
Toegang tot behandeling: 
Ongelijke zorg voor Europese 

patiënten met zeldzame ziektes  



Methodologie 

De gegevens uit dit verslag zijn de globale resultaten van de enquête; er wordt 
rekening gehouden met respondenten uit continentaal Europa en het Verenigd 
Koninkrijk (48 landen) en elke zeldzame ziekte of niet-gediagnosticeerde patiënten. 
 
Methodologie 
• Deze enquête werd uitgevoerd met behulp van het enquêteprogramma van 

EURORDIS Rare Barometer ;  
• De vraag verwees naar medische behandeling in het algemeen met inbegrip 

van geneesmiddelen (ziektemodificeerders en symptomatische behandelingen), 
chirurgie en medische hulpmiddelen;  

• Exact dezelfde vraag uit het ISSP (International Social Survey, een jaarlijks 
terugkerend programma van grensoverschrijdende samenwerking op het 
gebied van enquêtes over onderwerpen van belang voor sociaal-
wetenschappelijk onderzoek) werd gesteld. De laatste golf werd in 2011 
uitgevoerd. Er worden vergelijkingen gemaakt met de resultaten van het 
Europese continent. De categorie "nee" komt overeen met: Nee, dat is niet 
gebeurd/Geen behoefte aan medische behandeling/Geen respons; 

• Het veldwerk is op 11 februari begonnen en eindigde op 16 februari 2017; met 
een totaal van 1350 respondenten uit 21 Europese landen; 

• De steekproef bestaat voor 54% uit patiënten en 46% uit verzorgers, waarbij 
verzorgers antwoordden met betrekking tot de toestand van de patiënt die zij 
verzorgen. 
 

http://www.issp.org/


Is het in de afgelopen 12 maanden ooit gebeurd dat u een 
noodzakelijke medische behandeling niet heeft gekregen omdat… 

…U die niet kon betalen? (n=1350) 
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*Nee = Nee + Had geen medische behandeling nodig 
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Is het in de afgelopen 12 maanden ooit gebeurd dat u een 
noodzakelijke medische behandeling niet heeft gekregen omdat… 
…De behandeling die u nodig had niet beschikbaar was in uw woonplaats 

of omgeving? (n=1350) 

*Nee = Nee + Had geen medische behandeling nodig 
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Is het in de afgelopen 12 maanden ooit gebeurd dat u een 
noodzakelijke medische behandeling niet heeft gekregen omdat… 

…De wachtlijst te lang was? (n=1350) 

*Nee = Nee + Had geen medische behandeling nodig 


