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Melyik orszag a lakéhelye?
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Hogyan szeretne valaszolni a kérddivre? A

Beteg

Ritka betegseggel diagnosztizalt gye...
Beteg kepviselbje

Egyeb, pontosabban

Ritka betegséggel él6 személy haza...

Ritka betegseggel diagnosztizalt gye...
Ritka betegséggel €16 gyermek nagy...
Ritka betegséggel €16 személy nagy...

TOTAL

I No
| Ferfi

Egyéb, pontosabban
TOTAL

2536
1038
243
81

68

64

27

21

3 662

2820

779

14
3613

Beteg

Ritka betegseggel
diagnosztizalt gyermek
szildje vagy felnétt
Beteg kepviseléje

Egyeb, pontosabban
Ritka betegseggel el6
SR LA
diagnosztizalt gyermek
RILE 4Ry JRIndl
RYREBRERRG S
szemely
nagybatyja/nagynénje

mindéségemben. Tébb valasz is lehetséges

I

I o5

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

NG 78%
Feérfi 22%
Egyéb, pontosabban 0%
0% 20% 40% 60% 80%

Percentage

80%

100%



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

On vagy az On altal gondozott személy:

NEM

IGEN NEM ERTELMEZHE... TOTAL
Diagnosztizalt 35639 96 27 3 662
Jelenleg a ritka betegség

ogyitasara vagy jelentés mertéek(

oo ) 2154 1231 277 3 662
stabilizalasara iranyul6
gondozasban/kezeléshen részesul;
Jelenleg a ritka betegség tuneteinek
karbantartasara iranyulo 2729 798 135 3 662
gondozasban/kezelésben részesl;
Pszicholdgiai vagy érzelmi
tamogatast kap a ritka betegség 686 2737 239 3 662
elviselésének segitésére;
Kapcsolatban all egy betegcsoporttal

2829 786 47 3 662
vagy egy betegszervezettel.
TOTAL 11 937 5648 725 18 310

On vagy az On altal gondozott személy nem kap kezelést a ritka betegségre, mert:

N
A kezelést abbahagytak; 119
A betegségre nincs kezelés; 1023
A meglevt kezelések nem elérheték
az On orszagaban; 19
A meglevt kezelések tul -

koltségesek.

Eruah nantneahhan AR

On vagy az On altal gondozott személy:

Diagnosztizalt

Jelenleg a ritka betegség
gyogyitasara vagy jelentés mérteki
stabilizalasara iranyulo
gondozasban/kezeléshen részesul;

Jelenleg a ritka betegseg tuneteinek

karbantartasara iranyulo 75% 22% 4%
gondozasban/kezelésben részesil;
Pszichologiai vagy érzelmi tamogatast
kap a ritka betegség elviselésének 19% 75% 7%
segitésere;
Kapcsolatban all egy betegcsoporttal 77% 21% .
vagy egy betegszervezettel.
On vagy az On altal gondozott személy nem kap kezelést a ritka betegségre, mert:
A kezelést abbahagytak; - 7%
A betegsegre nincs kezeies; [ ¢

A meglevd kezelések nem elérhetdk o
az On orszagaban; - 9%

A meglevé kezelések tul koltségesek. 6%

Egyéb, pontosabban 26%
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A kdvetkezd 10 évben hajlandd lenne részt venni tAvkonzultacidkon (telefonon, videdn, e-mailen,
szoveges lzeneteken, alkalmazason keresztil):

Ha mar ismeri vagy mar
szemelyesen talalkozott azzal a

szakemberrel, akivel konzultalna;

Ha még nem ismeri vagy meg
szemelyesen nem talalkozott azzal a

szakemberrel, akivel konzultalna.

TOTAL

IGEN,
MINDIG

1227

715

1942

IGEN, DE
CSAK
AKKOR,
HA NINCS
MAS
LEHETO...
IGEN,  (PELDAUL
IDGROL KRizIs
IDORE IDEJEN)
1444 715
901 1016
2345 1731

NEM

161

742

903

NEM
TUDOM

115

288

403

TOTAL

3 662

3 662

7 324

A kdvetkezd 10 évben hajlandd lenne részt venni tAvkonzultaciékon (telefonon, videdn, e-mailen,
szoveges lizeneteken, alkalmazason keresztil):

Ha mar ismeri vagy mar
szemelyesen talalkozott azzal a
szakemberrel, akivel konzultalna;

Ha még nem ismeri vagy meg
szemelyesen nem talalkozott azzal a
szakemberrel, akivel konzultalna.

20% 8%

@ IGEN, mindig @ IGEN, idérdl idére
@ IGEN, de csak akkor, ha nincs mas lehetéség (példaul krizis idején) NEM Nem tudom
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A kdvetkezd 10 évben hajlando lenne részt venni tAvkonzultacidkon (telefonon, videdn, e-mailen, A kdvetkezd 10 évben hajlandé lenne részt venni tdvkonzultacidkon (telefonon, videdn, e-mailen,
szdveges Uzeneteken, alkalmazason keresztiil): szdveges Uzeneteken, alkalmazason keresztil):
IGEN, DE
CSAK
AKKOR,
HA - 07,90,
NINCS Egy haziorvossal, 8%2%
MAS
LEHET...
IGEN, (PELD...
IGEN, IDOROL KRIZIS NEM
MINDIG IDORE IDEJEN) NEM TUDOM TOTAL
Egy haziorvossal, 1060 1581 674 289 58 3 662 Egy szakorvossal: 8%1%
Egy szakorvossal; 1096 1434 800 289 43 3 662
Egy ritka betegsegre szakosodott
orvossal, aki egy masik orszagban 1650 1130 471 270 141 3 662
dolgozik; Eqgy ritka betegségre szakosodott
orvossal, aki egy masik orszagban 7% 4%
Konzultaciokon, ahol az ritka dolgozik;
betegségét tdbb egészseégligyi
1518 1353 490 189 112 3 662
szakemberrel beszelheti meg (peldaul
szakemberekkel és a haziorvosaval); Konzultacidkon, ahol az ritka
betegseégét tdbb egeszseglgyi
TOTAL 5324 5 498 2435 1037 354 14 648 gs=d J 99 9%3%

szakemberrel beszeélheti meg (példaul
szakemberekkel es a haziorvosaval);

@ IGEN, mindig @ IGEN, idérdl idére
@ IGEN, de csak akkor, ha nincs mas lehetdség (példaul krizis idején) NEM Nem tudom
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On szerint megfelelé-e a virtualis tavkonzultacio ...

... egy diagnaozis felallitasara
... fizioterapias foglalkozasokra

... Vérvizsgalatokra vagy mas tipusu
klinikai tesztekre vagy elemzésekre,
amelyek otthon elvégezhettk

... pszicholégiai vagy érzelmi
tamogatasra, peéldaul
pszichologussal vagy tamogatoi

csoporttal val6 foglalkozasra

TOTAL

EGYALTA...

NEM

MEGFELE...

1340

1396

799

314

3849

NEM

IGAZAN
MEGFELE...

1362

1304

829

654

4149

MEGLEHE...
MEGFELE...

701

607

1242

1582

4132

NAGYON
MEGFELE...

172

165

613

922

1872

On szerint megfelelé-e a virtualis tavkonzultacio ...

TOTAL
3 575 ... egy diagnozis felallitasara

3472

3483
... fizioterapias foglalkozasokra

3472

... Veérvizsgalatokra vagy mas tipusu

14 002 klinikai tesztekre vagy elemzésekre, 18%
amelyek otthon elvégezhetdk
... pszicholégiai vagy érzelmi
tamogatasra, példaul pszicholégussal 9% 19% 279

vagy tamogatai csoporttal valo
foglalkozasra

@ Egyailtalan nem megfeleld @ Nem igazan megfeleld @ Meglehetésen megfeleld
Nagyon megfeleld
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Mi lenne a 3 f6 akadalya annak, hogy tavkonzultaciokon vegyen részt a kdvetkezd 10 évben? Legfeljebb 3 Mi lenne a 3 f6 akadalya annak, hogy tavkonzultdciokon vegyen részt a kdvetkezd 10
vélasz évben? Legfeljebb 3 valasz

Nyelvi nehézségek, amikor a

tavkonzultaciok olyan egészségugyi

Nyelvi nehézségek, amikor a
tavkonzultaciok olyan
egeszseglgyi szakemberrel

50%

i 1824 folynak, aki nem az On orszagaban
szakemberrel folynak, aki nem az On dolgozik.
orszagaban dolgozik.
A szilkséges gondozas nem
98 g 1803 A szlkséges gondozas nem 49%
alkalmas tavkonzultaciora; alkalmas tavkonzultacioéra; ’
Nem talalkozott az ellatdé csoporttal a
1709
tavkonzultacié elbtt;
Aggodalmak az ellatas biztonsagaval 1016 Nem talalkozott az ellaté csoporttal 47%
kapcso|atban; a tavkonzultacio eldtt,
Technikai akadalyok, példaul az
internethez valo hozzaférés vagy a 717
telefonhasznalat nehézségei; Aggodalmak az ellatas -
Koltségtéritési nehézségek 506 biztonsagaval kapcsolatban;
tavkonzultacidk esetén;
Egyéb, pontosabban 331
Technikai akadalyok, példaul az
TOTAL 3662

internethez vald hozzaferés vagy a
telefonhasznalat nehezsegei;

Kdltsegtéritesi nehézségek
tavkonzultaciok esetén;

Egyéb, pontosabban

9%

20%

17%
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A kdvetkezd 10 évben hajlandé-e igénybe venni a kévetkezd szolgaltatasokat: A kodvetkezd 10 évben hajlandé-e igénybe venni a kdvetkezd szolgaltatdsokat:
IGEN, DE
CSAK
AKKOR, HA
NINCS MAS . ) )
LEHETOSEG E-mailben (elektronikus lizenetben) ”
(PELDAUL kuldott receptek; ‘
IGEN, KRizIS
MINDIG |DEJEN) NEM NEM TUDOM TOTAL
E-mailben (elektronikus Gzenetben)
3075 449 78 60 3 662
kuldott receptek;
Postan kildétt receptek (postara Postan kuldétt receptek (postara 0
A 1 584 879 1059 140 3662 feladott levél) 29% 4%
Postan kuldott gyogyszerek (a
kérhaz, a gyogyszertar, e
9v09y o 2 391 847 301 123 3 662
gyogyszergyar altal kuldétt csomag
...).B851 Postan kuldétt gyogyszerek (a korhaz,
a gyogyszertar, egy gyogyszergyar 8% 3%
TOTAL 7 050 2175 1438 323 10 986 altal kuldstt csomag ...).B851
@ IGEN, mindig @ IGEN, de csak akkor, ha nincs mas lehetéség (példaul krizis idején) NEM

Nem tudom
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A kdvetkezd 10 évben mi lenne a két f6 oka annak, hogy igénybe veszi ...

PENZM...
...a tavkonzultacidkat 440
...a tavrecepteket (e-mailben vagy .
postan kildve)
TOTAL 1040

IDOME...

1938

2738

4 676

BIZTON...

767

638

1405

JOBB

MINGS...
ELLATAS
ELERESE

1415
630

2045

NINCS
MAS

LEHET...

1019

539

1558

TOTAL

5579

5145

10 724

A kdvetkezd 10 évben mi lenne a két fé oka annak, hogy igénybe veszi ...

...a tavkonzultacidkat

...a tavrecepteket (e-mailben vagy
postan kildve)

@ Pénzmegtakaritas @ ldémegtakaritas
Nincs mas lehetésége

® Biztonsag

17%

Jobb mindségii ellatas elérése

39% 28%

15%
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A kdvetkezé 10 évben és a KRIZIS IDOKET NEM SZAMITVA, hajlandé lenne-e az Eurépai
Unid egy masik tagorszagaba utazni, hogy orvosi kezelést kapjon ritka betegségére?

lgen
Nem

Ez az orvosi kezelestdl vagy az

orszagtol fugg.
Nem tudom

TOTAL

Az alabbi okok koziil melyek miatt utazna el egy masik EU orszagba azért, hogy orvosi
kezelést kapjon? Tébb valasz is lehetséges

Olyan kezelésben részesulini, amely
nem all rendelkezésre az On

orszagaban.

Azért, hogy jobb minéségl kezelést

kapjon

Azér, hogy j6 nevi szakorvostol

kapja a kezelést

Azér, hogy a kezelést gyorsabban
megkapja

Azért, hogy olcsobb kezelést kapjon

Azert, hogy olyan szolgaltatotol
kapjon kezelést, amely az

otthonahoz kézelebb van
Nem tudom

Egyéb, pontosabban
TOTAL

1 441
281

1373

177

3272

2541

1762

1339

939

320

261

94
68
2991

A kdvetkez6 10 évben és a KRIiZIS IDOKET NEM SZAMITVA, hajlandé lenne-e az Eurépai Unié egy masik

tagorszagaba utazni, hogy orvosi kezelést kapjon ritka betegségére?

Nem tudom
(5%)
lgen
Ez az orvosi (44%)
kezelestdl vagy az
orszagtal fugg.
(42%) \
Nem
(9%)

Olyan kezelésben részesulni, amely nem
all rendelkezésre az On orszagaban.

Azert, hogy jobb minéségl kezelést
kapjon

Azért, hogy jo nevll szakorvostdl kapja a
kezelést

Azert, hogy a kezelést gyorsabban
megkapja

Azért, hogy olcsobb kezelest kapjon

Azert, hogy olyan szolgaltatotdl kapjon
kezeleést, amely az otthonahoz kézelebb
van

Nem tudom

Egyéb, pontosabban

Az alabbi okok koziil melyek miatt utazna el egy masik EU orszagba azért, hogy orvosi kezelést kapjon?

Tobb valasz is lehetséges

59%

45%

31%

1%

9%

3%

2%
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Az alabbi okok kézill melyek miatt nem hajlandé elutazni egy masik EU orszagba azért, hogy orvosi

Az alabbi okok koziil melyek miatt nem hajlandé elutazni egy masik EU orszagba azért, hogy kezelést kapjon? Tobb vilasz is lehetséges

orvosi kezelést kapjon? Tobb valasz is lehetséges

N Meg van elégedve azzal az orvosi
Meg van elégedve azzal az orvosi kezeléssel, amit az kap
895 ’

On orszagaban kap. Kenyelmesebb az otthonahoz kozel

0,
kezeltetnie magat 50%

Kenyelmesebb az otthonahoz kozel kezeltetnie magat 924

Problemai lennének a nyelv megértesével 783 Problémai lennének a nyelv

e 43%
megertesevel

Nincs tisztaban a jogaival abban az esetben, ha a
794 Nincs tisztaban a jogaival abban az
esetben, ha a dolgok rosszra

Onnek nincs elég informacidja a kulfoldi orvosi fordulnanak

dolgok rosszra fordulnanak
43%

885 " . i s e
kezelések elérhetdségérsl és mindségérs| Onnek nincs elég informacidja a kalfoldi
orvosi kezelések elerhetdsegerdl es 48%
Nem engedheti meg maganak a klfoldi orvosi 13 min&segerdl
kezelést Nem engedheti meg maganak a kulféldi o
. . 39%
i ) s . . P orvosi kezelést
Nincs informacidja a kulféldi betegbiztonsagrol és az
ellats minGségerd 794 Nincs informacicja a kalfoldi
Nem biztos abban, hogy megkapna a visszatéritést 626 mingsegerdl
visszatéritést °
Az orvosa nem tanacsolta 120
Nem tudom 52 Inkabb nem utazik 15%
Egyéb, pontosabban 85
TOTAL 1831 Az orvosa nem tanacsolta 7%

Nem tudom 3%

Egyéb, pontosabban 5%
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A kovetkezé 10 évben és a KRIZIS IDOKET NEM SZAMITVA, hajlandé lenne-e egy masik orszagba utazni,
hogy ritka betegségére orvosi kezelést kapjon?

N
Igen 144
Nem 58
Ez az orvosi kezeléstél vagy az
orszagtol fugg. 72
Nem tudom 16
TOTAL 390

Az alabbi okok kozil melyik miatt lenne hajlandé egy méasik orszagba utazni, hogy ritka betegségére
orvosi kezelést kapjon? Tobb valasz is lehetséges

N
Olyan kezelésben részesuini, amely :
nem all rendelkezésre az On 276
orszagaban.
Azért, hogy jobb minésegi kezelést -
kapjon
Azért, hogy j6 nev(i szakorvostol 216
kapja a kezelést
Azért, hogy a kezelést gyorsabban G
megkapja
Azért, hogy olcsobb kezelést kapjon 30
Azert, hogy olyan szolgaltatotol
kapjon kezelést, amely az 14

otthonahoz kdzelebb van

Nem tudom 13

A kovetkezé 10 évben és a KRIZIS IDOKET NEM SZAMITVA, hajlandé lenne-e egy masik
orszagba utazni, hogy ritka betegségére orvosi kezelést kapjon?

lgen
Ez az orvosi (39%)
kezeléstdl vagy az
orszagtol fugg.
(46%)

(16%)

Az alabbi okok kézil melyik miatt lenne hajlandé egy masik orszagba utazni, hogy ritka
betegségére orvosi kezelést kapjon? Tébb vélasz is lehetséges

Olyan kezelésbhen részesulni, amely
nem all rendelkezésre az On
orszagaban.

Azért, hogy jobb minéségl kezelést
kapjon

Azért, hogy j6 nevii szakorvostol
kapja a kezelést

Azért, hogy a kezelést gyorsabban
megkapja

Azert, hogy olcsobb kezelést kapjon

61%

68%

37%

9%
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Az alabbi okok kdziil melyik miatt nem lenne hajlandé egy masik orszagba utazni, hogy ritka Az alabbi okok kdzul melyik miatt nem lenne hajlandé egy méasik orszagba utazni, hogy ritka
betegségére vagy betegségeire orvosi kezelést kapjon? Tobb valasz is lehetséges betegségére vagy betegségeire orvosi kezelést kapjon? Tobb valasz is lehetséges

N
_ Meg van elégedve azzal az orvosi
Meg van elégedve azzal az orvosi kezeléssel, amit az On orszagaban 60%
kezeléssel, amit az On arszagaban 145 kap.
kap.
Kényelmesebb az otthonahoz kdzel Kenyelmesebb az otthonah.oz kt‘)z?l 54%
130 kezeltetnie magat
kezeltetnie magat
Problémai lennének a nyelv o5
o Problémai lennének a nyelv o
Nincs tisztaban a jogaival abban az
esetben, ha a dolgok rosszra 122 Nincs tisztaban a jogaival abban az
fordulnanak esetben, ha a dolgok rosszra 51%
fordulnanak
Onnek nincs elég informacidja a
kulfsldi orvosi kezelések 125 Onnek nincs elég informacisja a
elérhetdségérdl és mindségerdl ] _l_<u|,f0|,dl_,0r'\«'OSI _k%ze'le'se'k 52%
elérhetbségérdl és mindsegerdl
Nem engedheti meg maganak a 195
kulfoldi orvosi kezelést Nem engedheti meg maganak a 5000
Nincs informacisja a kulfoldi kalfoldi orvosi kezelést
beteghiztonsagrél és az ellatas 123
mindségérdl Nincs informaciéja a kilféldi
betegbiztonsagrél és az ellatas 51%
Nem biztos abban, hogy megkapna . mindségérdl
a visszatéritést
Inkébb nem utazik 63 Nem biztos abban, hogy megkapna a 29%
visszatéritést ?
Az orvosa nem tanacsolta 29
Nem tudom 4
Egyéb, pontosabban 16 Inkabb nem utazik 26%
TOTAL 246

Az orvosa nem tanacsolta

12%
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Itt van néhany kijelentés egy masik EU orszagban kapott egészségiigyi ellatassal kapcsolatban. Az
alabbiak mindegyikére mondja meg kérem, hogy mit gondol, igaz vagy hamis?

Itt van néhany kijelentés egy masik EU orszagban kapott egészségiigyi ellatassal
kapcsolatban. Az alabbiak mindegyikére mondja meg kérem, hogy mit gondol, igaz vagy

hamis?
IGAZ HAMIS NEM TUDOM TOTAL
Onnek joga van orvosi kezelést -
) . . . Onnek joga van orvosi kezelést
kapni egy masik EU orszagban, és kapni egy masik EU orszagban, és
visszatéritést kapni azért a visszateritest kapni azert a 1%
o ) ) 1433 496 1343 3272 kezelésért az On nemzeti ?
kezelesért az On nemzeti egészségigyi hatosagatol vagy
egeszseglgyi hatdsagatol vagy egészsegbiztositojatol
egészségbiztositojatol
On nem kaphat receptet az
orvosatél, hogy azt egy masik EU 905 845 1522 3272 On nem kaphat receptet az
orszagban hasznalja fel orvosatol, hogy azt egy masik EU 28% 26% 47%
) orszaghan hasznalja fel
Onnek joga van ahhoz, hogy
megkapja az egészségligyi
dokumentacioja masolatat az
2471 57 744 3272 . )
orvosatdl, amikor egészsegugyi Onnek joga van ahhoz, hogy
" - megkapja az egeszseglgyi
ellatast keres egy masik EU dokumentacioja masolatat az 239
orszagban orvosatol, amikor egészsegugyi ’
ellatast keres egy masik EU
Orvosa segitséget kaphat ahhoz, orszagban
hogy Ont helyben kezelje, ha
felveszi a kapcsolatot a specifikus
S s 1841 105 1326 3272 Orvosa segitséget kaphat ahhoz,
e hogy Ont helyben kezelje, ha
orvosok haldzataval, amelynek neve felveszi a kapcsolatot a specifikus 41%
o e ritka betegség(ek)re szakosodott
Eurépai Referenciahalozat. e s
orvosok haldzataval, amelynek neve
TOTAL 6 650 1503 4935 13 088 Eurdpai Referenciahaldzat.

® igaz

@® Hamis

Nem tudom
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Véleménye szerint lehetséges és realis, hogy 10 éven beliil On vagy az On altal gondozott személy ... Véleménye szerint lehetséges és realis, hogy 10 éven beliil On vagy az On altal gondozott
személy ...
o IGEN ES EZ
EZ MARIGY MEG NEM IGY
VAN VAN NEM NEM TUDOM TOTAL

...meggyogyulhat a ritka ...meggyoégyulhat a ritka

betegseghdl: teljes felépulés, 79 565 2419 599 3662 betegséghdl: teljes felépllés, rAZRNER] 16%

. . tinetmentesség.
tinetmentesséeg.

...ritka betegsege stabilizalodhat: a

ritka betegseg tovabbra is jelen van, 672 1 596 728 666 3 662

de a tinetek nem sulyosbodnak.
...rtka betegsege stabilizalodhat: a
...képes kezelni a ritka betegseg ritka betegség tovabbra is jelen van, 18%
tineteit, még akkor is, ha azok még 925 1363 504 870 3 662 de a tunetek nem sulyosbodnak.
sulyosbodnak.
...tamogathato abban, hogy a ritka
betegség pszichologiai vagy érzelmi 925 1712 309 716 3 662
vonatkozasait kezelni tudja. . ...I-_(épe§ kezelnl_a ritka betegs,ég
tineteit, meg akkor is, ha azok meg 25% 37% 24%
TOTAL 2 601 5 236 3 960 2 851 14 648 sulyosbodnak.
...tamogathatdé abban, hogy a ritka
betegség pszicholdgiai vagy érzelmi 20%
vonatkozasait kezelni tudja.

@® Ezmarigyvan @ IGEN és ezmégnemigyvan @ NEM Nem tudom



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

Véleménye szerint lehetséges és realis, hogy 10 éven beliil On vagy az On altal gondozott személy ... Véleménye szerint lehetséges és realis, hogy 10 éven beliil On vagy az On altal gondozott

személy ...
o IGEN ES EZ
EZ MAR IGY MEG NEM IGY NEM NEM TUDOM TOTAL
VAN VAN ...nem lesz korlatozva ritka
...nem lesz korlatozva ritka betegsege miatt a rutin
) . o szUksegletek elvegzeseben, peldaul
betegsege miatt a rutin szliksegletek a mindennapi haztartasi munkaban, 16%
elvégzésében, példaul a mindennapi uzleti tevekenységekben,
) ) 941 843 1295 583 3 662 bevasarlasban vagy mas célok
haztartasi munkaban, Uzleti elérésében.
tevekenységekben, bevasarlasban
vagy mas celok eléréseben.
ssokkal 15 feltstelekkel ...masokkal egyenl¢ feltetelekkel
---Masokkal egyenio feltetelekke vehet részt az oktatasban (adaptalt
vehet részt az oktatasban (adaptalt kozlekedés, akadalymentesseg, 17%
kézlekedés, akadalymentesség, 1414 1000 611 637 3662 _ szUkség esetén adaptalt
iskolaztatasi intézkedések).
szlkség esetén adaptalt
iskolaztatasi intézkedések).
---rendelkezesére all az adaptalt és ...rendelkezésére all az adaptalt és
akadalymentesitett foglalkoztatas akadalymentesitett foglalkoztatas
éppen (gy, mint a rugalmas 886 1320 795 661 3662 eppen ugy, mint a rugaimas Lt
munkakorilmenyek (madositott
munkakdruimények (médositott munkaidd, tavmunka).
munkaidd, tavmunka).
...nem tapasztal hatranyos
megklldnbdztetest ritka betegsége ...nem tapasztal hatranyos
vagy fogyatékossaga miatt 844 1170 963 685 3662 megkulonboztetest ritka betegsége
. o o vagy fogyatékossaga miatt 23% 32% 19%
mindennapi élete kilonbdzé mindennapi élete kilénbozé
Vonatkoza'saiban_ vonatkozasaiban.
TOTAL 4085 4333 3 664 2 566 14 648

@ Ez marigy van

@ IGEN és ez még nem igy van

@ NEM

Nem tudom



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

Olyan kezelések és/vagy terapiak,
amelyek meég nem leteznek.

Jobb koordinacié a betegség
kezelésében reszt vevo dsszes
egeszseglgyi szakember kozott.
Konzultaciék a betegségre
szakosodott egeszsegulgyi
szakemberekkel.

A betegseg jobb tarsadalmi
elismerése

A betegseg jobb diagndzisa
Egészseglgyi ellatas, amely segit
enyhiteni a betegség tineteit.
Jobb koordinacié az egészségugyi
szakemberek és a szocialis
gondozdk kdzott (szocialis ellatas,
oktatas sth.).

Meglevd kezelések, amelyek még
nem elérhetdk az On orszagaban.
Pszichologiai segitsegnyujtas
Meglevd kezelések, amelyek meg
mindig tul kéltségesek az On
szamara.

A betegség jobb megeldzese

Egyeb, pontosabban
TOTAL

1871

1625

1178

1024

962

899

833

654

637

338

292
111

3 662

Olyan kezelések és/vagy
terapiak, amelyek még nem
leteznek.

Jobb koordinacié a betegség
kezeleseben reszt vevo 6sszes
egeszsegugyi szakember
kozott.

Konzultaciok a betegsegre
szakosodott egeszseégugyi
szakemberekkel.

A betegseg jobb tarsadalmi
elismerese

A betegseg jobb diagnozisa

Egészseglgyi ellatas, amely
segit enyhiteni a betegség
tineteit.

Jobb koordinacio az
egészsegugyi szakemberek és
a szocialis gondozok kozott
(szocialis ellatas, oktatas stb.).

Meglevd kezelesek, amelyek
még nem elérhetdk az On
orszagaban.

Pszicholégiai segitségnyujtas

Meglevé kezelések, amelyek
meg mindig tul kéltségesek az
On szamara.

A betegség jobb megelézese

Egyéb, pontosabban

28%

26%

25%

23%

18%

17%

9%

8%

3%

32%

44%

51%



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

Gyogyszerek

Fizikoterapia

A betegseg(ek)hez igazitott etrend
es fizikai gyakorlatok

Meditacio és/vagy mas ezzel
kapcsolatos technikak (pl. legzési
technikak, tudatos jelenlet
meditacio).

Egyéb, pontosabban

TOTAL

685
469

400

218

119
899

Gyodgyszerek

Fizikoterapia

A betegség(ek)hez igazitott étrend és
fizikai gyakorlatok

Meditacio és/vagy mas ezzel
kapcsolatos technikak (pl. leégzési
technikak, tudatos jelenlet meditacio).

Egyeb, pontosabban

13%

24%

44%

52%

76%



Sample information : geo_area among "Europe”

Sample size : 3662 responses

Betegképvisel6ként gondolja-e, hogy a BETEGSZERVEZETEKNEK hozza kellene jarulniuk a ritka

betegségek kutatasdhoz az alabbiakkal...

...a kutatok segitése a résztvevok
toborzasaban klinikai vizsgalatokhoz

vagy mas kutatasi projektekhez

... informaciok és ismeretek
terjesztése a kutatasi projektrdl s
annak eredményeirdl

... kutatasi javaslatok attekintése a
vizsgalat megvalosithatéosaganak és
relevanciajanak biztositasa
erdekében a beteg szempontjabdl
... aktiv reszvétel a kutatasi
projektekben hivatalos partnerkent
vagy tarskutatékent

... sajat kutatasi projektek vezetése

... pénzeszkdzok gyljtése a betegség

kutatasara

TOTAL

EGYAL...
'NEM
ERTEK
EGYET

18

11

44

_NEM
ERTEK
EGYET

13

41

38

109

EGYET...

88

56

75

89

99

84

491

NAGYON
EGYET...

135

180

148

126

49

85

723

NINCS
VELEM...

11

36

25

91

TOTAL

243

243

243

243

243

243

1458

Betegképvisel6ként gondolja-e, hogy a BETEGSZERVEZETEKNEK hozza kellene jarulniuk a ritka

betegségek kutatasahoz az alabbiakkal...

...a kutatok segitése a résztvevok
toborzasaban klinikai vizsgalatokhoz
vagy mas kutatasi projektekhez

... iInformaciok és ismeretek terjesztése
a kutatasi projektrdl eés annak
eredmenyeirdl

... kutatasi javaslatok attekintése a
vizsgalat megvaldsithatésaganak és
relevanciajanak biztositasa érdekében a
beteg szempontjabal

... aktiv részvétel a kutatasi
projektekben hivatalos partnerkent vagy
tarskutatokent

... sajat kutatasi projektek vezetése

... pénzeszkdzék gyljtése a betegség
kutatasara

@ Egyaltalan nem értek egyet

Nincs véleményem

2286

1%

=

&
=

7%

5%

@ Nem értek egyet

23%

36%

31%

17%

16%

37%

35%

@ Egyetértek

41%

(0 Nagyon egyetértek

5%

15%

10%



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

Az On szervezetének milyen tipusu tamogatasra lenne leginkabb sziiksége, hogy teljes mértékben részt Az On szervezetének milyen tipusu tamogatasra lenne leginkabb sziiksége, hogy teljes
vegyen az On altal képviselt ritka betegség(ek) kutatadsadban? Tébb valasz is lehetséges mértékben részt vegyen az On altal képviselt ritka betegség(ek) kutatadsaban? Toébb valasz is
lehetséges
N

Penzugyi tamogatas 194

Emberi eréforrasok 168 Penzlgyi tamogatas 84%
Tudas vagy képessegek 147

Egyéb, pontosabban 13

Nem tudom 8 Emberi eréforrasok 73%

Semmi 2

TOTAL 243

Tudas vagy képessegek 64%



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

Véleménye szerint a kdvetkezé 10 évben az OSSZES RITKA BETEGSEGGEL FOGLALKOZO KUTATAS Véleménye szerint a kévetkezé 10 évben az 6SSZES RITKA BETEGSEGGEL FOGLALKOZO
rendelkezésre all6 eréforrasait dsszpontositani kell ... KUTATAS rendelkezésre 4ll6 eréforrasait ésszpontositani kell ...
EGYALT...
'NEM 'NEM
ERTEK ERTEK NAGYON NINCS ... az olyan ritka betegsegekre, ahol

EGYET EGYET EGYETE.. EGYETE.. VELEME... TOTAL a betegség tudomanyos

mechanizmusairdl nincs vagy kevés
tudasunk van.

3% 11% 13%
... az olyan ritka betegségekre, ahol

a betegseg tudomanyos

62 204 711 670 246 1893
mechanizmusairél nincs vagy keves
tudasunk van. ... az olyan ritka betegsegekre, ahol

a betegség tudomanyos

.- az olyan ritka betegsegekre, ahol mechanizmusgird?elérehalacsilott W L
a betegség tudomanyos tudasunk van.

64 277 822 423 292 1878
mechanizmusairdl elérehaladott
ST ETL ... a fentiek egyikére sem: a kutatasi
... a fentiek egyikére sem: a kutatasi prioritasokat nem szabad a

o betegsegroél rendelkezeésre allo 10% 16% 27%

prioritasokat nem szabad a ismeretek kritériuma alapjan
betegségrdl rendelkezésre allo 200 314 450 436 515 1915 meghatarozni.
ismeretek kritériuma alapjan
meghatarozni. @ Egyiltaldn nem értek egyet @ Nem értek egyet @ Egyetértek @ Nagyon egyetértek

TOTAL 326 795 1983 1529 1053 5 686 Nincs velemenyem



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

Véleménye szerint a kdvetkezé 10 évben az OSSZES RITKA BETEGSEGGEL FOGLALKOZO KUTATAS Véleménye szerint a kdvetkezé 10 évben az OSSZES RITKA BETEGSEGGEL FOGLALKOZO
rendelkezésre all6 eréforrasait dsszpontositani kell ... KUTATAS rendelkezésre all6 eréforrasait ésszpontositani kell ...
EGYALT...
'NEM 'NEM _ ,
ERTEK ERTEK i NAGYON NINCS ... az olyan ritka betegségekre,
EGYET EGYET  EGYETE.. EGYETE... VELEME... TOTAL amelyekre nincs elérheté kezelési
. ) mod, legyen sz6 a betegség  ERIG 10%
... az olyan ritka betegségekre, gyogyitasarsl vagy a tinetek
amelyekre nincs elérhetd kezelési kezeléserdl.
maod, legyen sz6 a betegség 57 127 770 835 192 1981

gyogyitasardl vagy a tinetek
... az olyan ritka betegségekre,
amelyeknel a tinetek kezelesere mar

... az olyan ritka betegségekre, léteznek modszerek, de nincs
kezelés a betegség gydgyitasara.

kezelésérdl.
3% 9% 11%

amelyeknél a tinetek kezelésére

58 182 891 632 218 1981
mar léteznek maédszerek, de nincs
kezelés a betegség gyogyitasara.
... az olyan ritka betegsegekre,
... az olyan ritka betegsegekre, amelyeknél mar vannak médszerek a
amelyeknél mar vannak médszerek betegség elérehaladasanak  sRAEES 13%
megallitasara, de nincs kezeles a
a betegseg elérehaladasanak 65 213 897 551 256 1982 betegség gyogyitasara.
megallitasara, de nincs kezelés a
betegseg gyogyitasara.
.. a fentiek egyikére sem: a kutatasi ... a fentiek egyikére sem: a kutatasi
o prioritasokat nem szabad a 209%
prioritasokat nem szabad a 059 402 . o = e rendelkezésre allo kezelések
rendelkezésre all6 kezelések kritériuma alapjan meghatarozni.
kritériuma alapjan meghatarozni.
TOTAL 439 924 2950 2 365 1250 7928

@ Egyaltalan nem értek egyet @ Nem értek egyet @ Egyetértek @ Nagyon egyetértek
Nincs véleményem



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

Véleménye szerint a kdvetkezé 10 évben az OSSZES RITKA BETEGSEGGEL FOGLALKOZO KUTATAS Véleménye szerint a kdvetkezé 10 évben az OSSZES RITKA BETEGSEGGEL FOGLALKOZO
rendelkezésre all6 eréforrasait dsszpontositani kell ... KUTATAS rendelkezésre all6 eréforrasait 6sszpontositani kell ...
EGYALTA...
_NEM _NEM ... az olyan ritka betegségekre,
ERTEK ERTEK NAGYON NINCS amelyek kezelése (tiineti vagy

EGYET EGYET EGYETE... EGYETE.. VELEME... TOTAL gybayitd) rendelkezésre all, de

= nagyon draga akar a beteg (és a
csalad), akar a tarsadalom
amelyek kezelése (tuneti vagy sZAMAra.

gyogyito) rendelkezésre all, de 58 229 872 489 276 1924

3% 12% 25% 14%
... az olyan ritka betegségekre,

... az olyan ritka betegségekre,
amelyek nagyon magas tarsult
csalad), akar a tarsadalom szamara. koltségekkel jarnak a beteg (és a

nagyon draga akar a beteg (és a

. . . 27% 14%

| itka beteaséaek csalad) vagy a tarsadalom szamara
-~ az olyan ritka betegsegexre, (pl. kisegitd gondozas, adaptalt
amelyek nagyon magas tarsult eletmad).
koltségekkel jarnak a beteg (és a

) . o 55 185 891 514 275 1920
csalad) vagy a tarsadalom szamara __ afentiek egyikére sem: a
(pl. kisegitd gondozas, adaptalt kutatas! prlcgntasob’(at' nem s_zsjlb_‘ad a 13% 18% 250/,
. X betegseég sulyossaganak kritériuma
életmad). . . .
alapjan meghatarozni.
... a fentiek egyikére sem: a kutatasi
prioritasokat nem szabad a betegseg
28 424 421 344 486 1933 @ Egyaltaldn nem értek egyet @ Nem értek egyet @ Egyetértek

sulyossaganak kritériuma alapjan
meghatarozni. Nagyon egyetértek Nincs véleményem



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

Véleménye szerint a kévetkezd 10 évben az OSSZES RITKA BETEGSEGGEL FOGLALKOZO KUTATAS Véleménye szerint a kévetkezé 10 évben az OSSZES RITKA BETEGSEGGEL FOGLALKOZO
rendelkezésre all6 eréforrasait dsszpontositani kell ... KUTATAS rendelkezésre 4ll6 eréforrasait ésszpontositani kell ...
EGYALT...
'NEM 'NEM
ERTEK ERTEK . NAGYON NINCS
EGYET EGYET EGYETE... EGYETE.. VELEME... TOTAL ...a nagyon kevés esetben

jelentkezd ritka betegségekre
...a nagyon kevés esetben J gsed ,

amelyekre nehezebb eléteremteni a 15%
jelentkezé ritka betegségekre, pénzeszkdzoket es felhivni a
amelyekre nehezebb eléteremteni a 74 244 782 498 286 1884 nyllvanossag figyelmet.
pénzeszkozoket és felhivni a
nyilvanossag figyelmét.
...az olyan ritka betegségekre,
amelyek gyakrabban fordulnak eld, ...az olyan ritka betegseégekre,
. L 76 289 810 466 237 1878 amelyek gyakrabban fordulnak els, | . .
és ahol a kutatas tébb ember és ahol a kutatas t5bb ember  HEREEY 13%
szamara is elényds lehet. szamara is elényos lehet.
...a fentiek egyikére sem: a kutatasi
prioritasokat nem szabad a
201 312 483 500 437 1933
betegséggel él6 személyek szama
alapjan meghatarozni.
...a fentiek egyikére sem: a kutatasi
TOTAL 351 845 2075 1464 960 5 695 prioritasokat nem szabad a 10% 16% 230

betegseggel éld szemelyek szama
alapjan meghatarozni.

@ Egyaltalan nem értek egyet @ Nem értek egyet @ Egyetértek
@ Nagyon egyetértek Nincs véleményem



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

Véleménye szerint a ritka betegségek korai diagnosztizalasa érdekében a ritka betegségek teszijeit Véleménye szerint a ritka betegségek korai diagnosztizalasa érdekében a ritka betegségek
mikor kell elvégezni ... tesztjeit mikor kell elvégezni ...
IGEN, A IGEN, EGY
sZULOK KOTELEZO
TAJEKOZT... EGESZSE... ... a gyermek fogantatasanak ideje
ALAPULO PROGRAM _NINCS korul (pl. in vitro megtermékenyités, 52% 16% 16% 15%
BELEEGYE... RESZEKENT NEM VELEMEN... TOTAL genetikai tanacsadas soran)
... a gyermek fogantatasanak ideje
kérdl (pl. in vitro megtermekenyités, 1903 599 599 561 3 662
genetikai tanacsadas soran) .. terhesség alatt (pl. orvosi

58% 19% 1% 13%

képalkotas, magzatviz vizsgalatok)
... terhesseég alatt (pl. orvosi

2110 678 414 460 3 662
képalkotas, magzatviz vizsgalatok)
.... a gyermek szuletésekor (pl. A
2 062 1115 171 314 3 662 .... a gyermek szlletésekor (pl. o o o
A L 56% 30% 5% 9%
vervizsgalatok, genetikai szlrés) vérvizsgalatok, genetikai szlres)
TOTAL 6 075 2392 1184 1335 10 986

@ IGEN, a sziil6k tajékoztatason alapulé beleegyezésével
@ IGEN, egy kotelezé egészségiigyi program részeként NEM Nincs véleményem



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

Véleménye szerint milyen betegségekre kell vizsgalni az ujsziilétteket egy egészségiigyi Véleménye szerint milyen betegségekre kell vizsgalni az ujszildtteket egy egészségligyi program
program keretében? Tobb valasz is lehetséges keretében? Tobb valasz is lehetséges

N
Olyan betegsegekre, amelyek
Olyan betegségekre, amelyek MEGELOZHETOK és/vagy 79%
MEGELOZHETOK és/vagy 2 879 KEZELHETOK
KEZELHETOK A csalad tdbbi tagjat esetlegesen érintd 70%
A csalad tébbi tagjat esetlegesen betegsegekre (6rokletes betegsegekre)
erintd betegsegekre (6rokletes 2556 Olyan betegségekre, amelyek esetén a
betegségekre) megfeleld betegségkezelés (étrend, 67%
oktatas...) javithatja az egészseget és az !

Olyan betegsegekre, amelyek életmindséget
esetén a megfeleld betegségkezelés 5 460 Olyan betegségekre, amelyek késabb 7
(étrend, oktatas...) javithatja az alakulhatnak ki az élet soran. ’
egészséget és az életminbséget

) Olyan betegségekre, amelyek MEG NEM
Olyan betegségekre, amelyek = ELOZHETOK MEG és/vagy MEG NEM 40%
késobb alakulhatnak ki az élet soran. KEZELHETOK
Olyan betegségekre, amelyek MEG

P o i = - 60/
NEM ELOZHETOK MEG és/vagy 1453 Nincs velemenyem °
MEG NEM KEZELHETOK
Nincs véleményem 218 Egyéb, pontosabban | 2%
Egyéb, pontosabban 59
A fentiek egyikére sem 49 ) )
A fentiek egyikére sem 1%

TOTAL 3 647



