiz
existuji zpsoby zvladani pfiznakd, ... vzacna onemocnéni, u nichz jiz

L » ] 58 182 891 632 218 1981 existuji zplsoby zvladani pfiznakd, 206 9% 1%
ale zadny zpusob lecby, ktery by ale Zzadny zpUsob lé&by, ktery by
onemocnéni zcela vylecil. onemocnéni zcela vylécil.

... VZacna onemocnéni, u nichZ jiz
existuje leéCba k zastaveni progrese

onemocnéni, ale zadny zpusob 65 213 897 551 256 1982 ... vzacna onemocnéni, u nichz jiz

existuje |&é¢ba k zastaveni progrese
onemocnéni, ale zadny zplsob l&cby,
vylécil. ktery by onemocnéni zcela vylecil.

|&é€by, ktery by onemocnéni zcela 3% 11% 13%

... nic z vySe uvedeneého: vyzkumneé

priority by nemély byt stanovovany

. . 259 402 392 347 584 1984
podle kritérii dostupnych zpusobu ... nic z vySe uvedengého: vyzkumné
lecby. priority by nemély byt stanovovany o
LY podle kritérii dostupnych zplsobl 2%
TOTAL 439 924 2950 2365 1250 7928 lecby.

@ Rozhodné nesouhlasim @ Nesouhlasim @ Souhlasim ) Rozhodné souhlasim
Nevim



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Myslite si, ze by se zdroje vy&lenéné na VYZKUM VZACNYCH ONEMOCNENI mély v pfistich

Myslite si, ze by se zdroje vyélenéné na VYZKUM VZACNYCH ONEMOCNENI mély v piistich 10 letech zamé¥it

10 letech zaméfit na...

na...
ROZHODNE ROZHODNE )
NESOUH... NESOUH... SOUHLA... SOUHLA... NEVIM TOTAL
... Vzacna onemocnéni, u nichz je k
... VZacna onemocnéni, u nichzZ je k dispozici lé€ba (symptomaticka
: o _ nebo kurativni), ale je velmi  SRONPAZ 14%
dispozici léCha (symptomaticka nebo nakladna, a to jak pro pacienta (a
kurativni), ale je velmi nakladna, a to 58 229 872 489 276 1924 rodinu), tak pro spolec¢nost.
jak pro pacienta (a rodinu), tak pro
spolecnost. ... VZacna onemocnéni, u nichz
... vzacna onemocnéni, u nichz vznikaji velmi vysokeé souvisejici
o ) ] o naklady pro pacienta (a rodinu) 14%
vznikaji velmi vysoké souvisejici nebo pro spole&nost (napf. tlevova
naklady pro pacienta (a rodinu) nebo 55 185 891 514 275 1920 pece, piizpisobeny Zivot).
pro spole€nost (napf. ulevova péce,
pfizplsobeny Zivot).
... nic z vySe uvedeného:
... hic z vy8e uvedeného: vyzkumné vyzkumne priority by nemély byt 13% 259,
priority by nemély byt stanovovany sta'n ovP Vany podle km.erll
258 424 421 344 486 1933 zavaZnosti onemocnéni.
podle kritérii zavaZnosti
onemocnéni.
TOTAL 371 838 2184 1347 1037 5777 @ Rozhodné nesouhlasim @ Nesouhlasim @ Souhlasim @ Rozhodné souhlasim

Nevim



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Myslite si, ze by se zdroje vyélenéné na VYZKUM VZACNYCH ONEMOCNENI mély v piistich 10 letech Myslite si, ze by se zdroje vy&lenéné na VYZKUM VZACNYCH ONEMOCNENI mély v pristich
zaméfit na... 10 letech zamé&fit na...
ROZHOD... ROZHOD... .
NESOUH... NESOUH... SOUHLA... SOUHLA... NEVIM TOTAL
.. Vzacna onemocnéni s velmi ... vzacna onemocnéni s velmi
malym poétem postizenych lidi, u malym poctem postiZzenych lidi, u
L . nichZ je ziskavani finanZnich 15%
nichz je ziskavani finanénich 74 244 782 498 286 1884 prostredki a zvySovani povédomi
prostredki a zvysovani povédomi vefejnosti obtizn&jsi.

vefejnosti obtiZnéjsi.
... vzacna onemocnéni, ktera jsou
b&Znéjsi a jejichZ vyzkum by mohl 76 289 810 466 237 1878

byt pfinosem pro vé&tsi pocet lidi. )

... vzacna onemocnéni, Ktera jsou
... nic z vySe uvedeného: vyzkumné béznéjsi a jejichz vyzkum by mohl SR 13%
priority by nemély byt stanovovany byt pfinosem pro vétsi pocet lidi.

201 312 483 500 437 1933
podle Kritérii poctu lidi trpicich
danym onemocnénim.
TOTAL 351 845 2075 1464 960 5695

... nic z vy8e uvedeného: vyzkumné
priority by nemély byt stanovovany
podle kritérii poctu lidi trpicich
danym onemocnénim.

10% 16% 23%

@ Rozhodné nesouhlasim @ Nesouhlasim @ Souhlasim ) Rozhodné souhlasim
Nevim



Sample information : geo_area among "Europe”

Sample size : 3662 responses

Méla by se podle vaseho nazoru v zajmu ¢asné diagnostiky provadét vySetfeni na vzacna

... v dobé poceti ditéte (napf. pfi
oplodnéni in vitro, genetickém
poradenstvi)

... bhem téhotenstvi (napf. Iékarskeé
zobrazovani, testy z plodové vody)
... pfi narozeni ditéte (napf. krevni

testy, geneticky screening)

TOTAL

ohemocnhnéni...

ANO, JAKO

ANO, S SOUCAST
INFORMOV... POVINNEHO
SOUHLASEM  ZDRAVOT...
RODICU PROGRAMU

1903 599
2110 678
2062 1115
6 075 2392

NE

599

414

171

1184

NEMAM NA
TUTO VEC
NAZOR

561

460

314

1335

TOTAL

3 662

3 662

3 662

10 986

Méla by se podle vaseho nazoru v zajmu ¢asné diagnostiky provadét vySetfeni na vzacna
onemochéni...

... v dobé& poceti ditéte (napf. pfi
oplodnéni in vitro, genetickém 52% 16% 16% 15%
poradenstvi)

... b&hem té&hotenstvi (napf. lekarské 58% 19% 1% 13%
zobrazovani, testy z plodové vody)

... pfi narozeni dlte’Fe (papr. kre_zvnl 56% 30% 50, 99
testy, geneticky screening)

@ ANO, s informovanym souhlasem rodiéu
@ ANO, jako souéast povinného zdravotniho programu NE Nemam na tuto véc nazor



Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Na jakd onemocnéni by méli podle vaseho nazoru byt novorozenci vysetieni v rdmci Na jaka onemocnéni by méli podle vaseho nazoru byt novorozenci vysetieni v rdmci zdravotniho
zdravotniho programu? Je moznych nékolik odpovédi programu? Je moznych nékolik odpoveédi

- Onemocnéni, kterym by se MOHLO

0,
pfedejit, popf. ktera by se MOHLA [&cit 9%

Onemocnéni, kterym by se MOHLO

predejit, popf. ktera by se MOHLA 2 879

lecit Onemocnéni, ktera mohou mit vliv na

ostatni ¢leny rodiny (dédi¢na
onemocnéni)

70%

Onemocnéni, ktera mohou mit vliv

na ostatni ¢leny rodiny (dédicna 2 556 R
Onemocnéni, u kterych muzZe vhodny

onemocnéni) zplsob zvladani (strava, vzdélavani...)
zlepsit zdravi a kvalitu Zivota

67%

Onemocnéni, u kterych mize

vhodny zplsob zvladani (strava,

2 460 Onemocnéni, ktera se mohou rozvinout v o
; . e e s 47%
vzdeélavani...) zlepsit zdravi a kvalitu pozdé&jsim prub&hu Zivota
Zivota

o ) Onemocnéni, kterym DOSUD NELZE
Onemocnéni, ktera se mohou pfedchazet, popf. ktera DOSUD NELZE 40%
rozvinout v pozdéjsim pribéhu 1706 lecit
Zivota

; 5 na 6%
Onemocnéni, kterym DOSUD Nemam na tuto vec nazor 0

NELZE pfedchazet, popf. ktera 1453

DOSUD NELZE |é¢it Jing, specifikujte: 2%

Nemam na tuto véc nazor 218

Jing, specifikujte: 59

Nic z vy$e uvedeného 1%
Nic z vySe uvedeneho 49



