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QD2. On személy szerint ismer vagy hallott olyan személyr6l, aki ritka betegségben

szenved?

Igen, On személy szerint ismer _ 17%

valakit, aki ritka betegsegben
szenved

Igen, hallott valakirél az On
csaladjaban\ baratail ismerdsei
kozdl, aki ritka betegsegben
szenved

Igen, a médiaban hallott clyan
szemelyrdl, aki ritka betegsegben
szenved

Nem, még scha nem hallott
senkirdl, aki ritka betegségben
szenved

Nem tudja
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3. A ritka betegségekre vonatkozo6 tudatossag

QD3

2. Személyes tapasztalatok a ritka betegségekrol
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QD2. On személy szerint ismer vagy hallott olyan személyr|, aki ritka betegségben

szenved?
Osszes ,igen’ (=]
EU27
0SSZES 57%
% Kor
15-24 54%
25-39 60%
40-54 61%
55+ 54%
Iskolazotisag (Befejezett)

15- 49%
16-19 56%
20+ 67%
Még tanul 56%

Onmaga elhelyezése a tarsadalmi skalan
Also (1-4) 55%
Kozep (5-6) 57%
Felst (7-10) 61%
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4. Nézetek a ritka betegségek nemzeti szintl kezelésérol

A\

QD3.6. Kérem, a kivetkezd allitdsok mindegyikérdl mondja meg, hogy teljes mértékben egyetért, inkabb egyetért, inkabb nem ért egyet vagy egyaltalan nem ért egyet.

(ORSZAGNAK) il sok jelentds egészségiigayel kapcsolatos problémaja van ahhoz, hogy a ritka betegségek prioritast élvezzenek

Egyaltalan nem ért egyet
gy ay 12%

3%

Inkabb nem ért egyetek -
Inkabb egyetért
W 3%
Teles mértekoen MMM -
egyelért 26%
Nem tudja .
2% @ cu27
<) HU

5. Nézetek a ritka betegségek EU egyiittmiikodésben val6 kezelésérol

T
QD3.2. Kérem, a kbvetkezd allitdsok mindegyikérdl mondja meg, hogy teljes QD3.7. Kérem, a kdvetkezd allitasok mindegyikérdl mondja meg, hogy teljes
mértékben egyetért, inkabb egyetért, inkabb nem ért egyet vagy egyaltalan nem ért mértékben egyetért, inkabb egyetért, inkabb nem ért egyet vagy egyaltalan nem ért
egyet. egyet.
Nagyobb eurdpai egyiittmikodésre van szilkség, hogy a korlatozott szamu ritka Minden EU tagallamban létre kellene hozni egy nemzeti tervet vagy stratégiat a ritka
betegségben szenvedd emberek hatékonyabb segitséget kapjanak betegségekre, beleértve a probléma dsszes vetlletét

@ Osszes ‘Egyetértt @ Osszes 'Nem ért Nem tudja @ Osszes ‘Egyetértt @ Osszes 'Nem ért Nem tudja
egyet egyet
EU27 @ Kiilsd korcikkely HU & Belsd korcikkely EU27 @ Kiilsd korcikkely HU & Belsd korcikkely
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6. A ritka betegségekre vonatkozo elgondolasok és a megtett kezdeményezések

A\

QD4.1. Az Eurdpai Bizottsag és az EU tagallamok orszagos egészségligyi hatdsagai QD4.2. Az Eurdpai Bizottsag és az EU tagallamok orszagos egészségigyi hatosagai
szamos kezdeményezest fogadtak el, hogy segitsenek a ritka betegségekben szamos kezdeményezest fogadtak el, hogy segitsenek a ritka betegségekben
szenvedokon. Az On véleménye szerint, indokolt-e vagy sem, hogy a kovetkezd szenvedokon. Az On véleménye szerint, indokolt-e vagy sem, hogy a kovetkezd
teriileteken forrasokat biztositsanak a kezdeményezésekhez? teriileteken forrasokat biztositsanak a kezdeményezésekhez?

Aritka betegségek esetében kutatasok fejlesztése és 6sszehangoldsa orszagos és A gydgyszerekhez vald hozzajutas megkénnyitése a ritka betegségben szenveddk
eurdpai szinten szamara

elies mértékben @ Valamennyire @ Osszes 'Nem Nem tudja elies mértékben @ Valamennyire @ Osszes 'Nem Nem tudja
ndokolt indokolt indokolt' ndokolt indokolt indokolt'
EU27 @ Killsd korcikkely HU < Belsd korcikkely EU27 @ Killsd korcikkely HU & Belsd korcikkely

QD4. Az Eurépai Bizottsag és az EU tagallamok orszagos egészségiigyi hatdsagai szamos kezdeményezést fogadtak el, hogy segitsenek a ritka betegségekben szenvedékon. Az On
véleménye szerint, indokolt-e vagy sem, hogy a kivetkezd terlileteken forrdsokat biztositsanak a kezdeményezésekhez?

egészséqlgyi szakemberek
és a lakossag kdrében

ritka betegségekrdl az 33% 4% 3%
80.’

9% 3% 0%

3% 5% 3%
—— & — [

tamogatasa
1% 34% 4% 1%

EU27 @ | = o
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Teljes mértékben indokolt Valamennyire indokolt (Osszes 'Nem indokolt’ Nem tudja
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