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W jakim kraju mieszkasz?

66

18

17

19

89

49

17

18



Przyktadowa informacja : geo_area posrod "Europe”
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Jak chcesz udzieli¢ odpowiedzi na pytania zawarte w tym kwestionariuszu? Jestem ... Mozna wybra¢ kilka odpowiedzi

cnorym |

I Chorym 2536 Rodzicem dziecka lub osoby
dorostej chorujacej na rzadka _ 28%
I Rodzicem dziecka lub osoby doroste. .. 1038 chorob
Osobg reprezenﬁuacg - 7%
I Osobg reprezentujgcg chorego 243 chorego
Inna odpowiedz (prosze I o
I Inna odpowiedz (prosze podad): 81 podac): 2%
Mezem/zZ by cierpigcej
I Mezem/zong osoby cierpigcej na ch... 68 gzem zanzocshoory g |er§:éce] I 2%
Bratem allo sms?raec{meclga
I Bratem albo siostrg dziecka lub oso... 64 lub osoby dorostej chorujace; 20/,
. dka ch
Dziadkiem/babcig osoby cierpiacej n... 27 DziadRiehia acfé 8&88? 1%
cierpigcej na chorobe rzadkg
Wujkiem/ciotkg osoby cierpigcej na ... 21 Wujkiem/ciotkg osoby 19
SUMA 3662 cierpigcej na chorobe rzadkg
0% 20% 40% 60% 80%
Procent
Czy jestes:
N
Kobiet 2820
I 4 Kobietg 78%
I Mezczyzng 779
Inna odpowiedz (prosze podacd): 14
SUMA 3613
Mezczyzng 22%
Inna odpowiedz (prosze
. 0%
podac):
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Procent
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Czy Ty lub osoba, ktéra sie opiekujesz: Czy Ty lub osoba, ktora sie opiekujesz:

TAK NIE NIE DOTYCZY CALKOWITY

Zostata zdiagnozowana 3539 96 27 3 662
Zostata zdiagnozowana
obecnie otrzymuje opieke/leczenie w

celu wyleczenia lub znaczacego

bl _ . dkie 2154 1231 277 3662
ustabllizowania postepul rzackie] obecnie otrzymuje opieke/leczenie w
choroby celu wyleczenia lub znaczacego
) . ) ) ustabilizowania postepu rzadkiej
obecnie otrzymuje opieke/leczenie w choroby
celu kontroli objawow rzadkiej 2729 798 135 3 662
choroby
. ) ) obecnie otrzymuje opieke/leczenie w
t hol o 0, 40
olfzymuje wsparcie psychologiczne celu kontroli objawow rzadkiej choroby 75% e a
lub emocjonalne w zakresie radzenia 686 2737 239 3 662
sobie z rzadkg chorobg
jest w kontakcie z grupg Iub 5829 786 47 3662 otrzymuje wsparcie psychologiczne
organizacja Zrzeszajaca pacjentéw lub emocjonalne w zakresie radzenia 19% 75% 7%
sobie z rzadka chorobg
SUMA 11 937 5648 725 18 310
jest w kontakcie z grupa lub 77% 21%
organizacja zrzeszajaca pacjentow ’ |
Ty lub osoba, ktorg sie opiekujesz nie otrzymuje leczenia rzadkiej choroby, poniewaz: Ty lub osoba, kidrg sie opiekujesz nie otrzymuje leczenia rzadkiej choroby, poniewaz:
N
N leczenie zostato przerwane - 7%
leczenie zostato przerwane 119
nie ma metod leczenia ] choroby 1023 rie ma metod leczenia e} choroty [ R -
istniejace metody leczenia nie sg 153 |stn|ejacedmitody Ieciem_a n:(e 53 - 9%
dostepne w Twoim kraju ostepne w Twoim Kraju
istniejgce metody leczenia sg zbyt o
istniejgce metody leczenia sg zbyt - kosztowne 6%
kosztowne
Inna odpowiedz (prosze podac): 26%

Inna ndnnwiad? Inrneva nadaAy: AR
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Czy w ciggu nastepnych 10 lat chcial(a)bys mie¢ zdalne konsultacje (przez telefon, wideokonferencje, Czy w ciggu nastepnych 10 lat chcial(a)bys mie¢ zdalne konsultacje (przez telefon,
poczte e-mail, wiadomosci tekstowe, aplikacje): wideokonferencje, poczte e-mail, wiadomosci tekstowe, aplikacje):
TAK, ALE
TYLKO
WTEDY,
GDY NIE S o
JEST jesli juz poznates(-as) lub osobiscie
DOSTEP... spotkates(-as) sie z lekarzem, z
ZADNA ktérym miat(a)bys$ miec konsultacje
INNA
OPCJA
TAK TAK OD (JAK NP.
PRZEZ CZASU W
CALY DO SYTUAC...
CzAS CZASU KRYZYS... NIE NIE WIEM  CALKO...
- jesli jeszcze nie poznates(-as) lub
jesli juz poznates(-as) lub osobiscie osobiscie nie spotkates(-as) sie z 20% 8%
spotkates(-as) sie z lekarzem, z 1227 1444 715 161 115 3662 Iekarzem, z ktorym mial(a)bys miec
konsultacje
ktérym miat(a)by$ miec konsultacje
jesli jeszcze nie poznates(-as) lub
osobiscie nie s’potka’re.\s(-as) S,"? Z ' 715 901 1016 742 288 3 662 @ TAK przez caly czas @ TAK od czasu do czasu
lekarzem, z ktérym miat(a)bys miec @ TAK, ale tylko wtedy, gdy nie jest dostepna zadna inna opcja (jak np. w sytuacjach kryzysowych)
konsultacje NIE Nie wiem

SUMA 1942 2 345 1731 203 403 7324
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Czy w ciggu nastepnych 10 lat chciat(a)bys mie¢ zdalne konsultacje (przez telefon, Czy w ciggu nastepnych 10 lat chcial(a)bys mie¢ zdalne konsultacje (przez telefon, wideokonferencje,
wideokonferencje, poczte e-mail, wiadomosci tekstowe, aplikacje): poczte e-mail, wiadomosci tekstowe, aplikacje):
TAK, ALE
TYLKO
WTEDY,
G‘?gsh.:.lE z lekarzem pierwszego kontaktu 8%2%
DOSTE...
ZADNA
INNA
OPCJA
TAK TAK OD (JAK NP.
PRZEZ CZASU w o
CALY DO SYTUA... ze specjalisty 8%1%
CZAS CZASU KRYZY... NIE NIE WIEM CALKO...
z lekarzem pierwszego kontaktu 1060 1581 674 289 58 3 662
Ze specjalistg 1096 1434 800 289 43 3 662
o ] z lekarzem specjalizujgcym sie w
Z lekarzem specjalizujgcym si¢ w wystepujacej u Ciebie rzadkiej 7% 4%
wystepujacej u Ciebie rzadkiej 1650 1130 471 270 141 3662 chorobie, ktory pracuje w innym kraju
chorobie, ktéry pracuje w innym kraju
w celu konsultacji, aby omowi¢ Twojg
) ] w celu konsultacji, aby omoéwi¢ Twojg
rzadkg chorobe z kilkoma lekarzami 1 518 1 353 490 189 12 3 662 rzadka chorobe,.z }(ilkoma Iekarzami -
(np. ze specjalistami oraz Twoim (np. ze specjalistami oraz Twoim
] lekarzem pierwszego kontaktu)
lekarzem pierwszego kontaktu)
SUMA 5324 5498 2 435 1037 354 14 648

@ TAK przez caly czas @ TAK od czasu do czasu
@ TAK, ale tylko wtedy, gdy nie jest dostepna zadna inna opcja (jak np. w sytuacjach kryzysowych)
NIE Nie wiem
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Czy Twoim zdaniem zdalne konsultacje wirtualne sg odpowiednie w celach zwigzanych z... Czy Twoim zdaniem zdalne konsultacje wirtualne sg odpowiednie w celach zwigzanych z...
W OGOLE NIEZBYT RACZEJ BARDZO
NIEODPO... ODPOWIE... ODPOWIE... ODPOWIE... CALKOWITY
...rozpoznaniem choroby 1340 1362 701 172 3575
...rozpoznaniem choroby 5%
...sesjami fizykoterapeutycznymi 1396 1304 607 165 3472

...badaniami krwi lub innymi testami

lub analizami klinicznymi, ktére

799 829 1242 613 3483
mozna wykonywac w warunkach
domowych ...sesjami fizykoterapeutycznymi 5%
...sesjami w ramach wsparcia
sychologicznego lub
pey ° o 314 654 1582 922 3472

emocjonalnego z psychologiem lub

grupa wsparcia ...badaniami krwi lub innymi testami lub

SUMA 3849 4149 4132 1872 14 002 analizami klinicznymi, ktére mozna
wykonywac w warunkach domowych

18%

...sesjami w ramach wsparcia
psychologicznego lub emocjonalnego z 9% 19% 27%
psychologiem lub grupg wsparcia

@ W ogdle nieodpowiednie @ Niezbyt odpowiednie @ Raczej odpowiednie
Bardzo odpowiednie
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Jakie bytyby 3 gtéwne przeszkody w korzystaniu przez Ciebie z opcji zdalnych konsultacji w ciagu Jakie bylyby 3 gtéwne przeszkody w korzystaniu przez Ciebie z opcji zdalnych konsultacji
nastepnych 10 lat? Maksymalnie 3 odpowiedzi w ciggu nastepnych 10 lat? Maksymalnie 3 odpowiedzi
N

Trudnosci jezykowe, gdy

Trudnosci jezykowe, gdy konsultacje konsultacje odbywajq si¢ Z

0,
odbywaijg sie z lekarzem, ktory nie 1824 lekarzem, ktory nie pracuje w 50%
pracuje w Twoim kraju Twoim kraju
Zdalna konsultacja nie jest
odpowiednig opcjg dla uzyskania 1803 Zdalna konsultacja nie jest
wymaganej opieki odpowiednig opcjg dla uzyska_nia_ 49%
wymaganej opieki
Brak mozliwosci poznania zespotu
1709
opieki przed zdalng konsultacjg
Obawy zwigzane z 1016 Brak mozliwosci poznania zespotu 47%
bezpieczenstwem opieki opieki przed zdalng konsultacjg
Przeszkody techniczne, takie jak
trudnosci z dostepem do Internetu 717
lub korzystaniem z telefonu Obawy zwiazane z -
Trudnosci z uzyskaniem zwrotu bezpieczenstwem opieki
kosztow poniesionych za zdalne 606
konsultacje
A - Przeszkody techniczne, takie jak
Inna odpowiedz (prosze podac): 331 '
P P °P ) trudnosci z dostepem do Internetu 20%
SUMA 3 662 lub korzystaniem z telefonu

Trudnosci z uzyskaniem zwrotu
kosztow poniesionych za zdalne 17%
konsultacje

Inna odpowiedz (prosze podac): 9%
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Czy byt(a)bys skitonny(-a) do korzystania z nastepujacych ustug w ciggu nastepnych 10 lat:

wysytanie recept za pomocg
wiadomosci e-mail (wiadomosci
elektronicznej)

wysytanie recept pocztg (listem)
wysytanie lekow pocztg (przesytka
wystana przez Twéj szpital, apteke,
firme farmaceutyczng...)

SUMA

TAK PRZEZ
CALY CZAS

3075

1584

2 391

7 050

TAK, ALE
TYLKO
WTEDY, GDY
NIE JEST
DOSTEPNA
ZADNA INNA
OPCJA (JAK
NP. W
SYTUACJ...
KRYZYSO...

449

879

847

2175

NIE

78

1059

301

1438

NIE WIEM

60

140

123

323

CALKOWITY

3 662

3 662

3 662

10 986

Czy byt(a)bys skltonny(-a) do korzystania z nastepujacych ustug w ciggu nastepnych 10 lat:

wysytanie recept za pomocg
wiadomosci e-mail (wiadomosci
elektronicznej)

wysytanie recept pocztg (listem) 29% 4%

wysytanie lekow pocztg (przesytka
wystana przez Twoj szpital, apteke,
firme farmaceutyczng...)

8% 3%

@ TAK przez caly czas

@ TAK, ale tylko wtedy, gdy nie jest dostepna zadna inna opcja (jak np. w sytuacjach kryzysowych)
NIE Nie wiem
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Jakie bylyby dwa gtéwne powody, dla ktorych w ciagu nastepnych 10 lat korzystal(a)bys...

DOSTEP
DO
OPIEKI BRAK
0SZCZ... 0SZCZ... LEPSZEJ INNYCH
PIENIE... czasu  BEZPIE... JAKOSCI OPCJI CALKO...
...Ze zdalnych konsultacji 440 1938 767 1415 1019 5 579
...Z opcji zdalnego wystawiania
600 2738 638 630 539 5145
recept (e-mailem lub pocztg)
SUMA 1040 4676 1405 2045 1558 10 724

...z opcji zdalnego wystawiania recept

Jakie bylyby dwa giéwne powody, dla kiérych w ciagu nastepnych 10 lat korzystal(a)bys...

...ze zdalnych konsultacji 39% 28%

0,
(e-mailem lub poczta) 17% 15%

@ Oszczednosé pieniedzy @ Oszczednosé czasu @ Bezpieczenstwo
Dostep do opieki lepszej jakosci Brak innych opcji
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Czy w ciggu nastepnych 10 lat oraz POZA OKRESAMI SYTUACJI KRYZYSOWYCH byl(a)bys Czy w ciggu nastepnych 10 lat oraz POZA OKRESAMI SYTUACJI KRYZYSOWYCH byi(a)bys sklonny(-a) do

skionny(-a) do podrézy do innego Kkraju na terenie Unii Europejskiej w celu otrzymania podrézy do innego Kraju na terenie Unii Europejskiej w celu otrzymania leczenia wystepujacej u Ciebie
leczenia wystepujacej u Ciebie rzadkiej choroby? rzadkiej choroby?
N
Nie wiem
Tak 1441 (5%)
Nie 281 _ Tak
] . ) Zalezy od leczenia (44%)
Zalezy od leczenia lub kraju 1373 lub Kraju ‘
Nie wiem 177 (42%)
| Nie
SUMA 3272 (9%)
Dla ktérych z nastepujacych powodéw byi(a)by Pan(i) sklonny(a) podrézowac do innego Dla ktérych z nastepujacych powodoéw byt(a)by Pan(i) sktonny(a) podrézowaé do innego panstwa UE, by
panstwa UE, by skorzysta¢ z leczenia medycznego? Mozna wybra¢ kilka odpowiedzi skorzystac z leczenia medycznego? Mozna wybrac¢ kilka odpowiedzi
N

Aby otrzymac leczenie, ktdre nie jest
dostepne w Twoim Kkraju

Aby otrzymac leczenie, ktére nie jest

2541
dostepne w Twoim Kraju
By skorzystac z lepszej jakosci By skorzystac z lepszej jakosci leczenia _ 59%
1762
leczenia
1339 renomowanego specjalisty
renomowanego specjalisty
Spemlbdla maEe s st e By szybciej skorzystac z leczenia _ 31%
By skorzystac z tanszego leczenia 320
By skorzystac z leczenia u By skorzystac z tanszego leczenia - 11%
ustugodawcy, ktéry znajduje sie 261
blizej Pana(i) domu By skorzystac z leczenia u ustugodawcy, 9
Nie wiem 04 ktory znajduje sie blizej Pana(i) domu ’
Inna odpowiedz (prosze podac): 68
Nie wiem 3%
SUMA 2991

Inna odpowiedz (prosze podac): 2%
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Dla ktérych z nastepujacych powodéw nie jest Pan(i) sktonny(a) wyjechaé do innego paristwa UE, Dla ktorych z nastepujacych powodéw nie jest Pan(i) sklonny(a) wyjecha¢ do innego panstwa UE, by

z = - F - - - F4 H I, - z - - -
by skorzystaé z leczenia medycznego? Mozna wybraé kilka odpowiedzi skorzysta¢ z leczenia medycznego? Mozna wybra¢ kilka odpowiedzi
N - -
Jestes zadowolony(-na) z leczenia, ktore otrzymujesz 805 ktére otrzymujesz w swoim kraju

w swoim kraju

Wygodniej jest leczyc sie blisko domu 50%
Wygodniej jest leczy¢ sie blisko domu 924
obc
Nie zna Pan(i) swoich praw na wypadek, gdyby cos o y
wypadek, gdyby cos poszio zle
Nie ma Pan(i) wystarczajgco duzo informacji na temat . P ,.g yoy p .
885 Nie ma Pan(i) wystarczajgco duzo
) ) ) ) ) jakosci leczenia medycznego za ’
Nie sta¢ Pana(i) na leczenie medyczne za granicg 713 .
granica
Nie ma Pan(i) informacji na temat bezpieczenstwa Nie stac Pana(i) na leczenie medyczne _ 399
o . 794 za granicg
pacjentow i jakosci opieki za granica
o ] ] Nie ma Pan(i) informacji na temat
Nie jest Pan(i) pewien(pewna), czy otrzymat(a)by s bezpieczenstwa pacjentéw i jakosci _ 43%
refundacje opieki za granica
Wolisz nie podrozowac 272 Nie jest Pan(i) pewien(pewna), czy o
- 34%
otrzymat(a)by refundacje
Twoj lekarz zalecit Ci, abys nie podrozowat(a) 120
Nie wiem 52 Wolisz nie podrézowac 15%
Inna odpowiedz (prosze podac): 85
Twoj lekarz zalecit Ci, abys nie 70
SUMA 1831 podrozowat(a) ’

Nie wiem 3%

Inna odpowiedz (prosze podac): 5%
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Czy w ciggu nastepnych 10 lat oraz POZA OKRESAMI SYTUACJI KRYZYSOWYCH byl(a)bys skionny(-a) do = Czy w ciggu nastepnych 10 lat oraz POZA OKRESAMI SYTUACJI KRYZYSOWYCH byi(a)bys
podrézy do innego kraju w celu otrzymania leczenia wystepujacej u Ciebie rzadkiej choroby? sklonny(-a) do podrézy do innego kraju w celu otrzymania leczenia wystepujgcej u Ciebie
rzadkiej choroby?

N
Tak 144
Nie 58
Tak

. . —

Zalezy od leczenia lub kraju 172 Zalezy.od leczenia (39%)
lub kraju
Nie wiem 16 (46%)
SUMA 390 \ Nie
(16%)

Dla ktérych z ponizszych powodéw byt(a)bys skionny(-a) do podrézy do innego kraju w celu

otrzymania leczenia wystepujacej u Ciebie rzadkiej choroby? Mozna wybra¢ kilka odpowiedzi Dla ktorych z ponizszych powodow byi(a)bys skionny(-a) do podrozy do innego kraju w celu

otrzymania leczenia wystepujacej u Ciebie rzadkiej choroby? Mozna wybra¢ kilka odpowiedzi

N
Aby otrzymac leczenie, ktore nie jest 76 Aby otrzymaé leczenie, ktore nie jest 87%
dostepne w Twoim kraju dostepne w Twoim Kkraju
By skorzystac z lepszej jakosci 199
leczenia By skorzystac z lepszej jakosci 61%
leczenia ’
By skorzystac z leczenia u 16
renomowanego specjalisty
By szybciej skorzystac z leczenia 116 By skorzystac z Ieczgni_a u 68%
renomowanego specjalisty
By skorzystac z tanszego leczenia 30
By skorzystac z leczenia u
ustugodawcy, ktory znajduje sie 14 By szybciej skorzystac z leczenia 37%
blizej Pana(i) domu
Nie wiem 13
) By skorzystac z tanszego leczenia 9%
Inna odpowiedz (prosze podac): 10

SUMA 332
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Dla ktorych z ponizszych powodéw nie byl(a)bys sklonny(-a) do podrézy do innego Kraju w celu
otrzymania leczenia wystepujacej u Ciebie rzadkiej choroby? Mozna wybra¢ kilka odpowiedzi

Dla ktorych z ponizszych powodéw nie byl(a)bys sklonny(-a) do podrézy do innego kraju w celu
otrzymania leczenia wystepujacej u Ciebie rzadkiej choroby? Mozna wybrac¢ kilka odpowiedzi

N
Jeste$ zadowolony(-na) z leczenia, Jestes zadowolony(-na) z leczenia, 60%
145 ktore otrzymujesz w swoim kraju
ktére otrzymujesz w swoim kraju
Wygodniej jest leczy¢ sie blisko .
Trudno bytoby Panu(i) zrozumie¢ o5
jezyk obcy
Trudno bytoby Panu(i) zrozumiec¢ 40%
Nie zna Pan(i) swoich praw na oo jezyk obcy °
wypadek, gdyby co$ poszio zle
Nie ma Pan(i) wystarczajgco duzo Nie zna Pan(i) swoich praw na 5100
informacji na temat dostepnosci i 195 wypadek, gdyby cos poszio Zle ’
jakosci leczenia medycznego za
granica N_le ma Pg_n(l) wystarczajgco duzo
informacji na temat dostepnosci i 520
Nie sta¢ Pana(i) na leczenie jakosci leczenia medycznego za ’
. 125 granicg
medyczne za granica
Nie ma Pan(i) informacji na temat Nie sta¢ Pana(i) na leczenie 50,
. 0
bezpieczenstwa pacjentéw i jakosci 123 medyczne za granica
opieki za granicg
- - - Nie ma Pan(i) informacji na temat
Nie jest Pan(i) pewien(pewna), cz
J mp (P ) czy 69 bezpieczenstwa pacjentdw i jakosci 51%
otrzymat(a)by refundacje opieki za granicg
Wolisz nie podrézowac 63
Twoj lekarz zalecit Ci, abys nie Nie jest Pan(i) pewien(pewna), czy 299,
29 otrzymat(a)by refundacje
podrozowat(a)
Nie wiem 4
Inna odpowiedz (prosze podac): 16 Wolisz nie podrozowac 26%
SUMA 246

Twoj lekarz zalecit Ci, abys nie
podrézowat(a)

12%
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Oto kilka stwierdzen zwigzanych z korzystaniem z ustug medycznych w innym parnstwie UE. O kazdym z  Oto kilka stwierdzen zwigzanych z korzystaniem z ustug medycznych w innym panstwie UE. O
nastepujacych stwierdzen prosze powiedzie¢, czy jest ono Pana(i) zdaniem prawdziwe, czy fatszywe? kazdym z nastepujacych stwierdzen prosze powiedziec¢, czy jest ono Pana(i) zdaniem
prawdziwe, czy falszywe?

PRAWDZIWE FALSZYWE NIE WIEM CALKOWITY

Ma Pan(i) prawo do korzystania z

] ] Ma Pan(i) prawo do korzystania z
leczenia medycznego w innym leczenia medycznego w innym
panstwie UE i do refundacji tego panistwie UE i do refundacji tego 1%

_ _ 1433 496 1343 3272 leczenia przez krajowy fundusz ’
leczenia przez krajowy fundusz zdrowia lub ubezpieczyciela
zdrowia lub ubezpieczyciela zdrowotnego
zdrowotnego
Nie moze Pan(i) otrzymac recepty od
Pana(i) lekarza i skorzystac¢ z niej w 905 845 1522 3272 Nie moze Pan(i) otrzymaé recepty
innym panstwie UE od Pana(i) lekarza i skorzystac z nigj 28% 26% 47%

w innym panstwie UE
Ma Pan(i) prawo do otrzymania kopii
dokumentacji medycznej od Pana(i)
lekarza, gdy ubiega sie Pan(i) o 2471 57 744 3272
korzystanie z ustug stuzby zdrowia w Ma Pan(i) prawo do otrzymania kopii
innym panstwie UE dokumentacji medycznej od Pana(i)
- ) lekarza, gdy ubiega sie Pan(i) o 23%

Twoj lekarz moze pomdc w korzystanie z ustug stuzby zdrowia
znalezieniu mozliwosci leczenia winnym panstwie UE
lokalnie, kontaktujac sie z siecig
lekarzy specjalizujgcych sie w Twoj lekarz moze pomoc w
| el 1841 105 1326 3272 znalezieniu mozliwosci leczenia
BRI AT IO = lokalnie, kontaktujac sie z siecig
choroby/choréb o nazwie European lekarzy specjalizujgcych sie w 41%

leczeniu okreslonej(-ych)
choroby/choréb o nazwie European
referencyjnal. Reference Network [Europejska siec
referencyjnal.

Reference Network [Europejska siec

SUMA 6 650 1503 4935 13 088

@ Prawdziwe @ Faiszywe Nie wiem
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Czy Twoim zdaniem jest to mozliwe i realistyczne, Zze w ciggu nastepnych 10 lat Ty lub osoba, ktéra sie Czy Twoim zdaniem jest to mozliwe i realistyczne, ze w ciggu nastepnych 10 lat Ty lub osoba,
opiekujesz... ktérg sie opiekujesz...
TAK, CHOC
. JESZCZE TAK
JUZ TAK SIE SIE NIE
STALO STALO NIE NIE WIEM CALKOWITY ...zostanie wyleczona z rzadkiej
) - choroby: catkowita remisja lub brak  PAZENEFE] 16%
...zostanie wyleczona z rzadkig] .
objawow.
choroby: catkowita remisja lub brak 79 565 2419 599 3662
objawéw.
...moze osiggnac stabilizacje
choroby: nadal bedzie chorowac na ...moze osiggnac stabilizacje
rzadka chorobe. ale obiawv nie bed 672 1596 728 666 3 662 choroby: nadal bedzie chorowac na 18%
& Jawy a4 rzadka chorobe, ale objawy nie bedg ?
postepowac. postepowac.
...moze osiggnac kontrole nad
objawami rzadkiej choroby, mimo iz 925 1363 504 870 3 662
objawy nadal postepuja.
) ...moze osiggnac kontrole nad
...moze uzyskac wsparcie w objawami rzadkiej choroby, mimo iz 24%
radzeniu sobie z psychologicznymi i objawy nadal postepuja.
925 1712 309 716 3662
emocjonalnymi aspektami rzadkiej
choroby.
SUMA 2 601 5236 3 960 2851 14 648 . . )
...moze uzyskac wsparcie w
radzeniu sobie z psychologicznymi i
) . ! - 20%
emocjonalnymi aspektami rzadkiej
choroby.

@ juz tak sie stato @ TAK, choé jeszcze tak sie nie stato @ NIE Nie wiem
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Czy Twoim zdaniem jest to mozliwe i realistyczne, Zze w ciggu nastepnych 10 lat Ty lub osoba, ktéra sie Czy Twoim zdaniem jest to mozliwe i realistyczne, Zze w ciggu nastepnych 10 lat Ty lub osoba,
opiekujesz... ktoéra sie opiekujesz...
TAK, CHOC ) _
JESZCZE TAK ...nie bytaby ograniczona przez
JUZ TAK SIE SIE NIE rzadkg chorobe w zakresie
STALO STALO NIE NIE WIEM CALKOWITY zaspakajania swoich rutynowych
) ) = potrzeb, takich jak prace domowe, 16%
--Nie bytaby ograniczona przez wymagane czynnosci zawodowe, :
rzadkg chorobe w zakresie robienie zakupow lub
o ) przemieszczanie sie w innych
zaspakajania swoich rutynowych celach.
potrzeb, takich jak prace domowe,
941 843 1295 583 3662
wymagane czynnosci zawodowe,
o . ...bedzie mogta miec¢ rowny dostep
robienie zakupow lub do edukacji (przystosowane $rodki
przemieszczanie sie w innych transportu, dostgpnosc, w razie 17%
potrzeby przystosowany plan
celach. nauczania).
...bedzie mogta miec réwny dostep
do edukacji (przystosowane srodkKi
transportu, dostepnosé, w razie 1414 1000 611 637 3 662 ...bedzie miec dostgp do
przystosowanego i przystepnego
potrzeby przystosowany plan zatrudnienia, jak rowniez do 18%
nauczania). elastycznych warunkow pracy °
(dostosowane godziny pracy,
...bedzie miec¢ dostep do zdalna praca).
przystosowanego i przystepnego
zatrudnienia, jak réwniez do
886 1320 795 661 3662 nie bytaby narazona na
elastycznych warunkow pracy LT
dyskryminacje z powodu
dost dzi dal LA -
(dostosowane godziny pracy, zdalna wystepujacej u niej rzadkiej choroby 239% 300, 19%

lub z powodu niepetnosprawnosci w

raca).
P ) réznych aspektach jej codziennego

...nie bytaby narazona na zycia.
dyskryminacje z powodu
wystepujace] u niej rzadkie] choroby 844 1170 963 685 3662 @ juz tak sie stato @ TAK, cho¢ jeszcze tak sig nie stato @ NIE Nie wiem

lub z powodu niepetnosprawnosci w -
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Sposoby leczenia i (lub) terapie,
ktére jeszcze nie istniejg
Lepsza koordynacja pomiedzy
wszystkimi lekarzami
zaangazowanymi w opieke nad
chorym pacjentem

Konsultacje z lekarzami
specjalizujgcymi sie w leczeniu
choroby

Lepsza swiadomosc spoteczna

choroby
Lepsze diagnozowanie choroby

Opieka zdrowotna, ktéra pomogtaby

w ztagodzeniu objawéw choroby

Lepsza koordynacja pomiedzy
lekarzami i pracownikami opieki
spotecznej (opieka spoteczna,
edukacja itp.)

Istniejace sposoby leczenia nie sa
jeszcze dostepne w Twoim kraju
Pomoc psychologiczna

Istniejgce sposoby leczenia sa nadal

zbyt kosztowne dla Ciebie
Lepsze zapobieganie chorobie
Inna odpowiedz (prosze podac):

SUMA

1871

1625

1178

1024

962

899

833

654

637

338

292
111

3 662

Sposoby leczenia i (lub) terapie,
ktore jeszcze nie istniejg

Lepsza koordynacja pomiedzy
wszystkimi lekarzami
zaangazowanymi w opieke nad
chorym pacjentem

Konsultacje z lekarzami
specjalizujacymi sie w leczeniu
choroby

Lepsza swiadomosc spoteczna
choroby

Lepsze diagnozowanie choroby

Opieka zdrowotna, ktéra
pomogtaby w ztagodzeniu
objawow choroby

Lepsza koordynacja pomiedzy
lekarzami i pracownikami opieki
spotecznej (opieka spoteczna,
edukacja itp.)

Istniejgce sposoby leczenia nie
sg jeszcze dostepne w Twoim
kraju

Pomoc psychologiczna

Istniejace sposoby leczenia sg
nadal zbyt kosztowne dla Ciebie

Lepsze zapobieganie chorobie

Inna odpowiedz (prosze podac):

18%

17%

9%

8%

3%

51%

44%

32%

28%

26%

25%

23%
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Leki

Fizykoterapia

Dieta i ¢wiczenia fizyczne
dostosowane do choroby/chorob
Medytacja i (lub) inne powigzane
techniki (np. techniki oddychania,

swiadoma medytacja)
Inna odpowiedz (prosze podac):

SUMA

685
469

400

218

119

899

Leki

Fizykoterapia

Dieta i ¢wiczenia fizyczne dostosowane
do choroby/choréb

Medytacja i (lub) inne powigzane
techniki (np. techniki oddychania,
swiadoma medytacja)

Inna odpowiedz (prosze podac):

13%

24%

44%

52%

76%
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Czy Twoim zdaniem, jako przedstawiciela pacjenta, ORGANIZACJE ZRZESZAJACE PACJENTOW

Czy Twoim zdaniem, jako przedstawiciela pacjenta, ORGANIZACJE ZRZESZAJACE PACJENTOW
powinny mie¢ wkiad w badania naukowe nad rzadkimi chorobami poprzez...

powinny mie¢ wklad w badania naukowe nad rzadkimi chorobami poprzez...

ZDECY... NIE ZDECY...
SIEZ ZGADZ... ZGADZ... SIEZ ...pomaganie badaczom w rekrutacji
TYM NIE SIEZ SIEZ TYM NIE MAM CALKO uczestnikow do badan klinicznych lub P27 36% 4%
ZGADZ... TYM TYM ZGADZ... ZDANIA innych projektow badawczych
...pomaganie badaczom w rekrutacji
o L ...rozpowszechnianie informacji i wiedzy
uczestnikéw do badan klinicznych lub 5 6 88 135 9 243 na temat projektu badawczego ijego QU % 239
innych projektéw badawczych wynikow
...rozpowszechnianie informacji i ...oceng propozycji badan naukowych w
wiedzy na temat projektu 3 2 56 180 2 243 celu upewnienia si¢, ze s3 one . g 31% 3%
wykonalne i istotne z perspektywy
badawczego i jego wynikow pacjentow
...ocene propozycji badan ...aktywne zaangazowanie w projekty
naukowych w celu upewnienia sie, ze badawcze w roli oficjalnego pa,rtnera lub RSV 37% 5%
3 9 75 148 8 243 wspotbadacza
sg one wykonalne i istotne z
perspektywy pacjentow . s
...prowadzenie w+asny(;h grolektovr\: 7% 17% 1% 15%
...aktywne zaangazowanie w projekty adawczyc
badawcze w roli oficjalnego partnera 4 13 89 126 11 243
lub Stbad i i i
ub wspotbadacza ...zbieranie fundu_szy na padanla nad 5% 16% 35% 10%
) o wystepujgca u nich chorobg
...prowadzenie wtasnych projektéw
18 41 99 49 36 243
badawczych
Zdecydowanie si¢ z tym nie zgadzam Nie zgadzam si¢ z tym Zgadzam sig z tym
...zbieranie funduszy na badania nad ® 4 ezty 9 ® 9 ezty ® z g2ty
11 38 84 85 25 243 @ Zdecydowanie sie z tym zgadzam Nie mam zdania
wystepujaca u nich choroba
SUMA 44 109 491 723 91 1458
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Jakiego rodzaju wsparcia Twoja organizacja potrzebuje najbardziej, aby w pelni zaangazowac sie w Jakiego rodzaju wsparcia Twoja organizacja potrzebuje najbardziej, aby w petlni zaangazowac
badania nad rzadkg(-imi) choroba(-ami), ktéra(-e) reprezentuje? Mozna wybra¢ kilka odpowiedzi sie w badania nad rzadka(-imi) chorobg(-ami), ktéra(-e) reprezentuje? Mozna wybrac kilka
odpowiedzi
N
Wsparcie finansowe 194
Zasoby kadrowe 168 Wsparcie finansowe 84%
Wiedza lub umiejetnosci 147
Inna odpowiedz (prosze podac): 13
Nie wiem 8 Zasoby kadrowe 73%
Zadne 2
SUMA 243

Wiedza lub umiejetnosci 64%
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Twoim zdaniem dostepne zasoby dla BADAN NAD WSZYSTKIMI RZADKIMI CHOROBAMI powinny byé Twoim zdaniem dostepne zasoby dla BADAN NAD WSZYSTKIMI RZADKIMI CHOROBAMI
w ciggu nastepnych 10 lat przeznaczone na badania... powinny byé w ciggu nastepnych 10 lat przeznaczone na badania...
ZDECYD...
SIEZTYM NIE ZDECYD...
NIE ZGADZAM ZGADZAM SIEZTYM NIE MAM ...rzadkich chorob, w przypadku

ZGADZAM SIEZTYM SIEZTYM ZGADZAM  ZDANIA CALKO... ktérych brakuje wiedzy lub jest
niewiele wiedzy na temat naukowych
mechanizmow choroby.

3% 11% 35% 13%

...rzadkich chorob, w przypadku

ktérych brakuje wiedzy lub jest

62 204 71 670 246 1893
niewiele wiedzy na temat naukowych
mechanizméw choroby. ...rzadkich chorob, w przypadku

ktorych wiedza na temat naukowych

-..rzadkich chordb, w przypadku merghanizméw choroby jest bardiiej W i ik
ktorych wiedza na temat naukowych Zaawansowana.

64 277 822 423 292 1878
mechanizmow choroby jest bardziej
zaawansowana. ...Zzadne z powyzszych: priorytety w
...zadne z powyzszych: priorytety w zakresie badan nie powinny by¢

) o . ) ustalane wedtug kryteriow 10% 16% 23% 27%

zakresie badan nie powinny by¢ odnoszacych sie do dostepnej wiedzy
ustalane wedtug kryteriéw 200 314 450 436 515 1915 na temat choroby.
odnoszacych sie do dostepnej
wiedzy na temat choroby. @ Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam @ Nie zgadzam sig z tym ® Zgadzam sig ztym

SUMA 326 795 1983 1529 1053 5 686 Zdecydowanie sie z tym zgadzam Nie mam zdania
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Twoim zdaniem dostepne zasoby dla BADAN NAD WSZYSTKIMI RZADKIMI CHOROBAMI powinny byé  Twoim zdaniem dostepne zasoby dla BADAN NAD WSZYSTKIMI RZADKIMI CHOROBAMI powinny

w ciggu nastepnych 10 lat przeznaczone na badania... by¢ w ciggu nastepnych 10 lat przeznaczone na badania...
ZDECYD...
SIEZTYM NIE ZDECYD... ) )
NIE ZGADZAM ZGADZAM SIEZTYM NIE MAM ...rzadkich choréb, w przypadku
ZGADZAM SIEZTYM SIEZTYM ZGADZAM  ZDANIA CALKO... ktorych nie ma dostepnego leczenia
) ) majgcego na celu wyleczenie KR4 10%

--.rzadkich chorob, w przypadku choroby lub kontrole objawéw
ktérych nie ma dostepnego leczenia choroby.
majacego na celu wyleczenie 57 127 770 835 192 1981

choroby lub kontrole objawdéw

...rzadkich chorob, w przypadku
ktorych istniejg sposoby kontroli
...rzadkich chorob, w przypadku objawow choroby, ale nie ma leczenia
umozliwiajgcego jej wyleczenie.

choroby.
3% 9% 1%
ktérych istniejg sposoby kontroli

objawdw choroby, ale nie ma 58 182 891 632 218 1981

leczenia umozliwiajacego jej

wyleczenie. ...rzadkich choréb, w przypadku
ktérych istniejg sposoby na . o o
...rzadkich chorob, w przypadku zatrzymanie progresji choroby, lecz & L

ktorych istnieja sposoby na nie ma skutecznego leczenia.

65 213 897 551 256 1982
zatrzymanie progresji choroby, lecz

nie ma skutecznego leczenia.

...zadne z powyzszych: priorytety w
...zadne z powyzszych: priorytety w zakresie badan nie powinny by¢
ustalane wedtug kryteriow

odnoszacych sie do dostepnych
ustalane wedtug kryteriow 259 402 392 347 584 1984 sposobow leczenia.

odnoszacych sie do dostepnych

zakresie badan nie powinny byc¢ 29%

sposobow leczenia.
@ Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam @ Nie zgadzam sie z tym ® zgadzam sie z tym

Sl o — St =l L LR @ Zdecydowanie si¢ z tym zgadzam Nie mam zdania
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Twoim zdaniem dostepne zasoby dla BADAN NAD WSZYSTKIMI RZADKIMI CHOROBAMI powinny by¢ w Twoim zdaniem dostepne zasoby dla BADAN NAD WSZYSTKIMI RZADKIMI CHOROBAMI
ciggu nastepnych 10 lat przeznaczone na badania... powinny by¢ w ciggu nastepnych 10 lat przeznaczone na badania...
ZDECYD...
SIEZTYM NIE ZDECYD... ...rzadkich choréb, w przypadku

ZGADZAM SIEZTYM SIEZTYM  ZGADZAM ZDANIA  CALKOW... (objawowe Ilub z zamiarem

wyleczenia), lecz jest ono bardzo
drogie, albo dla pacjenta i rodziny,
ktérych dostepne jest leczenie albo dla spoteczenstwa.

(objawowe lub z zamiarem

3% 12% 25% 14%
...rzadkich chorob, w przypadku

58 229 872 489 276 1924 ...rzadkich chorob, ktére wigzg sie

. ) ) ) Z bardzo wysokimi kosztami dla
drogie, albo dla pacjenta i rodziny, pacjenta (i rodziny) lub dla

wyleczenia), lecz jest ono bardzo

. . 27% 14%

albo dla spoteczenstwa. spoteczenstwa (np. opieka

zastepcza, dostosowanie

...rzadkich chorob, kidre wigzg sie z warunkéw mieszkaniowych).
bardzo wysokimi kosztami dla

pacjenta (i rodziny) lub dla ...Zadne z powyzszych: priorytety

spoleczenistwa (np. opieka 55 185 891 914 275 1920 w zakresie badan nie powinny byc

' ustalane wedtug kryteriow 18% 25%
zastepcza, dostosowanie warunkéw odnoszacych sie do nasilenia
choroby.

mieszkaniowych).

...zadne z powyzszych: priorytety w
@ Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam @ Nie zgadzam sie z tym ® Zgadzam sie z tym
Zdecydowanie sie z tym zgadzam Nie mam zdania

zakresie badan nie powinny byc¢
ustalane wedtug kryteridw 258 424 421 344 486 1933
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Twoim zdaniem dostepne zasoby dla BADAN NAD WSZYSTKIMI RZADKIMI CHOROBAMI powinny by¢ w

ciggu nastepnych 10 lat przeznaczone na badania...

...rzadkich choroéb o matej czestosci
wystepowania, w przypadku ktérych
trudniej jest zebrac fundusze i
uzyskac swiadomosc¢ publiczna.
...rzadkich chorob, ktére wystepuja
czesciej i w przypadku ktorych
badania mogtyby przyniesc¢ korzysci
wiekszej liczbie ludzi.

...zadne z powyzszych: priorytety w
zakresie badan nie powinny byc¢
ustalane wedtug Kkryteriow
odnoszacych sie do liczby chorych

ludzi.

SUMA

ZDECYD...
SIEZ TYM
NIE
ZGADZAM

74

76

201

351

NIE
ZGADZAM
SIEZTYM

244

289

312

845

ZGADZAM
SIEZ TYM

782

810

483

2075

ZDECYD...
SIE Z TYM
ZGADZAM

498

466

500

1464

NIE MAM
ZDANIA

286

237

437

960

CALKOW...

1884

1878

1933

5 695

Twoim zdaniem dostepne zasoby dla BADAN NAD WSZYSTKIMI RZADKIMI CHOROBAMI
powinny byé w ciggu nastepnych 10 lat przeznaczone na badania...

...rzadkich chordb o maiej czestosci
wystepowania, w przypadku ktorych
trudniej jest zebrac fundusze i
uzyskac swiadomosc publiczng.

...rzadkich chorob, ktére wystepujg
czesciej i w przypadku ktérych
badania mogtyby przyniesc korzysci
wiekszej liczbie ludzi.

...zadne z powyzszych: priorytety w
zakresie badan nie powinny byc
ustalane wedtug kryteriow
odnoszacych sie do liczby chorych
ludzi.

15%
4% 15% 13%
10% 16% 23%

@ Zdecydowanie sie z tym nie zgadzam @ Nie zgadzam sie z tym ® Zzgadzam sie z tym

@ Zdecydowanie sie z tym zgadzam Nie mam zdania
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Czy Twoim zdaniem, aby rozpoznaé rzadka chorobe we wczesnym stadium, badania w kierunku Czy Twoim zdaniem, aby rozpozna¢ rzadka chorobe we wczesnym stadium, badania w kierunku
rzadkiej choroby powinny by¢ wykonywane... rzadkiej choroby powinny by¢ wykonywane...
TAK PO
WYFTR.?ZZ:ZNIU RE?WPS-\V(;’H ...mnigej wigce] w czasie poczecia
RODZICOW  OBOWIAZ... daiecka (np. podezas zaplodniena n 52% 16% 16% 15%
SWIADOMEJ PROGRAMU NIE MAM ' P
ZGODY ZDROWOT... NIE ZDANIA  CALKOWITY genetycznego)
...mniej wiecej w czasie poczecia
dziecka (np. podczas zapltodnienia in .podczas ciazy (np. podczas
) ) 1903 599 599 561 3 662 medycznych badan obrazowych, 58% 19% 11% 13%
vitro, w ramach poradnictwa badan ptynu owodniowego)

genetycznego)

...podczas cigzy (np. podczas

medycznych badan obrazowych, 2110 678 414 460 3 662 ~-po urodzeniu (np. badania krwi, 56%

- ; 30% 5% 9%
przesiewowe badania genetyczne)

badan ptynu owodniowego)

...po urodzeniu (np. badania krwi,
2 062 1115 171 314 3 662

przesiewowe badania genetyczne) @ TAK po wyrazeniu przez rodzicéw $wiadomej zgody

SUMA 6 075 2392 1184 1335 10 986 @ TAK w ramach obowigzkowego programu zdrowotnego NIE Nie mam zdania
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W kierunku jakich choréb nalezy Twoim zdaniem badaé noworodki w ramach programu W kierunku jakich choréb nalezy Twoim zdaniem badaé¢ noworodki w ramach programu zdrowotnego?
Mozna wybrac kilka odpowiedzi

zdrowotnego? Mozna wybrac¢ Kilka odpowiedzi

N
. . . L Chordb, ktorym MOZNA zapobiec i (lub) o
Choréb, ktorym MOZNA zapobiec i 5879 ktére mozna leczyé 79%
(lub) ktére mozna leczyc
Chordb, ktére moga wptywac na Chordb, ktére mogg wptywaé na innych 20%
innych cztonkéw rodziny (choréb 2 556 cztonkow rodziny (choréb dziedzicznych)
dziedzicznych) Choréb, w przypadku ktorych wiasciwa
. . kontrola choroby (dieta, edukacja...) o
Chorob, w przypadku ktorych moze poprawi¢ stan zdrowia i jakos¢ 67%
wiasciwa kontrola choroby (dieta, zycia
) ) » 2 460
edukacja...) moze poprawic stan Chorob, do rozwoju ktérych moze dojsc 47%
zdrowia i jakosc zycia pbzniej w trakcie zycia
Choréb, do rozwoju ktérych moze 1 706
dojs¢ pézniej w trakcie zycia Chordéb, ktorym jeszcze NIE MOZNA 40%
zapobiec i (lub) ktérych nie mozna leczy¢
Choréb, ktérym jeszcze NIE MOZNA
zapobiec i (lub) ktérych nie mozna 1453
. Nie mam zdania 6%
leczyc¢
Nie mam zdania 218
Inna odpowiedz? (prosze podac): 59 Inna odpowiedz (prosze podac): 2%
Zadne z powyzszych 49
SUMA 3 647

Zadne z powyzszych

1%



