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

U kojoj drzavi zivite?
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Sample information : geo_area among "Europe”
Sample size : 3662 responses

Kako Zelite odgovoriti na ovaj upitnik? U svojstvu ... Nekoliko mogucih odgovora

N
solesnic |, -
I Bolesnik 2.536 Roditelj djeteta ili odrasle
osobe obolielih od rijetke [T 25%
I Roditelj djeteta ili odrasle osobe obo... 1.038 bolesti
. . o
I Predstavnik bolesnika 243 Precstavnik bolesnia [l 7%
| Ostalo, navesti 81 Ostalo, navesti I 2%
- - Bracni partner osobe s o
I Bracni partner osobe s rijetkom bole. .. 68 Brat ili sestra djetitmobolisicg I 2%
| Bratili sestra djeteta oboljelog od rij. . 64 od rijetke bolesti ili odrasle g ,,,,
osobe oboljele od rijetke
Djed/baka osobe s rijetkom boles¢u 27 Djed/baka osobe s rijgphesti o,
bolescu
Stric/ujak ili tetka osobe s rijetkom b... 21 Stric/ujak ili tetka osobe s 1o
TOTAL 3662 rijetkom bolescu ’
0% 20% 40% 60% 80%

Percentage

Jeste li:
N
Z 2.820 .
| Zena Zena 78%
| Muskarac 779
Ostalo, navesti 14
TOTAL 3.613

Musgkarac 22%

Ostalo, navesti 0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%
Percentage



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

Da li Vi ili osoba o kojoj brinete:

DA
Imate dijagnozu 3.539
trenutno primate njegu/terapiju za
lije€enje ili znatnu stabilizaciju 2.154
napredovanja rijetke bolesti
trenutno primate njegu/terapiju za 5 799
zbrinjavanje simptoma rijetke bolesti
primate psiholosku ili emocionalnu
podriku kako biste se lak3e nosili s 686
rijetkom boledcu
u kontaktu ste s grupom bolesnika ili 5 829
organizacijom bolesnika
TOTAL 11.937

Vi ili osoba o kojoj brinete ne primate terapiju za rijetku bolest jer:

je terapija prekinuta

ne postoji terapija za tu bolest
postojece terapije nisu dostupne u
Vasoj zemlji

su postojece terapije previse skupe

Ostalo, navesti

NE

96

1.231

798

2.737

786

5.648

119

1.023

153

93

426

NIJE
PRIMJENJIVO

27

277

135

239

47

725

TOTAL

3.662

3.662

3.662

3.662

3.662

18.310

Imate dijagnozu

trenutno primate njegu/terapiju za
lije€enje ili znatnu stabilizaciju
napredovanja rijetke bolesti

trenutno primate njegu/terapiju za
zbrinjavanje simptoma rijetke bolesti

primate psiholosku ili emocionalnu
podrsku kako biste se lakSe nosili s
rijetkom bolescu

u kontaktu ste s grupom bolesnika ili
organizacijom bolesnika

Da li Vi ili osoba o kojoj brinete:

<0
\.'( (1]

34% 8%

75% 22% 4%
19% 75% 7%

7% 21% o

Vi ili osoba o kojoj brinete ne primate terapiju za rijetku bolest jer:

je terapija prekinuta

ne postoji terapija za tu bolest

postojece terapije nisu dostupne u
Vasoj zemlji

su postojece terapije previSe skupe

Ostalo, navesti

7%

9%

6%

26%



Sample information : geo_area among "Europe”

Sample size : 3662 responses

U narednih 10 godina, biste li bili voljni obavljati konzultacije na daljinu (putem telefona, videa, e-poste,
tekstovnih poruka, aplikacija):

ako vec poznajete ili ste ve¢ osobno
upoznali struénjaka s kojim biste se
trebali konzultirati

ako jos ne poznajete ili jos niste
0sobno upoznali stru€njaka s kojim

biste se trebali konzultirati

TOTAL

DA, SVE
VRIJEME

1.227

715

1.942

DA,

POVRE...

1.444

901

2.345

DA, ALI
SAMO

AKO NE
POSTOJI
DRUGA
MOGUC...
(KAO U

VRIJEME
KRIZE)

715

1.016

1.731

NE

161

742

903

NE ZNAM

115

288

403

TOTAL

3.662

3.662

7.324

U narednih 10 godina, biste li bili voljni obavljati konzultacije na daljinu (putem telefona, videa,
e-poste, tekstovnih poruka, aplikacija):

ako vec poznajete ili ste ve¢ osobno
upoznali stru¢njaka s kojim biste se
trebali konzultirati

ako jo$ ne poznajete ili jo3 niste
osobno upoznali stru&njaka s kojim
biste se trebali konzultirati

20% 8%

@ DA, sve vrijeme @ DA, povremeno
@ DA, ali samo ako ne postoji druga moguénost (kao u vrijeme krize) NE Ne znam



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

U narednih 10 godina, biste li bili voljni obavljati konzultacije na daljinu (putem telefona, videa, e- U narednih 10 godina, biste li bili voljni obavljati konzultacije na daljinu (putem telefona, videa, e-
poste, tekstovnih poruka, aplikacija): poste, tekstovnih poruka, aplikacija):
DA, ALI
SAMO
AKO NE
POSTOJI
DRUGA s lijeénikom opce prakse 8%2%
MOGU...
(KAO U
DA, SVE DA, VRIJEME
VRIJEME POVRE... KRIZE) NE NE ZNAM  TOTAL
s lije€nikom opce prakse 1.060 1.581 674 289 58 3.662
. i
sa specijalistom 1.096 1.434 800 289 43 3.662 sa specijalistom g
s lije€nikom specijaliziranim za
lijecenje Vase rijetke bolesti koji radi u 1.650 1.130 471 270 141 3.662
drugoj zemlji
s lije€nikom specijaliziranim za lijecenje
za konzultacije tijekom kojih mozete Vase rijetke bolesti koji radi u drugoj % 4%
razgovarati o Vase rijetke bolesti s zemiji
nekoliko zdravstvenih struénjaka (na 1.518 1.353 490 189 112 3.662

primjer sa specijalistima i svojim za konzultacije tijekom kojih moZete

lije€nikom opce prakse) razgovarati o Vase rijetke bolesti s
nekoliko zdravstvenih stru€njaka (na
primjer sa specijalistima i svojim
lije€nikom opce prakse)

5%3%

TOTAL 5.324 5.498 2.435 1.037 354 14.648

@ DA, sve vrijeme @ DA, povremeno
® DA, ali samo ako ne postoji druga moguénost (kao u vrijeme krize) NE Ne znam



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

Smatrate li da su virtualne konzultacije na daljinu prikladne za... Smatrate li da su virtualne konzultacije na daljinu prikladne za...
NIMALO NE BAS PRILIENO VRLO
PRIKLADNE PRIKLADNE PRIKLADNE PRIKLADNE TOTAL
...postavljanje dijagnoze 1.340 1.362 701 172 3.575
...postavljanje dijagnoze
...provedbu fizioterapije 1.396 1.304 607 165 3.472

...krvne pretrage i druge vrste
klinickih pretraga ili analiza koje se 799 829 1.242 613 3.483

mogu uraditi kod kuce

...psiholosku ili emocionalnu podrsku
poput razgovora sa psihologom ili 314 654 1.582 922 3.472

sastanaka s grupom za podrsku

...provedbu fizioterapije 5%

TOTAL 3.849 4.149 4.132 1.872 14.002

...krvne pretrage i druge vrste klinickih

pretraga ili analiza koje se mogu uraditi 18%
kod kuce
...psiholosku ili emocionalnu podrsku
poput razgovora sa psihologom ili 27%

sastanaka s grupom za podrsku

@ nimalo prikladne @ ne bas prikladne @ priliéno prikladne vrlo prikladne



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

Koje bi Vam bile 3 glavne prepreke za koriStenje konzultacija na daljinu u narednih 10 godina? Najvise 3 Koje bi Vam bile 3 glavne prepreke za koristenje konzultacija na daljinu u narednih 10

odgovora godina? Najvise 3 odgovora
N
poteskoce s jezikom kada su poteSkoce s 1?2|kom k?da su
konzultacije na daljinu sa 50%
konzultacije na daljinu sa 1 824 zdravstvenim struénjakom koji ne
zdravstvenim struénjakom koji ne ) radi u Vasoj zeml
radi u Vasoj zemlji
njega koja je potrebna nije prikladna
1°9 jajep lep 1.803 njega koja je potrebna nije 49%

za konzultacije na daljinu prikladna za konzultacije na daljinu
¢injenica da niste upoznali tim za

1.709
njegu prije konzultacija na daljinu
zabrinutost za sigurnost njege 1.016 ginjenica da niste upoznali tim za 470
tehnicke prepreke poput poteskoca njegu prije konzultacija na daljinu
oko pristupa internetu ili koristenja 717
telefona

oteskoce oko dobivanja nadoknade

P J 606 zabrinutost za sigurnost njege 28%
za konzultacije na daljinu
Ostalo, navesti 331
TOTAL 3.662

tehni¢ke prepreke poput poteskoca
oko pristupa internetu ili koristenja
telefona

poteskoce oko dobivanja
nadoknade za konzultacije na
daljinu

Ostalo, navesti

9%

20%

17%



Sample information : geo_area among "Europe”

Sample size : 3662 responses

U narednih 10 godina, biste li bili voljni koristiti sljedece usluge:

recepte poslane putem e-poste

(elektronicke poruke)

recepte poslane putem poste (pisma

poslana postom)

lijekove poslane putem poste
(pakete koje Vam 3alje bolnica,

ljekarna, farmaceutska tvrtka...)

TOTAL

DA, SVE
VRIJEME
3.075

1.584

2.391

7.050

DA, ALI
SAMO AKO
NE POSTOJI
DRUGA
MOGUEN. ..
(KAO U
VRIJEME
KRIZE)

449

879

847

2175

NE

78

1.059

301

1.438

NE ZNAM

60

140

123

323

U narednih 10 godina, biste li bili voljni koristiti sljedece usluge:

recepte poslane putem e-poste
(elektronicke poruke)

TOTAL
3.662
3,662 recepte poslane putem poste (pilsma 29% 4%
poslana postom)
3.662
10.986 ljekove poslane putem poste (pakete
koje Vam 3alje bolnica, ljekarna, 8% 3%
farmaceutska tvrtka...)
@ DA, sve vrijeme @ DA, ali samo ako ne postoji druga moguénost (kao u vrijeme krize) NE

Ne znam



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

U narednih 10 godina, koja bi Vam bila dva glavna razloga za koristenje...

USTEDA USTEDA

NOVCA  VREME... SIGUR...

...konzultacija na daljinu 440 1.938 767
...recepata na daljinu (poslanih e-

600 2738 638
postom ili postom)
TOTAL 1.040 4.676 1.405

PRISTUP
KVALIT...
NJEZI

1.415

630

2.045

NEDOS...
DRUGIH

MOGUC...

1.019

539

1.558

TOTAL

5.579

5.145

10.724

U narednih 10 godina, koja bi Vam bila dva glavna razloga za koristenje...

...konzultacija na daljinu

...recepata na daljinu (poslanih e-
postom ili postom)

@ ustedanovca @ usteda vremena
nedostatak drugih moguénosti

® sigurnost

39%

17%

pristup kvalitetnijoj njezi

28%

15%



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

U narednih 10 godina i IZVAN VREMENA KRIZA, biste li bili voljni putovati u drugu zemlju u U narednih 10 godina i IZVAN VREMENA KRIZA, biste li bili voljni putovati u drugu zemlju u Europskoj uniji

Europskoj uniji radi primanja medicinske terapije za Vasu rijetku bolest? radi primanja medicinske terapije za Vasu rijetku bolest?
N
Ne znam
Da 1.441 (5%)
Ne 281 D3
ovisi o medicinskoj terapiji ili o zemlji 1.373 ovisi 0 (44%)
medicinskoj
Ne znam 177 terapiji ili o zemlji
42%
TOTAL 3.272 (42%) | Ne
(9%)
Zbog kojih od navedenih razloga biste bili voljni otputovati u drugu drzavu &élanicu EU radi Zbog kojih od navedenih razloga biste bili voljni otputovati u drugu drzavu élanicu EU radi lije¢enja?
lijeCenja? Nekoliko moguéih odgovora Nekoliko moguéih odgovora
N
radi primanja terapije koja nije dostupna u

radi primanja terapije koja nije Vasoj zemlji

2.541
dostupna u Vasoj zemlji
Zbog bolje kvalitete lijecenja 1.762 Zbog bolje kvalitete lijecenja _ 59%
Kako bi me lije€io poznati specijalist 1.339
Zbog kraceg ¢ekanja na lije¢enje 939 Kako bi me lije€io poznati specijalist _ 45%
Zbog jeftinijeg lije¢enja 320
Zbog lijegenja u ustanovi Zbog kraceg ¢ekanja na lijeCenje _ 31%
zdravstvene zastite koja je bliza 261
vaSem domu Zbog jeftinijeg lijedenja - 11%
Ne znam 94
Ostalo, navesti 68 Zbog lije¢enja u ustanovi zdravstvene 9%

zastite koja je bliza vasem domu ’

TOTAL 2.991

Ne znam 3%

Ostalo, navesti 2%



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

Zbog kojih od navedenih razloga niste voljni oti¢i u drugu drzavu &lanicu EU radi lije¢enja? Zbog kojih od navedenih razloga niste voljni otit_':i u drugu drzavu ¢lanicu EU radi lije€enja? Nekoliko
Nekoliko mogucih odgovora mogucih odgovora

Zadovoljni ste medicinskom terapijom

S . - 49%
Zadovoljni ste medicinskom terapijom koju primate u 505 koju primate u svojoj zemlji
~ (V]
Vise vam odgovara lijeéenje u blizini vaseg doma 924 vaseg doma
(]
jezika
Niste upoznati sa svojim pravima u slu¢aju da stvari o J
krenu po zlu Niste upoznati sa svojim pravima u
slucaju da stvari krenu po zlu 43%
Nemate dovoljno informacija o dostupnosti i kvaliteti 885 ) P
lije€¢enja u inozemstvu Nemate d?}“’”"‘? in.fo.fnlacijza °
dostupnosti i kvaliteti lijeCenja u 48%
Ne mozZete si priustiti lijecenje u inozemstvu 713 inozemstvu
Nemate nikakve informacije o sigurnosti pacijenata i Ne mozete si priustiti lijeCenje u _ 399,
o » ) 794 inozemstvu
kvaliteti zdravstvene zastite u inozemstvu
] ] o ] - Nemate nikakve informacije o
Niste sigurni biste li dobili naknadu troskova 626 sigurnosti pacijenata i kvaliteti _ 43%
radije ne biste putoval 572 zdravstvene zastite u inozemstvu
lije€nik Vam je savjetovao da ne putujete 120 Niste sigumni biste [i dobili ?rzkérllzi: _ 34%
Ne znam 52
Ostalo, navesti 85 radije ne biste putovali 15%
TOTAL 1.831
lije€nik Vam je savjetovao da ne o
) 7%
putujete
Ne znam 3%

Ostalo, navesti 5%



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

U narednih 10 godina i IZVAN VREMENA KRIZA, biste li bili voljni putovati u drugu zemlju u Europskoj uniji U narednih 10 godina i IZVAN VREMENA KRIZA, biste li bili voljni putovati u drugu zemlju u

radi primanja medicinske terapije za Vasu rijetku bolest? Europskoj uniji radi primanja medicinske terapije za Vasu rijetku bolest?
N
Da 144
Ne 58 Da
ovisi o (39%)
ovisi o medicinskoj terapiji ili o zemlji 172 medicinskoj
terapiji ili o zemlji
Ne znam 16 (46%)
TOTAL 390 \ Ne

(16%)

Iz kojeg od sljedecih razloga biste bili voljni putovati u drugu zemlju radi primanja medicinske

teraplje za Vasu rijetku bolest? Nekoliko moguéih odgovora Iz kojeg od sljedecih razloga biste bili voljni putovati u drugu zemlju radi primanja medicinske

terapije za Va3u rijetku bolest? Nekoliko mogucih odgovora

N
radi primanja terapije koja nije 76 radi primanja terapije koja nije 87%
dostupna u Vadoj zemlji dostupna u Vasoj zemlji
Zbog bolje kvalitete lijecenja 192
Kako bi me lijeio poznati specijalist 216 Zbog bolje kvalitete lijecenja 61%
Zbog kraceg €ekanja na lijecenje 116
Zbog jeftinijeg lije¢enja 30
Zbog lijecenja u ustanovi Kako bi me lije€io poznati specijalist _ 68%
zdravstvene zastite koja je bliza 14
vasem domu
Ne znam 13 Zbog kraceg ¢ekanja na lijecenje 37%
Ostalo, navesti 10
TOTAL 332

Zbog jeftinijeg lije€enja 9%



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

Iz kojeg od sljedecih razloga ne biste bili voljni odlaziti u drugu zemlju radi primanja medicinske Iz kojeg od sljedecih razloga ne biste bili voljni odlaziti u drugu zemlju radi primanja medicinske
terapije za rijetku bolest odnosno rijetke bolesti? Nekoliko moguéih odgovora terapije za rijetku bolest odnosno rijetke bolesti? Nekoliko moguéih odgovora
N
Zadovoljni ste medicinskom Zadovoljni ste medicinskom terapijom 60%
145 koju primate u svojoj zemlji ’

terapijom koju primate u svojoj zemlji

Vise vam odgovara lije€enje u blizini

130 & FaEani iin
vaseg doma
Imali biste problema s o5
razumijevanjem jezika
Imali biste problema s razumijevanjem 40%
Niste upoznati sa svojim pravima u oo jezika °
slu¢aju da stvari krenu po zlu
Nemate dovoljno informacija o Niste upoznati sa svojim pravima u 519
dostupnosti i kvaliteti lijecenja u 125 slu¢aju da stvari krenu po zlu ?
inozemstvu
Ne mozete si priustiti lijeéenje u Nemate dovoljno informacija o
. 125 dostupnosti i kvaliteti lijeéenja u 52%
inozemstvu inozemstvu
Nemate nikakve informacije o
sigurnosti pacijenata i kvaliteti 123 Ne moZete si priustiti lije¢enje u 50,
B (]
zdravstvene zastite u inozemstvu inozemstvu
Niste sigurni biste li dobili naknadu 69
e Nemate mkakye |nf0r.macu_e q
sigurnosti pacijenata i kvaliteti 51%
radije ne biste putovali 63 zdravstvene zastite u inozemstvu
lije€nik Vam je savjetovao da ne
putujete 29 Niste siguni biste li dobill naknadu -
troskova
Ne znam 4
Ostalo, navesti 16
TOTAL 246 radije ne biste putovali 26%

lije€nik Vam je savjetovao da ne

0,
putujete 12%



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

Ovo su neke izjave vezane uz zdravstvenu zastitu koristenu u drugoj drzavi élanici EU. Mozete li mi za Ovo su neke izjave vezane uz zdravstvenu zastitu koristenu u drugoj drzavi €lanici EU. Mozete
svaku od sljedecih izjava re¢i mislite li da je to€na ili netoéna? li mi za svaku od sljedecih izjava reci mislite li da je to€na ili neto¢na?
TOCNO NETOCNO NE ZNAM TOTAL

Imate pravo lijeciti se u drugoj drzavi Imate pravo lijeciti se u drugoj drzavi

Clanici EU | primiti naknadu troskova Clanici EU | primiti naknadu troSkova

iiedeni i i 41%
tog lijecenja od svojeg nacionalnog 1.433 496 1.343 3.272 tog lijecenja od svojeg nacionainog ¢
zdravstvenog tijela ili pruZatelja
zdravstvenog tijela ili pruZatelja zdravstvenog osiguranja
zdravstvenog osiguranja
Ne mozete dobiti recept od svog
lije€nika za uporabu u drugoj drZavi 905 845 1.522 3.272
&lanici EU Ne moZete dobiti recept od svog
lije¢nika za uporabu u drugoj drzavi A47%
Imate pravo na kopiju svoje ¢lanici EU
medicinske dokumentacije od svojeg
lije€nika kada Zelite koristiti 2.471 57 744 3.272
zdravstvenu zastitu u drugoj drzavi
¢lanici EU Imate pravo na kopiju svoje
o } B medicinske dokumentacije od svojeg
Vas lije¢nik Vam mozda moze lijeénika kada zelite koristiti 76% 29 23%
pomoci da se lijeite u svojoj blizini zdravstvenu zastitu u drugoj drzavi
o . ¢lanici EU
tako &to ¢e stupiti u kontakt s
mreZom lije¢nika specijaliziranih za 1.841 105 1.326 3.272
lije€¢enje odredene rijetke odnosno Vas lijeénik Vam mozda moze
rijetkih bolesti koja se zove Europske pomoci da se lijecite u svojoj blizini
; tako $to c¢e stupiti u kontakt s
referentne mreze. mrezom lijeénika specijaliziranih za 41%

TOTAL 6.650 1.503 4.935 13.088 lijecenje odredene rijetke odnosno
rijetkih bolesti koja se zove

Europske referentne mreze.

@® Toéno @ Netoéno Ne znam



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

Mislite li da je moguce i realno da ¢ete u narednih 10 godina Vi ili osoba za koju se brinete...

TO SE VEC
DOGODILO
...moci izlijeciti rijetku bolest:
potpuna remisija, bez simptoma. 7
...moci postic¢i stabilizaciju svoje
rijetke bolesti: rijetka bolest bi i dalje
bila prisutna, ali simptomi ne bi o7
napredovali.
...modi zbrinuti simptome rijetke
bolesti ¢ak i ako i dalje napreduju. 920
...mo¢i dobiti podrdku za
zbrinjavanje psiholoskog ili 925
emocionalnog aspekta rijetke bolesti.
TOTAL 2.601

DA, TO SE
JOS NIJE
DOGODILO

565

1.596

1.363

1.712

5.236

NE

2.419

728

504

309

3.960

NE ZNAM

599

666

870

716

2.851

TOTAL

3.662

3.662

3.662

3.662

14.648

Mislite li da je moguce i realno da ¢ete u narednih 10 godina Vi ili osoba za koju se brinete...

...moci izlijeciti rijetku bolest:

o : 2% 15% 16%
potpuna remisija, bez simptoma.
...mo¢i postici stabilizaciju svoje
rijetke bolesti: rijetka bolest bi i dalje 18% 449 18%

bila prisutna, ali simptomi ne bi
napredovali.

...mo¢i zbrinuti simptome rijetke

0,
bolesti ¢ak i ako i dalje napreduju. 24%
...moci dobiti podrsku za
zbrinjavanje psiholoskog ili 20%

emocionalnog aspekta rijetke bolesti.

@ to sevec dogodilo @ DA, ito sejos nije dogodilo @ NE Ne znam



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

Mislite li da je moguce i realno da ¢ete u narednih 10 godina Vi ili osoba za koju se brinete... Mislite li da je moguce i realno da ¢ete u narednih 10 godina Vi ili osoba za koju se brinete...
) DA, | TO SE
TO SE VEC JOS NIJE
DOGODILO DOGODILO NE NE ZNAM TOTAL ...necete biti ograniéeni rijetkom

bolescu u obavljanju aktivnosti

...necete biti ograniceni rijetkom vezanih za rutinske potrebe poput

. _— . . . . . 26% 23% 16%
boles¢u u obavljanju aktivnosti svakodnevnih ku¢anskih obveza,
i tinsk treb t obavljanja neophodnih poslova,
vezanin za rutinske potrebe popu 941 243 1295 583 3.662 kupovine ili izlaska u druge svrhe.

svakodnevnih kucéanskih obveza,
obavljanja neophodnih poslova,

kupovine ili izlaska u druge svrhe. . . S )
P 9 ...mo¢i sudjelovati u izobrazbi na

...moc¢i sudjelovati u izobrazbi na isti isti nagin kao i druge osobe

. . ) , (prilagodeni prijevoz, pristupaénost, 39% 27% 17%
nacin kao i druge osobe (prilagodeni 1 214 1000 611 637 2662 prilagodene miere &kolovanja ako je
prijevoz, pristupacnost, prilagodene ' ' potrebno).

mjere Skolovanja ako je potrebno).

...mo¢i imati pristup prilagodenom i

pristupaénom zaposlenju kao i ...mod¢i imati pristup prilagodenom i
fleksibilnim radnim uvjetima 886 1.320 795 661 3.662 pristupacnom zaposlenju kao i
; . fleksibilnim radnim uvjetima 24% 36% 18%
(podeSavanje radnog vremena, rad (podesavanje radnog vremena, rad
na daljinu). na daljinu).

...necete biti Zrtva diskriminacije

usled svoje rijetke bolesti ili
844 1.170 963 685 3.662

invaliditeta u raznim aspektima . .necete biti zrtva diskriminacije

svakodnevnog Zivota. usled svoje rijetke bolesti ili
invaliditeta u raznim aspektima
svakodnevnog Zivota.

23% 32% 19%
TOTAL 4.085 4.333 3.664 2.566 14.648

@ tosevecdogodilo @ DA, ito sejos nije dogodilo @ NE Ne znam



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

N
nacini lije¢enja i/ili terapije koje jos R, N )

_ 1.871 nacini lije€enja i/ili terapije koje 519%
ne postoje jo3 ne postoje ’
bolja uskladenost izmedu svih ) ) )

bolja uskladenost izmedu svih
zdravstvenih stru¢njaka ukljuéenih u 1.625 zdravstvenih struénjaka 44%
brigu o bolesti ukljuéenih u brigu o bolesti
konzultacije sa zdravstvenim konzultacije sa zdravstvenim
struénjacima specijaliziranim za 32%
stru¢njacima specijaliziranim za 1.178 lijiecenje bolesti
lje€enje bolesti
bolje drustveno priznanje bolesti 1.024 bolje drustveno priznanje bolesti _ 28%
bolja dijagnoza bolesti 962
zdravstvena njega koja bi pomogla 899 bolja dijagnoza bolesti _ 26%
ublaziti simptome bolesti
. ) zdravstvena njega koja bi
bolja uskladenost izmedu pomogla ublaZiti simptome 25%
zdravstvenih struénjaka i socijalnih 833 bolesti
radnika (socijalna skrb, edukacija bolja uskladg-nost jzmedq
_ zdravstvenih struénjaka i 239
itd.) socijalnih radnika (socijalna
. . C skrb, edukacija itd.)
postojece terapije koje jo$ nisu 654
dostupne u Vasoj zemlji postojece terapije koj% jgé nisg_ 18%
dostupne u Vasoj zemlji
psihologu 637
postojece terapije koje su Vam i dalje s psihologu 17%
previse skupe
bolja prevencija bolesti 292 postojece terapije koje su Vam i %%
Ostalo, navesti 111 dalje previse skupe
TOTAL 3.662
bolja prevencija bolesti 8%

QOstalo, navesti

3%



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

lijekovi
fizioterapija

prehrana i tjelovjezba prilagodene

bolesti odnosno bolestima

meditacija i/ili druge srodne tehnike
(npr. tehnike disanja, meditacija za
osvjestavanje)
Ostalo, navesti

TOTAL

685
469

400

218

119

899

lijekovi

fizioterapija

prehrana i fjelovjezba prilagodene
bolesti odnosno bolestima

meditacija i/ili druge srodne tehnike
(npr. tehnike disanja, meditacija za
osvjestavanje)

Ostalo, navesti

13%

24%

44%

52%

76%



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

39'

U svojstvu predstavnika bolesnika, mislite li da bi ORGANIZACIJE BOLESNIKA trebale doprinijeti U svojstvu predstavnika bolesnika, mislite li da bi ORGANIZACIJE BOLESNIKA trebale doprinijeti
istrazivanju u podruéju rijetkih bolesti... istrazivanju u podrucju rijetkih bolesti...
UOPCE NE ] POTPU...
SE NE SLAZEM  SLAZEM SE NIKAKVO ...pruzanjem pomodi istrazivacima u
SLAZEM SE SE SLAZEM MISLJE... TOTAL pridobivanju sudionika za klinicka 2003 36%

pruzanjem pomodi istrazivacima ispitivanja ili druge istrazivacke projekte

pridobivanju sudionika za klinicka ...&irenjem informacija i znanja o
5 6 88 135 9 243 L S
ispitivanja ili druge istraZivacke istrazivackim projektima i njihovim  §&73 23%
rezultatima
projekte

...razmatranjem istrazivackih prijedloga

...8irenjem informacija i znanja o kako bi osigurale izvedivost i

P . o 31% 3%
istrazivackim projektima i njihovim g 2 56 180 2 243 relevantnost ispitivanja sa stanovista - °
. bolesnika
rezultatima
razmatraniem istrazivackin ...aktivnim uklju€ivanjem u istrazivacke
) projekte u svojstvu zvaniénog partnera P& 37% 5%
prijedloga kako bi osigurale izvedivost ili suistraZivaca
3 9 75 148 8 243
i relevantnost ispitivanja sa stanovista
bolesnika ...vodenjem vlastitih |straZ|\_fack|h 7% 17% 1% 15%
projekata
...aktivnim uklju€ivanjem u
istraZivacke projekte u svojstvu 4 13 89 126 11 243
zvaniénog partnera ili suistrazivaca ~-Prikupljanjem sredstava za  FHISEET A 35% 10%

istraZivanje u podrucju njihove bolesti

...vodenjem vlastitih istrazivackih
18 41 99 49 36 243
projekata R . . . .
@ uopéeseneslazem @ neslazemse @ slazemse () potpuno se slazem
...prikupljanjem sredstava za nikakvo misljenje
11 38 84 85 25 243
istraZivanje u podruéju njihove bolesti

TOTAL 44 109 491 723 91 1.458



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

U cilju potpunog ukljugivanja u istrazivanje u podruéju rijetke odnosno rijetkih bolesti koje predstavljate, U cilju potpunog ukljugivanja u istrazivanje u podruéju rijetke odnosno rijetkih bolesti koje
koja vrsta podrske bi Vasoj organizaciji bila najpotrebnija? Nekoliko moguc¢ih odgovora predstavljate, koja vrsta podrske bi Vaéojozré:]:\:\(i;:ciji bila najpotrebnija? Nekoliko mogucih
N
financijska podrska 194
ljudski resursi 168 financijska podrska 84%
spoznaje ili sposobnosti 147
Ostalo, navesti 13
Ne znam 8 ljudski resursi 73%
nista 2
TOTAL 243

spoznaje ili sposobnosti 64%



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

U narednih 10 godina, mislite li da bi se raspoloziva sredstva za ISTRAZIVANJE U PODRUGJU SVIH U narednih 10 godina, mislite li da bi se raspoloziva sredstva za ISTRAZIVANJE U PODRUCJU
RIJETKIH BOLESTI trebala usredotoditi na... SVIH RIJETKIH BOLESTI trebala usredotoditi na...
UOPCE SE NE ) POTPUNO
NE SLAZEM SLAZEM SE NIKAKVO
SLAZEM SE SE SLAZEM  MISLJE... TOTAL ) - -
...rijetke bolesti o ¢&ijim mehanizmima
..tijetke bolesti o &ijim mehanizmima nema znanstvenih spoznaja ili suone  SEINEE 13%
oskudne.

nema znanstvenih spoznaja ili su 62 204 71 670 246 1.893

one oskudne.

...rijetke bolesti o &ijim su

mehanizmima znanstvene spoznaje 64 277 822 423 292 1.878 ---rjetke bolesti o ¢ijim su
B mehanizmima znanstvene spoznaje  EEANEF 16%
naprednije. naprednije.

...hista od navedenoga: prioriteti

istraZivanja ne trebaju se odredivati

o ) ) 200 314 450 436 515 1.915
prema kriterijima dostupnih spoznaja ...nista od navedenoga: prioriteti
o bolesti. istraZivanja ne trebaju se odredivati o o o
prema kriterijima dostupnih spoznaja Lz L] i
TOTAL 326 795 1.983 1.529 1.083 5.686 0 bolesti.

@ uopéeseneslazem @ neslazemse @ slazemse  potpuno se slazem
nikakvo misljenje



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

U narednih 10 godina, mislite li da bi se raspoloziva sredstva za ISTRAZIVANJE U PODRUGJU SVIH U narednih 10 godina, mislite li da bi se raspoloziva sredstva za ISTRAZIVANJE U PODRUCJU
RIJETKIH BOLESTI trebala usredotoditi na...

...rjetke bolesti za koje nije
dostupna terapija, bilo za lijecenje
bolesti bilo za zbrinjavanje njezinih

simptoma.

...rjetke bolesti za koje vec¢ postoje
terapije za zbrinjavanje simptoma, ali
ne postoji terapija za lijeCenje
bolesti.

...rjetke bolesti za koje vec postoje
terapije za zaustavljanje
napredovanja bolesti, ali ne postoji

kurativha terapija.

...hista od navedenoga: prioriteti
istraZivanja ne trebaju se odredivati

prema kriterijima dostupnih terapija.

TOTAL

UOPCE SE
NE
SLAZEM

57

58

65

259

439

NE
SLAZEM
SE

127

182

213

402

924

SLAZEM
SE

770

891

897

392

2.950

POTPUNO
SE
SLAZEM

835

632

551

347

2.365

SVIH RIJETKIH BOLESTI trebala usredotoéiti na...

NIKAKVO
MISLJE... TOTAL
...rMjetke bolesti za koje nije dostupna
terapija, bilo za lije€enje bolesti bilo BRI 10%
za zbrinjavanje njezinih simptoma.
192 1.981

...rijetke bolesti za koje vec postoje
218 1.981 terapije za zbrinjavanje simptoma, ali SR 1%
’ ne postoji terapija za lijecenje bolesti.

256 1.982 ...rijetke bolesti za koje ve¢ postoje
terapije za zaustavljanje

napredovanja bolesti, ali ne postoji

kurativna terapija.

3% 11% 13%

584 1.984

...nista od navedenoga: prioriteti
istraZivanja ne trebaju se odredivati
prema kriterijima dostupnih terapija.

1.250 7.928 299

@ uopée seneslazem @ neslazemse @ slazemse @ potpuno se slazem
nikakvo misljenje



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

U narednih 10 godina, mislite li da bi se raspoloziva sredstva za ISTRAZIVANJE U PODRUCJU SVIH
RIJETKIH BOLESTI trebala usredotoéiti na...

...rjetke bolesti za koje je terapija
(simptomatska ili kurativna)
dostupna, ali je veoma skupa, ili za

bolesnika (i obitelj) ili za drustvo.

...rjetke bolesti koje imaju veoma
visoke povezane troSkove za
bolesnika (i obitelj) ili za drustvo (npr.
privremena njega u svrhu odmjene
njegovatelja, prilagodeni Zivot).
...nista od navedenoga: prioriteti
istraZivanja ne trebaju se odredivati

prema kriterijima teZine bolesti.

TOTAL

UOPCE SE
NE
SLAZEM

58

55

258

371

NE

SLAZEM SE SLAZEM SE SE SLAZEM MISLJENJE

229

185

424

838

872

891

421

2.184

POTPUNO

489

514

344

1.347

NIKAKVO

276

275

486

1.037

TOTAL

1.924

1.920

1.933

S.777

U narednih 10 godina, mislite li da bi se raspoloziva sredstva za ISTRAZIVANJE U
PODRUCJU SVIH RIJETKIH BOLESTI trebala usredotoéiti na...

...rijetke bolesti za koje je terapija
(simptomatska ili kurativna)
dostupna, ali je veoma skupa, ili za
bolesnika (i obitelj) ili za drustvo.

...rijetke bolesti koje imaju veoma
visoke povezane troSkove za
bolesnika (i obitel)) ili za drustvo
(npr. privremena njega u svrhu
odmjene njegovatelja, prilagodeni
Zivot).

...nista od navedenoga: prioriteti
istraZivanja ne trebaju se odredivati
prema Kriterijima teZine bolesti.

@ uopce se ne slazem
nikakvo misljenje

3% 12% 14%

3%10% 14%

13% 25%

@ potpuno se slazem

® slazem se

@ neslazem se



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

U narednih 10 godina, mislite li da bi se raspoloziva sredstva za ISTRAZIVANJE U PODRUGJU SVIH U narednih 10 godina, mislite li da bi se raspoloziva sredstva za ISTRAZIVANJE U PODRUCJU
RIJETKIH BOLESTI trebala usredotoéiti na... SVIH RIJETKIH BOLESTI trebala usredotociti na...
UOPCE SE NE ) POTPUNO
NE SLAZEM SLAZEM SE NIKAKVO
SLAZEM SE SE SLAZEM  MISLJEN... TOTAL
...rijetke bolesti s vrlo malo ...rijetke bolesti s vrlo malo
hvacenih liudi za Koie i zahvacenih ljudi za koje je 15%
zahvacenin judi za koje je 74 244 782 498 286 1.884 prikupljanje sredstava i podizanje ’
prikupljanje sredstava i podizanje javne svijesti teZe.
javne svijesti teze.
...rjetke bolesti koje su Cedceiu
podruéju kojih bi istrazivanje moglo 76 289 810 466 237 1.878
koristiti ve¢em broju ljudi.
nista od navedenoga: prioriteti ---fjetke bolesti koje su cesce i u
ga-p podrucju kojin bi istrazivanje moglo L MEER 13%
istraZivanja ne trebaju se odredivati koristiti vecem broju ljudi.
201 312 483 500 437 1.933
prema kriterijima broja ljudi koji Zive
s bolescu.
TOTAL 351 845 2.075 1.464 960 5.695
...nista od navedenoga: prioriteti
istraZivanja ne trebaju se odredivati 239,

prema kriterijima broja ljudi koji Zive
s bolescu.

@® uopceseneslazem @ neslazemse @ slazemse () potpuno se slazem
nikakvo misljenje



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

Po Vasem misljenju, u cilju dijagnosticiranja rijetkih bolesti u ranom stadiju, trebaju li se pretrage za Po Vasem misljenju, u cilju dijagnosticiranja rijetkih bolesti u ranom stadiju, trebaju li se pretrage
rijetke bolesti obavljati... za rijetke bolesti obavljati...
DA, U
DA, UZ SKLOPU

INFORMIR... OBVEZNOG ...uvrijeme zaceca djeteta (npr.

PRISTANAK ZDRAVSTV... NEMAM tijekom oplodnje in vitro, genetskog 52% 16% 16% 15%

RODITELJA PROGRAMA NE MISLJENJE TOTAL savjetovanja)
...u vrijeme zaceca djeteta (npr.
tijekom oplodnje in vitro, genetskog 1.903 599 599 561 3.662
savjetovanja) ...tijekom trudnoce (npr. medicinsko 58% 19% 1% 13%

snimanje, pretrage plodne vode)

...tjekom trudnoce (npr. medicinsko

2.110 678 414 460 3.662
snimanje, pretrage plodne vode)

...pri rodenju djeteta (npr. krvne

. . 2062 1.115 171 314 3.662 ...pri rodenju djeteta (np_r. kwqe 56% 30% 5% 9%
pretrage, genetski probir) pretrage, genetski probir)

TOTAL 6.075 2.392 1.184 1.335 10.986

@ DA, uz informirani pristanak roditelja @ DA, u sklopu obveznog zdravstvenog programa
NE nemam misljenje



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

Po Vasem misljenju, za koje poremecaje bi se trebale obavljati pretrage u novorodenéadi u Po Vasem misljenju, za koje poremecaje bi se trebale obavljati pretrage u novorodené¢adi u sklopu
sklopu zdravstvenog programa? Nekoliko mogucih odgovora zdravstvenog programa? Nekoliko moguc¢ih odgovora

N
- . za poremecaje koji BI SE MOGLI o
za poremecaje koji Bl SE MOGLI 2 879 sprijeciti iili lijeciti o
sprijeciti i/ili lijeciti
za poremecaje koji mogu pogoditi Za poremecaje koji mogu pogoditi druge 70%
druge &lanove obitelji (nasljedni 2 556 Clanove obitelji (nasljedni poremecaji)
poremecaji) za poremecaje kod kojih odgovarajuce
- - zbrinjavanje bolesti (prehrana, o
za poremecaje kod kojih edukacija...) moze pobolj$ati zdravlje i 67%
odgovarajuce zbrinjavanje bolesti 0 460 kvalitetu Zivota
(prehrana, edukacija...) moze za poremecaje koji se mogu razviti 47%
pobolj$ati zdravlje i kvalitetu Zivota kasnije u Zivotu
za poremecaje Koji se mogu razviti
kasnile u Zivotu 1706 za poremetaje koji SE JOS NE MOGU 4o
sprijeciti i/ili lijeciti ’

za poremecaje koji SE JOS NE

1.453
MOGU sprijeciti i/ili lijegiti

nemam misljenje 6%
nemam misljenje 218
Ostalo, navesti 59
Nista od navedenoga 49 Ostalo, navesti 2%
TOTAL 3.647
Nista od navedenoga 1%



