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

Hvordan ensker a svare pa denne sperreundersekelsen? | din egenskap som en ... Flere valg er mulig

N
PasienvBruker | --:
I Pasient/Bruker 2536 Foreldre til et barn eller en
voksen med en sjelden _ 28%
I Foreldre til et barn eller en voksen m... 1038 diagnose
. Brukerrepresentant/Likeperson - 7%
I Brukerrepresentant/Likeperson 243
| Annet (spesifiser hva) 81 Annet (spesifiser hva) I 2%
Ektefelle til en person med en
I Ektefelle til en person med en sjelde... 68 . Fll 1 diaanose I 2%
Sosken ?llIeeQ%arn S
I Swsken til et barn eller en voksen m... 64 voksen med en sjelden 20/
. _diagnose
Besteforeldre til en person med en s... 27 Besteforeldre til en'person
med en sjelden diagnose.
Onkel eller tante til en person med e... 21 Onkel eller tante til en person 10,
TOTAL 3662 med en sjelden diagnose. ’
0% 20% 40% 60% 80%

Percentage

Du er:
N

Kvinne 2820
I Kvinne 8%
| Mann 779

Annet (spesifiser hva) 14
TOTAL 3613

Mann 22%
Annet (spesifiser hva) 0%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Percentage



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

Far du eller personen du er omsorgsgiver for: Far du eller personen du er omsorgsgiver for:

JA NEI GJELDER IKKE TOTAL

Diagnostisert 3539 96 27 3 662
Diagnostisert

for tiden omsorg/behandling for a
stabilisere progresjonen av den 2154 1231 277 3 662

sjeldne sykdommen

: i for tiden omsorg/behandling for a
for @yeblikket omsorg/behandling for stabilisere progresjonen av den

a handtere symptomene pa den 2729 798 135 3662 sjeldne sykdommen

sjeldne sykdommen

kologhjelp ell j Il sttt
psyologhjelp eller emosjonell stotie for @yeblikket omsorg/behandling for &

for a hjelpe til med a handtere den 686 2737 239 3 662 handtere symptomene pa den sjeldne 75% 22% 4%
sjeldne sykdommen sykdommen
kontakt med en pasientgruppe eller
_ o 2829 786 47 3 662
en pasientorganisasjon psykologhjelp eller emosjonell statte
o R . o o 0, 0, (V)

TOTAL 11937 5 648 725 18 310 for a hjelpe til med a handtere den 19% 75% 7%

sjeldne sykdommen

kontakt med en paaeqtgruppe gller.en 77% 21% .

pasientorganisasjon

Du eller personen du er omsorgsgiver for far ikke behandling for den sjeldne sykdommen fordi: Du eller personen du er omsorgsgiver for far ikke behandling for den sjeldne sykdommen fordi:
N
N Behandlingen ble stoppet - 7%
Behandlingen ble stoppet 119
Det finnes ingen behandling for
sykdommen ; ; ;
Ekmsteren?le _beha?dlln_gler:r:lzjlfft - 9%
Eksisterende behandlinger er ikke 153 igiengelige 1andet cl
tilgiengelige i landet ditt Eksisterende ber'a”d"”ii:gafz 6%
Eksisterende behandlinger er for B
93 Annet (spesifiser hva) 26%

kosthare -



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

Innen de neste 10 arene, ville du vaere villig til & ha fjernkonsultasjoner (via telefon, video, e-post, SMS, Innen de neste 10 arene, ville du vaere villig til & ha fjernkonsultasjoner (via telefon, video, e-
app): post, SMS, app):
JA, MEN
KUN HVIS
DET IKKE
FINNES
ALTERN... Hvis du allerede kjenner eller har
(SOM mett helsepersonellet du skal ha en
JA, HELE JA, AV OG UNDER JEG VET konsu|tasj0n med
TIDEN TIL KRISETI... NEI IKKE TOTAL
Hvis du allerede kjenner eller har
mott helsepersonellet du skal ha en 1227 1444 715 161 115 3 662
konsultasjon med
Hvis du ikke allerede kjenner eller Hvis du ikke allerede kjenner eller
ikke har mett helsepersonellet du 715 901 1016 742 288 3662 ikke har mett helsepersonellet du 20% 8%
. skal ha en Konsultasjon med
skal ha en konsultasjon med
TOTAL 1942 2345 1731 903 403 7 324

@ JA heletiden @ JA, av og til
@ JA, men kun hvis det ikke finnes alternativer (som under krisetider) NEI Jeg vet ikke



Sample information : geo_area among "Europe”

Sample size : 3662 responses

Innen de neste 10 arene, ville du vaere villig til & ha fjernkonsultasjoner (via telefon, video, e-post,

Med en allmennlege
Med en spesialist

Med en lege som er spesialist pa den
sjeldne sykdommen din og som

jobber i et annet land

For konsultasjoner der du kan
diskutere sjeldne sykdommen din
med flere helsearbeidere (for
eksempel med spesialister og

allmennlegen din)

TOTAL

JA, HELE
TIDEN

1060

1096

1650

1518

5324

SMS, app):

JA, AV
OG TIL

1581

1434

1130

1353

5498

JA, MEN
KUN
HVIS DET
IKKE
FINNES
ALTER...
(SOM
UNDER
KRISET...

674

800

471

490

2435

NEI

289

289

270

189

1037

JEG VET
IKKE

58

43

141

12

354

TOTAL

3 662

3 662

3 662

3 662

14 648

Innen de neste 10 arene, ville du vaere villig til & ha fjernkonsultasjoner (via telefon, video, e-post,
SMS, app):

Med en allmennlege

Med en spesialist

Med en lege som er spesialist pa den
sjeldne sykdommen din og som jobber i
et annet land

For konsultasjoner der du kan diskutere
sjeldne sykdommen din med flere
helsearbeidere (for eksempel med

spesialister og allmennlegen din)

@ JA heletiden @ JA, av og til
@ JA, men kun hvis det ikke finnes alternativer (som under krisetider)

NEI

Jeg vet ikke

8%2%

8%1%

7% 4%

5%3%



Sample information : geo_area among "Europe”

Sample size : 3662 responses

Tror du virtuelle fjernkonsultasjoner passer til ...

.. a stille en diagnose
.. avtaler med fysioterapeut

.. blodpraver eller andre typer
kliniske tester eller analyser som kan

gj@res hjemme

... psykologisk eller emosjonell
stette, som avtaler med psykolog

eller stottegruppe

TOTAL

PASSER
IKKE | DET
HELE TATT

1340

1396

799

314

3 849

PASSER
IKKE NOE
SAERLIG

1362

1304

829

654

4149

GANSKE
PASSENDE

701

607

1242

1582

4132

SVAERT
PASSENDE

172

165

613

922

1872

Tror du virtuelle fjernkonsultasjoner passer til ...

TOTAL

3 575 ...&nbsp;a stille en diagnose

3472

3483

...&nbsp;avtaler med fysioterapeut 5%

3472

14 002
...&nbsp;blodpraver eller andre typer

kliniske tester eller analyser som kan 18%
gjeres hjemme
...&nbsp;psykologisk eller emosjonell
stette, som avtaler med psykolog eller 9% 19% 27%
stettegruppe

@ Passer ikke i det hele tatt @ Passer ikke noe sarlig @ Ganske passende
Sveert passende



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

Hva ville vaere de tre viktigste hindringene for at du innen de neste ti arene skulle bruke fjernkonsultasjoner? Hva ville vaere de tre viktigste hindringene for at du innen de neste ti arene skulle bruke
Maksimalt tre svar fjernkonsultasjoner? Maksimalt tre svar

Sprakproblemer, nar Sprakpr_oblemer, nar
flernkonsultasjoner er med 50%
flernkonsultasjoner er med 1 824 helsepersonell som ikke jobber i
helsepersonell som ikke jobber i landet ditt
landet ditt
Omsorgen som er ngdvendig egner
9 ° 99 1803 Omsorgen som er ngdvendig 49%

seg ikke for fiernkonsultasjon egner seg ikke for fiernkonsultasjon
A ikke ha mgtt helseteamet far

1709
flernkonsultasjonen
Bekymringer over sikkerheten ved ;

1016 A ikke ha matt helseteamet for 47%
omsorgen fiernkonsultasjonen
Tekniske hindringer, som vansker
med 3 fa tilgang til internett eller 717
bruke telefonen Bekymringer over sikkerheten ved 28%
Problemer med a fa refusjon for 506 omsorgen
fiernkonsultasjoner
Annet (spesifiser hva) 331

Tekniske hindringer, som vansker

TOTAL 3662

med a fa tilgang til internett eller 20%

bruke telefonen

Problemer med & fa refusjon for

0,
flernkonsultasjoner 7%

Annet (spesifiser hva) 9%



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

Innen de neste ti arene, ville du vare villig til & benytte de felgende tjenestene: Innen de neste ti arene, ville du vare villig til & benytte de falgende tjenestene:
JA, MEN
KUN HVIS
DET IKKE
FINNES ) i
ALTERNAT... Resepter sendt via e-post (elektronisk ”
(SOM melding) ‘
JA, HELE UNDER JEG VET
TIDEN KRISETID... NEI IKKE TOTAL
Resepter sendt via e-post
3075 449 78 60 3 662
(elektronisk melding)
Resepter sendt via posten (postlagt Resepter sendt via posten (postlagt
1584 879 1059 140 3 662 P P (p b v 29% 4%
brev) rev)
Medisiner sendt via posten (pakke
sendt fra sykehuset, apoteket, et 2 391 847 301 123 3 662
legemiddelselskap ...)
TOTAL 7 050 2175 1438 323 10 986 Medisiner sendt via posten (pakke
sendt fra sykehuset, apoteket, et 8% 3%
legemiddelselskap&nbsp;...)
@ JA, hele tiden @ JA, men kun hvis det ikke finnes alternativer (som under krisetider) NEI

Jeg vet ikke



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

Innen de neste ti arene, hva ville vaere de to viktigste grunnene for at du skulle bruke ...

SPARE SPARE
PENGER TID SIKKER...
... flernkonsultasjoner 440 1938 767
... flernresepter (sendt via e-post
600 2738 638
eller via posten)
TOTAL 1040 4676 1405

TILGANG
TIL
HELSE...
MED
H@YERE
KVALITET

1415

630

2045

AT MAN
IKKE HAR
NOE
ANNET
VALG

1019

539

1558

TOTAL

5579

5145

10 724

Innen de neste ti arene, hva ville vare de to viktigste grunnene for at du skulle bruke ...

...&nbsp;flernkonsultasjoner

...&nbsp;flernresepter (sendt via e-post
eller via posten)

@ spare penger @ Spare tid
At man ikke har noe annet valg

@ sikkerhet

17%

Tilgang til helseomsorg med hoyere kvalitet

39% 28%

15%



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

Innen de neste ti arene og NAR DET IKKE ER KRISETID, ville du ha vaert villig til a reise til et Innen de neste ti arene og NAR DET IKKE ER KRISETID, ville du ha vzert villig til a reise til et annet land i

annet land i EU for 4 motta medisinsk behandling for den sjeldne sykdommen din? EU for & motta medisinsk behandling for den sjeldne sykdommen din?
N
Jeg vet ikke
Ja 1441 (5%)
Nei 281 Ja
Det er avhengig av den medisinske Det er avhengig (44%)
behandl " andet 1373 av den medisinske
ehandlingen eller av fande behandlingen eller
Jeg vet ikke 177 av landet :
o (42%) \ ’;ED/'
TOTAL 3272 (9%)
For hvilke av felgende grunner ville du ha vaert villig til & reise til et annet land i EU for a For hvilke av felgende grunner ville du ha vaert villig til & reise til et annet land i EU for & motta medisinsk
motta medisinsk behandling for den sjeldne sykdommen din? Flere valg er mulig behandling for den sjeldne sykdommen din? Flere valg er mulig
N
For & motta behandling som ikke er ilqi iai i
d > 541 tilgjengelig i landet ditt

tilgiengelig i landet ditt

For & motta behandling av bedre For a motta behandling av bedre kvalitet _ 59%
1762

kvalitet

For & motta behandling fra en For a motta behandling fra en velkjent _ 45%
1339 spesialist

velkjent spesialist

For & motta behandling raskere e For a motta behandling raskere _ 31%
For a fa billigere behandling 320
For & motta behandling fra For 4 fa billigere behandling - 11%
helsepersonell som er naarmere 261
hjemmet For a motta behandling fra helsepersonell 9%
Jeg vet ikke 04 som er narmere hjemmet ’
Annet (spesifiser hva) 68
Jeg vet ikke 3%
TOTAL 2991

Annet (spesifiser hva) 2%



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

For hvilke av felgende grunner ville du ikke ha vaert villig til & dra til et annet land i EU for & motta

For hvilke av felgende grunner ville du ikke ha vaert villig til & dra til et annet land i EU for & motta
9 9 9 medisinsk behandling for den sjeldne sykdommen din? Flere valg er mulig

medisinsk behandling for den sjeldne sykdommen din? Flere valg er mulig

N
Du er tilfreds med den medisinske behandlingen du 505 behandlingen du mottar i landet ditt
. (V]
Det er enklere & fa behandling neer hjemmet 924 hjemmet
spraket
Du Kjenner ikke til rettighetene dine dersom ting skulle o P
dersom ting skulle ga galt
Du har ikke nok informasjon om tilgjengelighet og 885 g 9ag
kvalitet ved medisinske behandlinger i utlandet Du _ha_r ikke _”°k informasjon om
tilgjengelighet og kvalitet ved 48%
Du har ikke rad til & motta medisinsk behandling i 13 medisinske behandlinger i utlandet
utlandet Du har ikke rad til 8 motta medisinsk o
o 39%
. . . ) ) behandling i utlandet
Du har ingen informasjon om pasientsikkerhet og 204
. . . Du har ingen informasjon om
kvaliteten ved pasientomsorgen i utlandet
Du er ikke sikker p& om du ville ha blitt refundert 626 pasientomsorgen i utlandet
Du foretrekker 4 ikke reise 272 Du er ikke sikker pa om du ville ha blitt
34%
refundert
Legen anbefalte at du ikke gjorde det 120
Jeg vet ikke 52 Du foretrekker a ikke reise 15%
Annet (spesifiser hva) 85
TOTAL 1831 Legen anbefalte at du ikke gjorde det 7%
Jeg vet ikke 3%

Annet (spesifiser hva) 5%



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

Innen de neste ti arene og NAR DET IKKE ER KRISETID, ville du ha vaert villig til a reise til et annet land for  Innen de neste ti arene og NAR DET IKKE ER KRISETID, ville du ha vaert villig til a reise til et

a4 motta medisinsk behandling for den sjeldne sykdommen din? annet land for & motta medisinsk behandling for den sjeldne sykdommen din?
N
Ja 144
Nei 58 Ja
Det er avhengig (39%)
Det er avhengig av den medisinske 170 av den medisinske
behandlingen eller av landet behandlingen eller
av landet
Jeg vet ikke 16 (46%)
0,
TOTAL 390 (16%)

For hvilke av felgende grunner ville du ha vaert villig til 4 reise til et annet land for & motta medisinsk

behandling for den sjeldne sykdommen din? Flere valg er mulig For hvilke av felgende grunner ville du ha vaert villig til & reise til et annet land for & motta

medisinsk behandling for den sjeldne sykdommen din? Flere valg er mulig

For é mOtta behandllng Som Ikke er 276 For é mOtta behand“ng Som Ikke er _ 87%
tilgjengelig i landet ditt tilgjengelig i landet ditt

For a motta behandling av bedre

192
kvalitet For a motta behandling av bedre
. 61%
. . kvalitet
For a motta behandling fra en 16
velkjent spesialist
For a motta behandling raskere 116 For a motta behgndling frg <_an 68%
velkjent spesialist
For a fa billigere behandling 30
For & motta behandling fra
helsepersonell som er neermere 14 For a motta behandling raskere 37%
hjemmet
Jeg vet ikke 13
For & fa billigere behandling 9%
Annet (spesifiser hva) 10

TOTAL 332



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

For hvilke av felgende grunner ville du ikke ha vaert villig til a dra til et annet land for @ motta For hvilke av falgende grunner ville du ikke ha vaart villig til & dra til et annet land for & motta
medisinsk behandling for den sjeldne sykdommen din? Flere valg er mulig medisinsk behandling for den sjeldne sykdommen din? Flere valg er mulig
N
145 behandlingen du mottar i landet ditt

behandlingen du mottar i landet ditt

Det er enklere & fa behandling naer

130 2 £5 ;
hjemmet Det er enklere a fa behandll_ng naer 54%
hjemmet
Du ville ha problemer med a forsta o5
spraket
Du ville ha problemer med a forsta 20%
Du Kjenner ikke til rettighetene dine oo spraket °
dersom ting skulle ga galt
Du har ikke nok informasjon om Du kjenner ikke til rettighetene dine 519
tilgjengelighet og kvalitet ved 125 dersom ting skulle ga galt ?
medisinske behandlinger i utlandet
Du har ikke rad til & motta medisinsk Du har ikke nok informasjon om
o 125 tilgjengelighet og kvalitet ved 52%
behandling i utlandet medisinske behandlinger i utlandet
Du har ingen informasjon om
pasientsikkerhet og kvaliteten ved 123 Du har ikke rad til & motta medisinsk 50,
. . (]
pasientomsorgen i utlandet behandling i utlandet
Du er ikke sikker pa om du ville ha 69
] Du har ingen informasjon om
blitt refundert
Du foretrekker & ikke reise 63 pasientomsorgen i utlandet
Legen anbefalte at du ikke gjorde det 29
_ Du er ikke sikker pa om du ville ha blitt o
Jeg vet ikke 4 refundert 29%
Annet (spesifiser hva) 16
TOTAL 246
Du foretrekker a ikke reise 26%

Legen anbefalte at du ikke gjorde det 12%



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

Her er noen utsagn relatert til helseomsorg mottatt i et annet land innen EU. For hvert av de felgende, kan
du angi om du mener det er riktig eller feil?

Her er noen utsagn relatert til helseomsorg mottatt i et annet land innen EU. For hvert av de
folgende, kan du angi om du mener det er riktig eller feil?

RIKTIG FEIL JEG VET IKKE TOTAL
Du har rett til a motta planlagt Du har rett til 2 motta planlagt
medisinsk behandling i et annet land medisinsk behandling i et annet land
) i - i i 41%
i EU og fa refusjon for behandlingen 1433 496 1343 3272 | EU og fa refusjon for behandlingen °
fra nasjonale helsemyndigheter eller
fra nasjonale helsemyndigheter eller helseforsikringsselskap.
helseforsikringsselskap.
Du kan ikke fa resept fra legen din til
905 845 1522 3272
bruk i et annet land i EU.
Du har rett til 28 motta en kopi av Du kan ikke fa resept fra legen din til 479%
. . . bruk i et annet land i EU.
journalen din fra legen nar du g@nsker
) 2471 57 744 3272
a motta helsetjenester i et annet land
i EU.
Legen din kan veere i stand til 4 fa
hjelp til & behandle deg lokalt ved a Du har rett til & motta en kopi av
kontakte et nettverk av leger journalen din fra legen nar du 0 o 0
o ) - ] 1841 105 1326 3272 gnsker a motta helsetjenester i et 76% 3 23%
spesialisert i spesifikke sjeldne annet land i EU.
sykdommer Kalt det europeiske
referansenettverket.
TOTAL 6650 1503 4935 13 088 Legen din kan veere i stand til 4 fa
hjelp til & behandle deg lokalt ved a
kontakte et nettverk av leger 1%

spesialisert i spesifikke sjeldne
sykdommer Kkalt det europeiske
referansenettverket.

@ Riktig

® Feil Jeg vet ikke



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

Tror du det er mulig og realistisk at du eller personen du er omsorgsgiver for innen ti ar ... Tror du det er mulig og realistisk at du eller personen du er omsorgsgiver for innen ti ar ...
JA, OG
DETTE ER
DETTE ER IKKE
l-}rlill_-IEELEIREE %FIIII:IEELEI?EE NEI JEI&I':’EET TOTAL ...&nbsp;kan bli helbredet for den
sjeldne sykdommen: med total  PAZRSEEL] 16%
... kan bli helbredet for den sjeldne remisjon, uten symptomer.

sykdommen: med total remisjon, 79 565 2419 599 3 662

uten symptomer.

e ...&nbsp;kan fa en stabilisering av

sjeldne sykdommen: den sjeldne den sjeldne sykdommen: den
j i 18% 44% 18%
sykdommen ville fortsatt veere i 672 1596 728 666 3662 sjeldne sykdommen ville fortsatt ° - ¢
veere til stede, men symptomene vil
stede, men symptomene vil ikke ikke utvikle seg.
utvikle seg.

... kan handtere symptomene pa den

sjeldne sykdommen selv om de 925 1363 504 870 3 662 .
...&nbsp;kan handtere symptomene

fremdeles utvikler seg. pa den sjeldne sykdommen selv om 25% 37% 24%

__ kan f4 statte til 4 handtere de de fremdeles utvikler seg.

psykologiske eller emosjonelle

925 1712 309 716 3 662
aspektene ved den sjeldne
sykdommen.
...&nbsp;kan fa statte til 8 handtere
TOTAL 2601 5236 3 960 2 851 14 648 de psykologiske eller emosjonelle o
. 20%
aspektene ved den sjeldne
sykdommen.

@ Dette er allerede tilfelle @ JA, og dette er ikke allerede tilfelle @ NEI Jeg vet ikke



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

Tror du det er mulig og realistisk at du eller personen du er omsorgsgiver for innen ti ar ...

... iIkke ville vaere begrenset av den
sjeldne sykdommen ved handtering
av rutinemessige behov, for
eksempel hverdagslig husarbeid,
gjere ngdvendige forretninger,
handle eller komme seg rundt til

andre formal.

... kan delta i utdanning pa lik linje
med andre (tilpasset transport,
tilgiengelighet, tilpasset skolegang
om ngdvendig).

... kan fa tilgang til tilpasset og
tilgjengelig sysselsetting samt
fleksible arbeidsordninger (justering

av arbeidstid, arbeide hjemmefra).

... ikke vil bli diskriminert pa grunn
av den sjeldne sykdommen eller pa

grunn av funksjonshemninger, i de

forskjellige aspektene av dagliglivet.

TOTAL

JA, OG DETTE
DETTE ER ER IKKE
ALLEREDE ALLEREDE
TILFELLE TILFELLE NEI JEG VET IKKE TOTAL
941 843 1295 583 3 662
1414 1000 611 637 3 662
886 1320 795 661 3 662
844 1170 963 685 3 662
4085 4 333 3 664 2 566 14 648

Tror du det er mulig og realistisk at du eller personen du er omsorgsgiver for innen ti ar ...

...&nbsp;ikke ville vaere begrenset
av den sjeldne sykdommen ved
handtering av rutinemessige behov,
for eksempel hverdagslig husarbeid,
gjere nadvendige forretninger,
handle eller komme seg rundt il
andre formal.

...&nbsp;kan delta i utdanning pa lik
linje med andre (tilpasset transport,
tilgjengelighet, tilpasset skolegang
om ngdvendig).

...&nbsp;kan fa tilgang til tilpasset
og tilgjengelig sysselsetting samt
fleksible arbeidsordninger (justering
av arbeidstid, arbeide hjemmefra).

...&nbsp:ikke vil bli diskriminert pa
grunn av den sjeldne sykdommen
eller pa grunn av
funksjonshemninger, i de forskjellige
aspektene av dagliglivet.

@ Dette er allerede tilfelle

Jeg vet ikke

26% 23%

@ NEI

@ JA, og dette er ikke allerede tilfelle

16%

17%

18%

19%



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

N
Behandlinger og/eller terapier som ) .

1871 Behandlinger og/eller terapier 519%
enna ikke eksisterer som enna ikke eksisterer ’
Bedre koordinering mellom alt o

Bedre koordinering mellom alt
helsepersonell som er involvert i 1625 helsepersonell som er involvert i 44%
omsorg av sykdommen omsorg av sykdommen
Konsultasjoner med helsepersonell Konsultasjoner med
o 1178 helsepersonell som er 32%
som er spesialisert pa sykdommen spesialisert pa sykdommen
Bedre sosial anerkjennelse av . )

1024 Bedre sosial anerkjennelse av 28%
sykdommen sykdommen ’
Bedre diagnostisering av
sykdommen 962 Bedre diagnostisering av 26%

sykdommen
Helseomsorg som vil bidra til a lette
s 899 Helseomsorg som vil bidra til &
symptomene pa sykdommen 9 -
lette symptomene pa 25%
Bedre koordinering mellom sykdommen
helsepersonell og sosiale tjenester 833 Bedre koordinering meII.om
helsepersonell og sosiale 239
(sosialomsorg, utdanning osv.) tienester (sosialomsorg, ’
utdanning osv.
Eksisterende behandlinger som ikke ) ) g )
o - i 654 Eksisterende behandlinger som
er tilgjengelige i landet ditt enna ikke er tilgjengelige i landet ditt 18%
enna
Psykologisk statte 637
Eksisterende behandlinger som s Psykologisk stotte 17%
fremdeles er for kostbare for deg
Bedre forebygging av sykdommen 292 Eksisterende behandlinger som
fremdeles er for kostbare for 9%
Annet (spesifiser hva) 111 deg
TOTAL 3 662
Bedre forebygging av 8%

sykdommen

Annet (spesifiser hva)

3%



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

Medisiner

Fysioterapi

Kosthold og fysiske gvelser tilpasset
sykdommen(e)

Meditasjon og/eller andre relaterte
teknikker (f.eks. pusteteknikker,
mindfulness, meditasjon)

Annet (spesifiser hva)

TOTAL

685
469

400

218

119

899

Medisiner

Fysioterapi

Kosthold og fysiske gvelser tilpasset
sykdommen(e)

Meditasjon og/eller andre relaterte
teknikker (f.eks. pusteteknikker,
mindfulness, meditasjon)

Annet (spesifiser hva)

13%

24%

44%

52%

76%



Sample information : geo_area among "Europe”

Sample size : 3662 responses

Som en pasientrepresentant, synes du at PASIENTORGANISASJONER skal bidra til forskning pa

... hjelpe forskere med a rekruttere
deltakere til kliniske studier eller

andre forskningsprosjekter

... formidle informasjon og kunnskap
om forskningsprosjektet og dets

resultater

... giennomga av
forskningsbeskrivelser for a sikre
gjennomferbarhet og relevans av
studien fra pasientens perspektiv
... vaere aktivt involvert i
forskningsprosjekter som offisiell
partner eller medvirkende utpraver

... lede egne forskningsprosjekter

... skaffe midler til forskning pa

sykdommen din

TOTAL

sjeldne sykdommer ved & ...

SVAERT
UENIG UENIG ENIG
5 6 88
3 2 56
3 9 75
4 13 89
18 41 99
11 38 84
44 109 491

SVART
ENIG

135

180

148

126

49

85

723

HAR
INGEN
FORME...

11

36

28]

91

TOTAL

243

243

243

243

243

243

1458

Som en pasientrepresentant, synes du at PASIENTORGANISASJONER skal bidra til forskning pa
sjeldne sykdommer ved & ...

...&nbsp;hjelpe forskere med a
rekruttere deltakere til kliniske studier
eller andre forskningsprosjekter

...&nbsp;formidle informasjon og
kunnskap om forskningsprosjektet og
dets resultater

...&nbsp;gjennomga av
forskningsbeskrivelser for a sikre
gjennomfgrbarhet og relevans av
studien fra pasientens perspektiv

...&nbsp;veere aktivt involvert i
forskningsprosjekter som offisiell partner
eller medvirkende utpraver

...&nbsp;lede egne forskningsprosjekter

...&nbsp;skaffe midler til forskning pa
sykdommen din

@ Svart uenig

2286

1%

L

i
=

7%

5%

@ Uenig

36%
23%
31%
37%
17% 41%
16% 35%
® Enig @ Svartenig

Har ingen formening

5%

15%



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

For & vaere fullt involvert i forskningen pa de(n) sjeldne sykdommen(e) du representerer, hvilken type
stotte vil organisasjonen din trenge mest? Flere valg er mulig

@konomisk statte
Menneskelige ressurser
Kunnskap eller ferdigheter
Annet (spesifiser hva)

Jeg vet ikke

Ingenting

TOTAL

194

168

147

13

243

For & vaere fullt involvert i forskningen pa de(n) sjeldne sykdommen(e) du representerer,
hvilken type statte vil organisasjonen din trenge mest? Flere valg er mulig

Jkonomisk statte

Menneskelige ressurser 73%

Kunnskap eller ferdigheter 64%



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

Innen de neste ti arene, synes du at tilgjengelige ressurser for FORSKNING PA ALLE SJELDNE

... sjeldne sykdommer som det ikke
finnes kunnskap eller der det er lite
kunnskap om sykdommens

vitenskapelige mekanismer.

... sjeldne sykdommer der det finnes
mer avansert kunnskap om
sykdommens vitenskapelige

mekanismer.

... ingen av de nevnte:
Forskningsprioriteringer bar ikke
gjeres etter kriteriet tilgjengelig

kunnskap om sykdommen.

TOTAL

SYKDOMMER bgr fokusere pa ...

SVART
UENIG

62

64

200

326

UENIG

204

277

314

795

ENIG

"

822

450

1983

SVART

ENIG

670

423

436

1529

HAR
INGEN

FORME...

246

292

515

1053

TOTAL

1893

1878

1915

5 686

Innen de neste ti arene, synes du at tilgjengelige ressurser for FORSKNING PA ALLE SJELDNE

...&nbsp;sjeldne sykdommer som det
ikke finnes kunnskap eller der det er
lite kunnskap om sykdommens
vitenskapelige mekanismer.

...&nbsp;sjeldne sykdommer der det
finnes mer avansert kunnskap om
sykdommens vitenskapelige
mekanismer.

...&nbsp;ingen av de nevnte:
Forskningsprioriteringer bar ikke
gjeres etter kriteriet tilgjengelig
kunnskap om sykdommen.

@ Svert uenig

@ Uenig

SYKDOMMER ber fokusere pa ...

3% 11% 13%

3% 15% 16%

10% 16% 27%

@ Svert enig

@ Enig

Har ingen formening



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

Innen de neste ti arene, synes du at tilgjengelige ressurser for FORSKNING PA ALLE SJELDNE
SYKDOMMER bgr fokusere pa ...

Innen de neste ti arene, synes du at tilgjengelige ressurser for FORSKNING PA ALLE SJELDNE
SYKDOMMER ber fokusere pa ...

HAR
SVART SVART INGEN
UENIG UENIG ENIG ENIG FORME... TOTAL ...&nbsp;sjeldne sykdommer der det
) ) ikke finnes tilgjengelig behandling,
... sjeldne sykdommer der det ikke det veere seg for & kurere 10%
finnes tilgjengelig behandling, det sykdommen eller for & handtere
. 57 127 770 835 192 1981 symptomene.
veere seg for a kurere sykdommen
eller for a handtere symptomene.
... sjeldne sykdommer der det
hepatar el - ...&nbsp;sjeldne sykdommer der det
allerede finnes behandiinger for a 58 182 891 632 218 1 981 allerede finnes behandlinger for & S o
handtere symptomene, men ingen handtere symptomene, men ingen
) ) behandling for & kurere sykdommen.
behandling for a kurere sykdommen.
... sjeldne sykdommer der det
allerede finnes behandlinger for &
65 213 897 551 256 1982 "
Stoppe Sykdomsu‘tvik"ngen’ men ...&anp,Sjeldne Sykdommer der det
) ) ] allerede finnes behandlinger for & o o o
ingen kurativ behandling. stoppe sykdomsutviklingen, men S b
... ingen av de nevnte: ingen kurativ behandling.
Forskningsprioriteringer bar ikke
259 402 392 347 584 1984
gjeres etter kriteriet tilgjengelige
behandlinger. ...&nbsp;ingen av de nevnte:
TOTAL 439 924 2 950 2 365 1250 7928 Forskningsprioriteringer bor kke 29%

gjeres etter kriteriet tilgjengelige
behandlinger.

@ Svart uenig

@ Uenig

@ svartenig

® Enig

Har ingen formening



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

Innen de neste ti arene, synes du at tilgjengelige ressurser for FORSKNING PA ALLE SJELDNE Innen de neste ti arene, synes du at tilgjengelige ressurser for FORSKNING PA ALLE
SYKDOMMER bgr fokusere pa ... SJELDNE SYKDOMMER bgr fokusere pa ...
SVAERT SVAERT HAR INGEN
UENIG UENIG ENIG ENIG FORMENI... TOTAL

...&nbsp;sjeldne sykdommer der
en behandling (symptomatisk eller

... sjeldne sykdommer der en ] o ]
kurativ) er tilgjengelig, men der den

behandling (symptomatisk eller er veldig kostbar, enten for 3% 12% 14%
kurativ) er tilgiengelig, men der den 58 229 872 489 276 1924 pasienten (og familien) eller for
samfunnet.

er veldig kostbar, enten for pasienten

(og familien) eller for samfunnet.
...&nbsp;sjeldne sykdommer som

... sjeldne sykdommer som innebaerer sveert haoye kostnader

innebeerer svaert heye kostnader for for pasienten (og familien) eller for 14%
. - samfunnet (f.eks. avlastning,

pasienten (og familien) eller for 55 185 891 514 275 1920 tilpassede boforhold).

samfunnet (f.eks. avlastning,

tilpassede boforhold).

... iIngen av de nevnte: ...&nbsp;ingen av de nevnte:

Forskningsprioriteringer ber ikke I_:orsknlngspr_lorl.terlnger ber ikke 25%

258 424 421 344 486 1933 gjeres etter kriteriet sykdommens
gjares etter kriteriet sykdommens alvorlighetsgrad.

alvorlighetsgrad.

TOTAL 371 838 2184 1347 1037 5777
@® Svartueniy @ Uenig @ Enig @ Svartenig Har ingen formening



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

Innen de neste ti arene, synes du at tilgjengelige ressurser for FORSKNING PA ALLE SJELDNE

SYKDOMMER ber fokusere pa ...

SVAERT
UENIG
... sjeldne sykdommer med sveert fa
mennesker rammet som det er
vanskeligere & skaffe midler til og a 74
bevisstgjare allmennheten om.
... sjeldne sykdommer som er mer
vanlige og der forskningen kan 76
komme flere mennesker til gode.
... ingen av de nevnte:
Forskningsprioriteringer bar ikke
gjeres etter kriteriet antall 201
mennesker som lever med
sykdommen.
TOTAL 351

UENIG

244

289

312

845

ENIG

782

810

483

2075

SVART
ENIG

498

466

500

1464

HAR
INGEN
FORMEN...

286

237

437

960

TOTAL

1884

1878

1933

5695

Innen de neste ti arene, synes du at tilgjengelige ressurser for FORSKNING PA ALLE
SJELDNE SYKDOMMER begr fokusere pa ...

...&nbsp;sjeldne sykdommer med
sveert fa mennesker rammet som
det er vanskeligere a skaffe midler
til og a bevisstgjere allmennheten
om.

...&nbsp;sjeldne sykdommer som er

mer vanlige og der forskningen kan
komme flere mennesker til gode.

...&nbsp;ingen av de nevnte:
Forskningsprioriteringer ber ikke
gjeres etter kriteriet antall
mennesker som lever med
sykdommen.

@® Svartuenig @ Uenig

15%

13%

10% 16% 23%

® Enig @ Svart enig Har ingen formening



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

Etter din mening, for & diagnostisere sjeldne sykdommer pa et tidlig tidspunkt, ber man
for sjeldne sykdommer ...

JA, MED JA, SOM EN

FORELDR... DEL AV ET JEG HAR
INFORMER... OBLIGATO... INGEN
SAMTYKKE HELSEPR... NEI FORMENING

... rundt tidspunktet for barnets
unnfangelse (f.eks. ved in vitro 1903 599 599 561

befruktning, genetisk radgivning)

... under graviditeten (f.eks.

medisinsk bildebehandling, 2110 678 414 460
fostervannsprave)
... ved barnets fadsel (f.eks.

2062 1115 171 314
blodpraver, genetisk screening)
TOTAL 6 075 2392 1184 1335

utfere tester Etter din mening, for & diagnostisere sjeldne sykdommer pa et tidlig tidspunkt, ber man utfere
tester for sjeldne sykdommer ...

...&nbsp;rundt tidspunktet for barnets
TOTAL unnfangelse (f.eks. ved in vitro 52% 16% 16% 15%
befruktning, genetisk radgivning)

3 662
...&nbsp;under graviditeten (f.eks.
medisinsk bildebehandling, 58% 19% 11% 13%
fostervannsprgve)
3 662
...&nbsp;ved barnets fadsel (f.eks. o o o
3 662 blodprever, genetisk screening) = S8 B °%
10 986

@ JA, med foreldrenes informerte samtykke @ JA, som en del av et obligatorisk helseprogram
NEI Jeg har ingen formening



Sample information : geo_area among "Europe”

Sample size : 3662 responses

Etter din mening, for hvilke tilstander bor nyfedte testes som en del av et helseprogram? Flere

Tilstander som KAN forebygges

og/eller behandles

Tilstander som kan pavirke andre
familiemedlemmer (arvelige

tilstander)

Tilstander der hensiktsmessig
handtering av sykdommen (kosthold,
utdannelse ...) kan forbedre helse og

livskvalitet

Tilstander som kan utvikles senere i

livet

Tilstander som FOREL@PIG IKKE
KAN forebygges og/eller behandles

Jeg har ingen formening
Annet (spesifiser hva)
Ingen av de nevnte

TOTAL

valg er mulig

2879

2 556

2460

1706

1453

218
59
49

3 647

Etter din mening, for hvilke tilstander ber nyfedte testes som en del av et helseprogram? Flere valg er

Tilstander som KAN forebygges og/eller
behandles

Tilstander som kan pavirke andre
familiemedlemmer (arvelige tilstander)

Tilstander der hensiktsmessig handtering
av sykdommen (kosthold, utdannelse ...)
kan forbedre helse og livskvalitet

Tilstander som kan utvikles senere i livet

Tilstander som FOREL@PIG IKKE KAN
forebygges og/eller behandles

Jeg har ingen formening

Annet (spesifiser hva)

Ingen av de nevnte

mulig

79%

70%

67%

47%

40%

6%

2%

1%



