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

Hvordan ensker du at udfylde dette spergeskema? | din rolle som ... Flere svarmuligheder

N
Patient | -
I Patient 2.536 Foreelder il et barn eller
voksen med en sjeelden _ 28%
I Foreelder til et barn eller voksen me... 1.038 sygdom
Patientrepraesentant 7%
I Patientrepreesentant 243 P - °
| Andet, angiv venligst 81 Andet, angiv venligst I 2%
Gift eller samlevende med en
| Gifteller samlevende med en perso... 68 person, der lever med en I 2%
Bror eller sigsiéeilsgykiam
I Bror eller s@ster til et barn eller voks... 64 eller voksen med en sjaelden 204
i Bedsteforeelder til en pagdom
Bedsteforaelder til en person, der lev... 27 der lever med en sjzlden 1%
Onkel/tante til en person, der lever ... 21 Onkel/tante til en perggﬁégg} 19
TOTAL 3.662 lever med en sjeelden sygdom ’
0% 20% 40% 60% 80%

Percentage

Er du:
N

Kvinde 2.820
I Kvinde 8%
| Mand 779

Andet, angiv venligst 14
TOTAL 3.613

Mand 22%
Andet, angiv venligst | 0%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Percentage



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

Du eller personen, som du er omsorgsgiver for: Du eller personen, som du er omsorgsgiver for:
IKKE
JA NEJ RELEVANT TOTAL

DiagnOStiCeret 3.539 96 27 3.662 Diagnosticeret

Modtager aktuelt pleje/behandling for

at helbrede eller veesentligt

N o 2.154 1.231 277 3.662
stabilisere udviklingen af den Modtager aktuelt pleje/behandling for
sjaeldne sygdom at helbrede eller vaesentligt stabilisere

udviklingen af den sjeeldne sygdom

Modtager aktuelt pleje/behandling til

at handtere symptomerne pa den 2.729 798 135 3.662
sjeeldne sygdom Modtager aktuelt pleje/behandling til
i at handtere symptomerne pa den 75% 22% 4%
Modtager psykologisk eller sjeeldne sygdom
falelsesmaessig statte som en hjeelp 686 2737 239 3.662
til at handtere den sjeeldne sygdom
) . Modtager psykologisk eller
Er i kontakt med tient
i kontartmed en patientgribbe 2829 786 47 3.662 folelsesmaessig stette som en hjeelp til 19% 5% 7%
eller patientorganisation at handtere den sjeeldne sygdom
TOTAL 11.937 5.648 725 18.310
Er i kontakt med en patientgruppe 77% 21% .

eller patientorganisation

Du eller personen, som du er omsorgsgiver for, modtager ikke behandling for den sjaldne sygdom Du eller personen, som du er omsorgsgiver for, modtager ikke behandling for den sjaeldne sygdom

fordi: fordi:
N
N Behandlingen blev stoppet - 7%
Behandlingen blev stoppet 119
Der findes ingen behandling for 1023 sygdommen ’
sygdommen ’ Tilgaengelige behandlinger er ikke til o
radighed i dit land - 9%
Tilgaengelige behandlinger er ikke til
o s 153 Tilgaengelige behandlinger er for dyre 6%
radighed i dit land
Tilgeengelige behandlinger er for Andet, angiv venligst 26%

a2 T



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

Vil du indenfor de naeste 10 ar vaere villig til at deltage i fjernkonsultationer (via telefon, video, e-mail, Vil du indenfor de naste 10 ar vaere villig til at deltage i flernkonsultationer (via telefon, video, e-
sms, app): mail, sms, app):
JA, MEN
KUN HVIS
DER IKKE
JA. TIL I;'WT,ﬁNG?_lRE Hvis du allerede kender eller har
ENI:IVER JA, AF OG (SOM | DET VED madt den SUndhedSperSOn, som du
TID TIL KRISETI... NEJ JEG IKKE TOTAL skal have en konsultation med
Hvis du allerede kender eller har
mgdt den sundhedsperson, som du 1.227 1.444 715 161 115 3.662

skal have en konsultation med

Hvis du ikke allerede kender eller

Hvis du ikke allerede kender eller
ikke har madt den sundhedsperson,

ikke har madt den sundhedsperson, : 20% 8%
715 901 1016 742 288 3.662 som du skal have en konsultation

som du skal have en konsultation med

med

TOTAL 1.942 2.345 1.731 903 403 7.324

@ JA tilenhvertid @ JA, af og til
@ JA, men kun hvis der ikke er andre muligheder (som i krisetider) NEJ
Det ved jeg ikke



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

Vil du indenfor de naeste 10 ar vaere villig til at deltage i fljernkonsultationer (via telefon, video, e- Vil du indenfor de naeste 10 ar vaere villig til at deltage i fljernkonsultationer (via telefon, video, e-mail,
mail, sms, app): sms, app):
JA, MEN
KUN
HVIS
DER . 894,29
IKKE ER Med en praktiserende leege 0
ANDRE
JA, TIL MULIG...
ENHVER JA, AF (SOM | DET VED
TID OGTIL  KRISET... NEJ JEGIKKE TOTAL
Med en praktiserende laege 1.060 1.581 674 289 58 3.662
i 0,
Med en speciallzege 1.096 1.434 800 289 43 3.662 Med en specialleege g
Med en laege der er specialist i din
sjeeldne sygdom, og som arbejder i et 1.650 1.130 471 270 141 3.662
andet land
Med en lsage der er specialist i din
Ved konsultationer, hvor du kan drgfte sjaeldne sygdom, og som arbejder i et 7% 4%
din sjeeldne sygdom med flere andet land
sundhedspersoner (f.eks. med 1.518 1.353 490 189 112 3.662

peellendsn gyl f sl s Ved konsultationer, hvor du kan drefte

lezge) din sjeeldne sygdom med flere
sundhedspersoner (f.eks. med
speciallaeger og din praktiserende
leege)

5%3%

TOTAL 5.324 5.498 2.435 1.037 354 14.648

@ JA tilenhvertid @ JA, af og til
@ JA, men kun hvis der ikke er andre muligheder (som i krisetider) NEJ Det ved jeg ikke



Sample information : geo_area among "Europe”

Sample size : 3662 responses

Mener du, at virtuelle fjernkonsultationer er egnede ftil...

...at stille en diagnose
...fysioterapeutiske konsultationer

...blodpraver eller andre former for
kliniske tests eller analyser, der kan

foretages derhjemme

...psykologisk eller folelsesmaessig
statte, som f.eks. konsultationer med

en psykolog eller stgttegruppe

TOTAL

PAS DU
TOUT
ADAPTEES

1.340

1.396

799

314

3.849

PAS TRES
ADAPTEES

1.362

1.304

829

654

4.149

PLUTOT
ADAPTEES

701

607

1.242

1.582

4.132

TRES
ADAPTEES

172

165

613

922

1.872

Mener du, at virtuelle fjernkonsultationer er egnede fil...

TOTAL

3.575 ...at stille en diagnose

3.472

3.483

...fysioterapeutiske konsultationer

3.472

14.002

...blodprever eller andre former for

kliniske tests eller analyser, der kan 18%
foretages derhjemme
...psykologisk eller falelsesmasssig
stette, som f.eks. konsultationer med 27%

en psykolog eller stattegruppe

@ sletikke egnet @ Ikke sarligt godt egnet @ Nogenlunde egnet Meget egnet



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

Hvad vil vaere de 3 sterste forhindringer for, at du vil bruge fjernkonsultationer inden for de naeste 10 ar? Hvad vil vaere de 3 sterste forhindringer for, at du vil bruge fjernkonsultationer inden for de
Maks. 3 svar naeste 10 ar? Maks. 3 svar

Sprogproblemer, nar
flernkonsultationen sker med en
sundhedsperson, som ikke arbejder i

dit land
At den ngdvendige behandling ikke
er egnet til fiernkonsultation

At du ikke har mgdt behandler-

teamet for flernkonsultationen

Bekymringer omkring sikkerheden

ved behandlingen

Tekniske forhindringer, som f.eks.
problemer med internetadgang eller

brug af din telefon

Problemer med at fa godtgerelse for

fiernkonsultationer
Andet, angiv venligst

TOTAL

1.824

1.803

1.709

1.016

717

606

331

3.662

Sprogproblemer, nar
flernkonsultationen sker med en
sundhedsperson, som ikke
arbejder i dit land

At den ngdvendige behandling ikke
er egnet til flernkonsultation

At du ikke har megdt behandler-
teamet for fjernkonsultationen

Bekymringer omkring sikkerheden
ved behandlingen

Tekniske forhindringer, som f.eks.
problemer med internetadgang
eller brug af din telefon

Problemer med at fa godtgerelse
for fiernkonsultationer

Andet, angiv venligst

9%

20%

17%

28%

50%

49%

47%



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

Vil du i Iebet af de naeste 10 ar vaere villig til at bruge felgende tjenester:

JA, TIL
ENHVER TID

Recepter sendt via e-mail

3.075

(elektronisk meddelelse)

Recepter sendt med posten (brev via

1.584

postvassenet)

Legemidler sendt med posten

(pakke sendt fra dit hospital, dit 2.391

apotek, et medicinalfirma...)

TOTAL 7.050

JA, MEN
KUN HVIS
DER IKKE
ER ANDRE
MULIGHE...

(SOM | DET VED
KRISETID... NEJ JEG IKKE
449 78 60
879 1.059 140
847 301 123
2.175 1.438 323

TOTAL

3.662

3.662

3.662

10.986

Vil du i Iebet af de naeste 10 ar vaere villig til at bruge felgende tjenester:

Recepter sendt via e-mail (elektronisk
meddelelse)

Recepter sendt med posten (brev via
postvaesenet)

Leegemidler sendt med posten (pakke
sendt fra dit hospital, dit apotek, et
medicinalfirma...)

@ JA, til enhver tid @ JA, men kun hvis der ikke er andre muligheder (som i krisetider)

Det ved jeg ikke

29% 4%

8% 3%

NEJ



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

Hvad er de to vasentligste grunde {il, at du i lebet af de naeste 10 ar vil bruge...

FOR AT

SPARE

PENGE
...flernkonsultationer 440
...fiernrecepter (sendt via e-mail eller

600

med posten)
TOTAL 1.040

FOR AT
SPARE
TID

1.938

2.738

4.676

SIKKER...

767

638

1.405

ADGANG
TIL
BEHAN...
AF
H@JERE
KVALITET

1.415

630

2.045

AT DER
IKKE ER
ANDRE
MULIG...

1.019

539

1.558

TOTAL

5.579

5.145

10.724

Hvad er de to vaesentligste grunde {il, at du i lebet af de naeste 10 ar vil bruge...

...fiernkonsultationer 39% 28%

...flernrecepter (sendt via e-mail eller

0,
med posten) 7% 1o

@ Foratsparepenge @ Foratsparetid @ Sikkerhed
Adgang til behandling af hejere kvalitet At der ikke er andre muligheder



Sample information : geo_area among "Europe”

Sample size : 3662 responses

| lebet af de naeste 10 ar, og IKKE | KRISETIDER, vil du da vaere villig til at rejse til et andet
land i det europaiske fallesskab (EU) for at modtage medicinsk behandling for din sjaldne

Ja
Nej

Det atheenger af den medicinske

behandling eller af landet

Det ved jeg ikke

Af hvilke af de felgende arsager ville du vaere villig til at rejse til et andet EU-land for at
modtage l2gebehandling? Flere svarmuligheder

For at modtage behandling, der ikke

er tilgaengelig i dit land

For at f& en behandling af bedre

kvalitet

For at blive behandlet af en kendt

specialist
For at blive behandlet hurtigere
For at blive behandlet billigere

For at blive behandlet af en
behandler, der ligger teettere pa dit
hjem

Det ved jeg ikke

Andet, angiv venligst

TOTAL

sygdom?

1.441

281

1.373

177

2.541

1.762

1.339

939

320

261

94
68

2.991

| Iebet af de naeste 10 ar, og IKKE | KRISETIDER, vil du da vaere villig til at rejse til et andet land i det
europaeiske fallesskab (EU) for at modtage medicinsk behandling for din sjaeldne sygdom?

Det ved jeg ikke
(5%)

Ja

Det afhaenger af (44%)

den medicinske
behandling eller af

landet \ .
(42%) Nej
(9%)

Af hvilke af de falgende arsager ville du vaere villig til at rejse til et andet EU-land for at modtage
laegebehandling? Flere svarmuligheder

For at modtage behandling, der ikke er
tilgaengelig i dit land

For at fa en behandling af bedre kvalitet 59%

For at blive behandlet af en kendt
specialist

45%

31%

For at blive behandlet hurtigere

For at blive behandlet billigere 1%

For at blive behandlet af en behandler,

0,
der ligger testtere pa dit hjem 9%

Det ved jeg ikke 3%

Andet, angiv venligst 2%



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

Af hvilke af de felgende arsager er du ikke villig til at tage til et andet EU-land for at modtage Af hvilke af de felgende arsager er du ikke villig til at tage til et andet EU-land for at modtage
la=gebehandling? Flere svarmuligheder lzegebehandling? Flere svarmuligheder

Du er tilfreds med den medicinske

Du er tilfreds med den medicinske behandling, du 805 behandling, du modtager i dit land

49%

modtager i dit land Det er mere praktisk at blive behandlet

0
teettere pa dit hjem 50%

Det er mere praktisk at blive behandlet teettere pa dit

924
Du ville have problemer med at forst sproget 783 sproget
Du kender ikke dine rettigheder, hvis noget skulle ga Du kender ikke dine rettigheder, hvis _ 439,
galt e noget skulle ga galt ’
Du har ikke tilstraskkelig information om Du har ikke t.ilstrakkc_alig informatiqn om

tilgeengelighed og kvalitet af 48%
tilgaengelighed og kvalitet af le=gebehandlinger i 885 leegebehandlinger i andre lande
Du har ikke rad til at modtage lsegebehandling i et e le=gebehandling i et andet land
andet land Du har ingen information om
Du har ingen information om patientsikkerhed og 294 behandlinger | andre lande
kvaliteten af behandlinger | andre lande Du er ikke sikker pa, at du ville kunne _
’ - 34%

Du er ikke sikker pa, at du ville kunne f4 tilskud 626 fa tilskud
Du foretraskker ikke at rejse 272 Du foretreekker ikke at rejse 15%
Din leege fraradede dig at gere det 120
Det ved jeg ikke 52 Din le=ge fraradede dig at gere det 7%
Andet, angiv venligst 85
TOTAL 1.831 Det ved jeg ikke 3%

Andet, angiv venligst 5%



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

| lzbet af de naeste 10 ar, og IKKE | KRISETIDER, vil du da vaere villig til at rejse til et andet land for at | lobet af de naeste 10 ar, og IKKE | KRISETIDER, vil du da vaere villig til at rejse til et andet
modtage medicinsk behandling for din sjaeldne sygdom? land for at modtage medicinsk behandling for din sjzldne sygdom?
N
Ja 144
Nej 58 Ja
Det afheenger af (39%)
Det atheenger af den medicinske 170 den medicinske
behandling eller af landet behandling eller af ‘
landet
Det ved jeg ikke 16 (46%)
TOTAL 390 (16%)

Af hvilke af de felgende arsager, vil du vaere villig til at rejse til et andet land for at modtage

medicinsk behandling for din sjaldne sygdom? Flere svarmuligheder Af hvilke af de felgende arsager, vil du vaere villig til at rejse til et andet land for at modtage

medicinsk behandling for din sjaeldne sygdom? Flere svarmuligheder

N
For at modtage behandling, der ikke 76 For at modtage behandling, der ikke 87%
er tilgaengelig i dit land er tilgeengelig i dit land
For at fa en behandling af bedre 199
kvalitet For at fa en behandling af bedre
. 61%
kvalitet

For at blive behandlet af en kendt 16
specialist
For at blive behandlet hurtigere 116 For at blive behandlet af en kendt 68%

specialist
For at blive behandlet billigere 30
For at blive behandlet af en
behandler, der “gger teettere pé dit 14 For at blive behandlet hur‘tigere 37%
hjem
Det ved jeg ikke 13

For at blive behandlet billigere 9%

Andet, angiv venligst 10

TOTAL 332



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

Af hvilke af de falgende arsager, vil du ikke vaere villig til at rejse til et andet land for at modtage Af hvilke af de felgende arsager, vil du ikke vaere villig til at rejse til et andet land for at modtage
medicinsk behandling for din sjeldne sygdom? Flere svarmuligheder medicinsk behandling for din sjeeldne sygdom? Flere svarmuligheder
N

Du er tilfreds med den medicinske

Du er tilfreds med den medicinske 60%
145 behandling, du modtager i dit land

behandling, du modtager i dit land

Det er mere praktisk at blive
130

Det er mere praktisk at blive behandlet

0,
testtere pa dit hjem 54%

behandlet teettere pa dit hjem

Du ville have problemer med at

95

forsta sproget
Du ville have problemer med at forsta 40%
Du kender ikke dine rettigheder, hvis oo sproget °
noget skulle ga galt
Du har ikke tilstraskkelig information Du kender ikke dine rettigheder, hvis 5100
om tilgeengelighed og kvalitet af 125 noget skulle ga galt ?
lzegebehandlinger i andre lande
Du har ikke rad til at modtage Du har ikke tilstraskkelig information
o 125 om tilgeengelighed og kvalitet af 52%
lezgebehandling i et andet land lz=gebehandlinger i andre lande
Du har ingen information om
patientsikkerhed og kvaliteten af 123 Du har ikke rad til at modtage .
behandlinger | andre lande leegebehandling i et andet land 52%
Du er ikke sikker pa, at du ville
e A 69 Du har ingen information om
patientsikkerhed og kvaliteten af 51%
Du foretreekker ikke at rejse 63 behandlinger | andre lande
Din leege fraradede dig at gore det 29
o Du er ikke sikker pa, at du ville kunne 599

Det ved jeg ikke 4 fa tilskud °
Andet, angiv venligst 16
TOTAL 246

Du foretraekker ikke at rejse 26%

Din leege fraradede dig at gore det 12%



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

Her kommer en raekke udsagn om sundhedsydelser benyttet i andre EU-lande. For hvert udsagn bedes du Her kommer en raekke udsagn om sundhedsydelser benyttet i andre EU-lande. For hvert
angive, om du mener, at det passer eller ikke passer. udsagn bedes du angive, om du mener, at det passer eller ikke passer.
DET VED JEG
PASSER PASSER IKKE IKKE TOTAL

Du har ret til at modtage

Du har ret til at modtage
leegebehandling i et andet EU-land

ls=gebehandling i et andet EU-land og modtage tilskud til behandlingen 41%
og modtage tilskud til behandlingen 1.433 496 1.343 3.272 fra din nationale sygesikring eller
) ) o sundhedsforsikring
fra din nationale sygesikring eller
sundhedsforsikring
Du kan ikke fa en recept fra din leege
905 845 1.522 3.272
til brug i et andet EU-land
Du kan ikke f& en recept fra din 479
Du har ret til at fa udleveret en kopi laege til brug i et andet EU-land °
af din patientjournal fra din lasge, nar
2.471 57 744 3.272
du gnsker at benytte
sundhedsydelser i et andet EU-land
Din lzege kan maske fa hjeslp til at
behandle dig lokalt ved at kontakte Du har ret til at f3 udjeveret en kopi
af din patientjournal fra din laege, nar
s 76% 29 23%
et netveerk af leeger med speciale i ey - 6 s du gnsker at benytte
specifikke, sjzldne sygdomme, der : . . sundhedsydelser i et andet EU-land
hedder det europaeiske
referencenetveaerk.
TOTAL 6.650 1.503 4.935 13.088 Din laege kan maske fa hjeelp til at
behandle dig lokalt ved at kontakte
et netveerk af leeger med speciale i 1%

specifikke, sjeeldne sygdomme, der
hedder det europesiske
referencenetvaerk.

@ Passer @ Passer ikke Det ved jeg ikke



Sample information : geo_area among "Europe”

Sample size : 3662 responses

Tror du, at det er muligt og realistisk, at du eller den person, som du er omsorgsgiver for, indenfor de Tror du, at det er muligt og realistisk, at du eller den person, som du er omsorgsgiver for,
naste 10 ar: indenfor de naeste 10 ar:
JA, OG DET
DET ER ER ENDNU
ALLEREDE IKKE DET VED JEG
TILFELDET  TILFAELDET NEJ IKKE TOTAL ...vil kunne blive helbredt for den
: ) sjeeldne sygdom: total helbredelse, PANELLS 16%

...vil kunne blive helbredt for den ingen symptomer.
sjeeldne sygdom: total helbredelse, 79 565 2.419 599 3.662
ingen symptomer.
...vil kunne fa stabiliseret den

. ; . _..vil kunne fa stabiliseret den
sjeeldne sygdom: den sjeldne . . B

672 1.596 728 666 3.662 sjeeldne sygdom: den sjeeldne 18%
sygdom vil stadig veere der, men sygdom vil stadig vaere der, men
symptomerne vil ikke blive vaerre. symptomeme vil ikke blive vesrre.
...vil kunne handtere symptomerne
pa den sjeeldne sygdom, ogsa 925 1.363 504 870 3.662
selvom de forvesrres. ...vil kunne handtere symptomerne
) ) ) . pa den sjeeldne sygdom, ogsa 25% 37% 24%

...vil kunne fa hjaelp til at handtere selvom de forvasrres.
de psykiske og felelsesmaessige 925 1.712 309 716 3.662
aspekter ved den sjeeldne sygdom.
TOTAL 2.601 5.236 3.960 2.851 14.648

...vil kunne fa hjeelp til at handtere
de psykiske og felelsesmaessige 25% 47% 20%
aspekter ved den sjeeldne sygdom.

@ Det er allerede tilfeldet @ JA, og det er endnu ikke tilfeldet @ NEJ
Det ved jeg ikke



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

Tror du, at det er muligt og realistisk, at du eller den person, som du er omsorgsgiver for, indenfor de Tror du, at det er muligt og realistisk, at du eller den person, som du er omsorgsgiver for,
naste 10 ar: indenfor de nasste 10 ar:
JA, OG DET ) ) -

DETER ER ENDNU ...Ikke vil vaerg begreenset i din
ALLEREDE IKKE DET VED JEG evne til at kunne udfere
TILFELDET TILFELDET NEJ IKKE TOTAL rutinemaessige behov pa grund af
N den sjeeldne sygdom, som f.eks.

...iIkke vil veere begraenset i din evne dag“ge hush(_ﬂdningsopgaver’ 26% 23% 16%
til at kunne udfgre rutinemeessige  foretage ngdvendige erinder,
indkgb eller komme ud til andre
behov pa grund af den sjeeldne ting.

sygdom, som f.eks. daglige 941 843 1.295 583 3.662

husholdningsopgaver, foretage ...vil kunne deltage i uddannelse pa

nedvendige erinder, indkab eller lige fod med andre (tilpasset

] ] transport, adgangsmuligheder, 17%
komme ud til andre ting. tilpassede undervisningsforhold,
...vil kunne deltage i uddannelse pa hvis ngdvendigt).
lige fod med andre (tilpasset
transport, adgangsmuligheder, 1.414 1.000 611 637 3.662
I I . ...vil kunne fa adgang til tilpassede
til d d forhold, h
fpassede Undervisningsiormold, hvis ansaettelsesforhold og -muligheder,
ngdvendigt). samt fleksible arbejdsforhold 18%
i ; o (justeret arbejdstid, arbejde
...vil kunne fa adgang til tilpassede hjemmefra).
ansaettelsesforhold og -muligheder,
samt fleksible arbejdsforhold 886 1.320 795 661 3.662
(justeret arbejdstid, arbejde __ikke vil blive udsat for
hjemmefra). diskrimination pa grund af deres
_ - sjeeldne sygdom eller handikap i de 19%
...Ikke vil blive udsat for forskellige aspekter af deres daglige
diskrimination pa grund af deres liv.
sjeeldne sygdom eller handikap i de 844 1.170 963 685 3.662

forskellige aspekter af deres daglige
9e asp g9 @ Deter allerede tilfzldet @ JA, og det er endnu ikke tilfldet @ NEJ

Lt Det ved jeg ikke

TNTAI A NQR A 2272 2 RRA 2 BRRA 14 RAQ v



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

N
Behandlingsmetoder og/eller Behandlingsmetoder og/eller
behandlinger, der endnu ikke 1.871 behandlinger, der endnu ikke 51%
. eksisterer
eksisterer Bedre koordination mellem alle
Bedre koordination mellem alle de de sundhedspersoner, der er 44%
involverede i behandlingen af
sundhedspersoner, der er 1 605 sygdommen
involverede i behandlingen af ' Konsultationer med
d sundhedspersoner, der er 32%
sygdommen specialister i sygdommen
Konsultationer med
Bedre social anerkendelse af o
sundhedspersoner, der er 1.178 sygdommen _ 28%
specialister i sygdommen
Bedre social anerkendelse af e Bedre diagnose af sygdommen _ 26%
sygdommen
Bedre diagnose af sygdommen 962 Sundhedspleje, der vil kunne _ -
Sundhedspleje, der vil kunne lindre lindre sygdommens symptomer
899 Bedre koordination mellem
sygdommens symptomer sundhedspersoner og sociale
Bedre koordination mellem L _sagsbehandlere _ 23%
(socialradgivning, uddannelse,
sundhedspersoner og sociale osv.)
behandl alrAdaivni 833 Tilgaengelige behandlinger, der
sagsbehandiere (socialradgivning, endnu ikke er til radighed i dit 18%
uddannelse, osv.) land
Tilgeengelige behandlinger, der .
Psykologisk statt 17%
endnu ikke er til radighed i dit land Sykologisi stotie ’
Psykologisk statte 637
) _ _ Tilgeengelige behandlinger, der 9%
Tilgeengelige behandlinger, der cers endnu er for dyre for dig
endnu er for dyre for dig
Bedre forebyggelse af sygdommen 292 Bedre forebyggelse af 8%
sygdommen
Andet, angiv venligst 111
TOTAL 3.662

Andet, angiv venligst

3%



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

Laegemidler

Fysioterapi

Dieet og fysisk traening, der er
tilpasset til sygdommen(e)

Meditation og/eller andre relaterede
teknikker (f.eks.
vejrtreskningsteknikker, mindfulness

meditation)
Andet, angiv venligst

TOTAL

685
469

400

218

119
899

Leegemidler

Fysioterapi

Diaet og fysisk tresning, der er tilpasset
til sygdommen(e)

Meditation og/eller andre relaterede
teknikker (f.eks. vejrtraskningsteknikker,
mindfulness meditation)

Andet, angiv venligst

13%

24%

44%

52%

76%



Sample information : geo_area among "Europe”

Sample size : 3662 responses

Mener du som patientrepraesentant, at PATIENTORGANISATIONER ber deltage i forskning
omkring sjaldne sygdomme, ved at...

...hjeelpe forskere med at rekruttere
deltagere til kliniske forsa@g eller

andre forskningsprojekter

...udbrede information og viden om
forskningsprojektet og dets resultater
...gennemga forskningsforslag, for at
sikre forsggets gennemferlighed og
relevans fra patientens perspektiv
...veere aktivt involveret i
forskningsprojekter, som en officiel
partner eller med-forsker

...sta for deres egne
forskningsprojekter

...skaffe fondsstette til forskning om

deres sygdom

TOTAL

MEGET

UENIG

18

11

44

UENIG

13

41

38

109

ENIG

88

56

75

89

99

84

491

MEGET

ENIG

135

180

148

126

49

85

723

VED
IKKE

11

36

25

91

TOTAL

243

243

243

243

243

243

1.458

Mener du som patientreprasentant, at PATIENTORGANISATIONER ber deltage i forskning omkring
sjeldne sygdomme, ved at...

...hjeelpe forskere med at rekruttere
deltagere til kliniske forsgg eller andre P2 36%
forskningsprojekter

BQ

...udbrede information og viden om

0, 0, £
forskningsprojektet og dets resultater | %
...gennemga forskningsforslag, for at
sikre forsggets gennemfarlighed og  iz.3 31% 3%

relevans fra patientens perspektiv

...veere aktivt involveret i
forskningsprojekter, som en officiel P& 37% 5%
partner eller med-forsker

...sta for deres egne forskningsprojekter 7% 17% 41% 15%

...skaffe fondsstatte til forskning om

5% 16% 35% 10%
deres sygdom

@ Megetuenig @ Uenig @ Enig © Meget enig Ved ikke



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

For at kunne vare fuldt ud involveret i forskning om den/de sjaldne sygdom(me) som du reprasenterer, For at kunne vare fuldt ud involveret i forskning om den/de sjaldne sygdom(me) som du
hvilke former for stette ville din organisation have mest brug for? Flere svarmuligheder reprasenterer, hvilke former for statte ville din organisation have mest brug for? Flere
svarmuligheder
N

@konomisk statte 194

Menneskelige ressourcer 168 @konomisk statte

Viden eller faardigheder 147

Andet, angiv venligst 13

Det ved jeg ikke 8 Menneskelige ressourcer 73%
Ingenting 2

TOTAL 243

Viden eller feerdigheder 64%



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

Mener du, at tilgaengelige ressourcer til FORSKNING PA TVAERS AF ALLE SJALDNE SYGDOMME i Mener du, at tilgaengelige ressourcer til FORSKNING PA TVAERS AF ALLE SJALDNE

lgbet af de naeste 10 ar bar fokusere pa...

SYGDOMME i Isbet af de naaste 10 ar bar fokusere pa...

MEGET MEGET
UENIG UENIG ENIG ENIG VED IKKE TOTAL
. . ...sjeeldne sygdomme, hvor viden om
...sjeeldne sygdomme, hvor viden sygdommens videnskabelige
- . : i 3% 11% 13%
om sygdommens videnskabelige mekanismer ikke findes eller er
62 204 71 670 246 1.893 meget begraenset
mekanismer ikke findes eller er ’
meget begraenset.
...sjaeldne sygdomme, hvor viden
om sygdommens videnskabelige 64 277 822 423 292 1.878 -..sjeeldne sygdomme, hvor viden om
) sygdommens videnskabelige SR 16%
mekanismer er leengere fremme. mekanismer er leengere fremme.
...ingen af ovenstaende:
forskningsprioriteter skal ikke
200 314 450 436 515 1.915
fastlezgges ud fra kriteriet om den ) ,
...ingen af ovenstaende:
tilgeengelige viden om sygdommen. i jori i
geengelig ¥g forsknlngsprlorlFett-::r skal ikke 10% 16% 279%
fastleegges ud fra kriteriet om den
TOTAL 326 795 1.983 1.529 1.063 5.686

tilgeengelige viden om sygdommen.

@ Meget uenig

@ Uenig @ Meget enig Ved ikke

@ Enig



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

Mener du, at tilgaengelige ressourcer til FORSKNING PA TVAERS AF ALLE SJALDNE SYGDOMME i
lgbet af de naeste 10 ar bar fokusere pa...

Mener du, at tilgaengelige ressourcer til FORSKNING PA TVAERS AF ALLE SJZALDNE
SYGDOMME i Iebet af de naaste 10 ar bar fokusere pa...

MEGET MEGET
UENIG UENIG ENIG ENIG VED IKKE TOTAL
) ] ...sjeeldne sygdomme, hvor der ikke
...sjeeldne sygdomme, hvor der ikke findes en tilgeengelig behandling,
findes en tilgeengelig behandling, hvad enten det er for at helbrede  ERZRE 10%
sygdommen eller til handtering af
hvad enten det er for at helbrede 57 127 770 835 192 1.981 dens symptomer.
sygdommen eller til handtering af
dens symptomer.
...sjeeldne sygdomme, hvor der --Sjeeldne sygdomme, hvor der
_ _ allerede findes behandlinger til
allerede findes behandlinger til handtering af symptomerne, men  &§ZReS 1%
handtering af symptomerne, men 58 182 891 632 218 1.981 hvor der ikke findes en helbredende
behandling af sygdommen.
hvor der ikke findes en helbredende
behandling af sygdommen.
...sjeeldne sygdomme, hvor der ...sjeeldne sygdomme, hvor der
allerede findes behandlinger til at allerede findes behandlinger til at
stoppe udviklingen af sygdommen, SENEFZ 13%
stoppe udviklingen af sygdommen, 65 213 897 551 256 1.982 men hvor der ikke findes en
men hvor der ikke findes en helbredende behandling.
helbredende behandling.
...ingen af ovenstaende:
forskningsprioriteter skal ikke ..:ingen. af_ovenstéende:
o 259 402 392 347 584 1.984 forskningsprioriteter skal ikke 29%
fastleegges ud fra kriteriet om fastleegges ud fra kriteriet om °
tilgeengelige behandlinger. tilgeengelige behandlinger.
TOTAL 439 924 2.950 2.365 1.250 7.928

@ Meget uenig

@ Uenig

® Enig

@ Meget enig

Ved ikke



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

Mener du, at tilgaengelige ressourcer til FORSKNING PA TVAERS AF ALLE SJALDNE SYGDOMME i Igbet af Mener du, at tilgaengelige ressourcer til FORSKNING PA TVAERS AF ALLE SJAELDNE
de naaste 10 ar bor fokusere pa... SYGDOMME i Isbet af de naaste 10 ar boar fokusere pa...
MEGET MEGET
UENIG UENIG ENIG ENIG VED IKKE TOTAL

...sjeeldne sygdomme, for hvilke
der findes tilgeengelig behandling

...sjeeldne sygdomme, for hvilke der -
(symptomatisk eller helbredende),

. . . 0, 0, 0,
findes tilgaengelig behandling men som er meget dyre, enten for 3% 12% 14%
(symptomatisk eller helbredende), patienten (og familien) eller for
58 229 872 489 276 1.924 samfundet.

men som er meget dyre, enten for

patienten (og familien) eller for
...sjeeldne sygdomme, der har

samfundet. '
meget store falgeomkostninger for
...sjeeldne sygdomme, der har meget patienten (og familien) eller for 14%
tore fal Kostni f samfundet (f.eks. aflastning,
store fglgeomkostninger for tilpassede levevilkar).
patienten (og familien) eller for 55 185 891 514 275 1.920
samfundet (f.eks. aflastning,
tilpassede levevilkar). _.ingen af ovenstaende:
...ingen af ovenstaende: forskningsprioriteter bor ikke 13% 22% 25%

fastleegges ud fra kriteriet om

forskningsprioriteter bar ikke
gsp 258 424 491 344 486 1.933 sygdommens sveerhedsgrad.
fastle=gges ud fra kriteriet om

sygdommens svasrhedsgrad.

TOTAL 371 838 2184 1.347 1.037 5777 @® Megetueniy @ Uenig @ Enig @ Meget enig Ved ikke



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

Mener du, at tilgaengelige ressourcer til FORSKNING PA TVAERS AF ALLE SJALDNE SYGDOMME i Isbet
af de naaste 10 ar bar fokusere pa...

Mener du, at tilgaengelige ressourcer til FORSKNING PA TVAERS AF ALLE SJALDNE
SYGDOMME i Isbet af de naaste 10 ar bar fokusere pa...

MEGET MEGET
UENIG UENIG ENIG ENIG VED IKKE TOTAL
...sjeeldne sygdomme, med meget fa
mennesker ramt, hvilket ger det ';'SJEEIdne sygdomme,.med meget
74 244 782 498 286 1.884 fa mennesker ramt, hvilket ger det 15%
sveerere at fa fondsstotte og offentlig sveerere at fa fondsstgtte og
bevagenhed. offentlig bevagenhed.
...sjeeldne sygdomme, der er mere
almindeligt forekommende, og hvor
76 289 810 466 237 1.878
forskning vil kunne hjeelpe flere
personer.
...sjeeldne sygdomme, der er mere
...ingen af ovenstaende: a|ml;1de:lgF fOFE_TOKmmenr?E,lw RVOY % 15% 13%
forskningsprioriteter bar ikke orskning vil kunne hjeeipe flere
201 312 483 500 437 1.933 personer.
fastleegges ud fra kriteriet om antallet
af personer, der har sygdommen.
TOTAL 351 845 2.075 1.464 960 5.695
...Ingen af ovenstaende:
forskningsprioriteter ber ikke
fastleegges ud fra kriteriet om 23%

antallet af personer, der har
sygdommen.

@ Meget uenig

@ Uenig

® Enig

@ Meget enig Ved ikke



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

For at kunne diagnosticere sjaldne sygdomme pa et tidligere tidspunkt baer man, efter din mening, For at kunne diagnosticere sjaldne sygdomme pa et tidligere tidspunkt ber man, efter din mening,
teste... teste...
JA, MED
IgiﬁﬂwEEE JA, zg’gTDEL JIIEI\?GIEQR ...omkring tidspunktet for
FRA OBLIGATO... MENING OM undfangelsen af et bam (f.eks. under 52% 16% 16% 15%
FORZELDR SUNDHED NEJ DETTE TOTAL in-vitro befrugtning, genetisk
radgivning)
...omkring tidspunktet for
undfangelsen af et barn (f.eks. under 1903 599 599 561 e
in-vitro befrugtning, genetisk : : ...under graviditet (f.eks. scanning, 58% 19% 1% 13%
_ fostervandsundersggelse)
radgivning)
...under graviditet (f.eks. scanning,
2.110 678 414 460 3.662
fostervandsundersagelse) db ts fodsel (f.ek
...ved barnets fadsel (f.eks. o o o
...ved barnets fadsel (f.eks. 5 062 1115 71 14 3662 blodpraver, genetisk screening) = L 9% 9%
blodpraver, genetisk screening) ' ' '
TOTAL 6.075 2.392 1.184 1.335 10.986

@ JA, med informeret samtykke fra foraldrene @ JA, som del af et obligatorisk sundhedsprogram
NEJ Jeg har ingen mening om dette



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

Hvilke sygdomme bar man, ifelge din mening, undersege nyfedte barn for som en del af et Hvilke sygdomme bar man, ifelge din mening, undersege nyfadte bern for som en del af et
sundhedsprogram? Flere svarmuligheder sundhedsprogram? Flere svarmuligheder
N

Sygdomme, som VIL KUNNE forebygges

0,
2.879 og/eller behandles 79%

Sygdomme, som VIL KUNNE

forebygges og/eller behandles

Sygdomme, der kan pavirke andre T Sygdomme, der kan pavirke andre 70%

familiemedlemmer (arvelige lidelser) ' familiemediemmer (arvelige lidelser)

Sygdomme, hvor Korrekt Sygdomme, hvor korrekt

sygdomshandtering (diaet, sygdomshandtering (diset, uddannelse...) 67%
2.460 kan forbedre helbred og livskvalitet

uddannelse...) kan forbedre helbred

og livskvalitet Sygdomme, der kan udvikle sig senere i 47%

Sygdomme, der kan udvikle sig livet.
1.706
senere i livet.

Sygdomme, som ENDNU IKKE KAN

0,

Sygdomme, som ENDNU IKKE KAN 1.453 forebygges og/eller behandles 40%
forebygges og/eller behandles
Jeg har ingen mening om dette 218 ) )

Jeg har ingen mening om dette 6%
Andet, angiv venligst 59
Ingen af ovenstaende 49
TOTAL 3.647 Andet, angiv venligst 2%

Ingen af ovenstaende 1%



