B

N I Rare

Barometer
Voices

A EURORDIS ¥§ INITIATIVE

Anketa o utjecaju rijetkih bolesti
na kvalitetu zivota




Metodologija

Istrazivanje se sastojalo od dvije faze: prva faza
istrazivanja odrzavala se od 2. kolovoza 2016. do 28.
veljaCe 2017. godine. Prva faza odrzavala se od 10.
studenog do 28. veljace 2017. godine.

Od uzorka iz prve faze zaprimljeno je 3450 odgovora,
od cega 3071 valjanih, a od uzorka iz druge faze
zaprimljeno je 2117 odgovora od Cega 1953 valjanih.

Bolesnici su zamoljeni da daju odgovore 0 sv0joj
situaciji, a rodbina o situaciji pacijenta.

Ispitanici su zamoljeni da procijene utjecaj rijetke
bolesti na stanje svojeg kucanstva u cjelini.



Sociodemografska obiljezja

Jeste li ... (viSe mogucih odgovora)

Nb
Bolesnik 1907
Roditelj djeteta s rijetkom boles¢u 1151
Brat/sestra osobe s rijetkom bole$¢u 100
drugo (navedite $to) 89
Bracni partner osobe s rijetkom boleS¢u 74
Djed/baka osobe s rijetkom bole$¢u 38
Stric/ujak ili tetka osobe s rijetkom bole$¢u 30
Total 3054

Jeste li...

Nb
u braku 1681
samac 590
u izvanbracnoj zajednici 419
razvedeni 269
rastavljeni 86
udovac/udovica 53
Total 3040

Ukljucujuéi vas, koliko stalnih ¢lanova - ukljucujudi i djecu - broji vase

kuéanstvo?
Nb
1 a4
2 839
3 695
>4 1092 36%

Total 3067



Ukljucujudi vas, koliko ljudi u vasem kucanstvu boluje od rijetke bolesti?

Nb
1 2689 88%
2 268 9%
3 78 W3%
>4 32 1%
Total 3067

Koliko ste imali godina kada ste zavrsili redovno skolovanje?

Nb
15 111
16-19 883
20 ili vise 1860 61%
Jo§ uvijek studiram 188

Total 3042



PROFIL SKRBI

Kada ste dobili dijagnozu rijetke bolesti?

Nb
prije 0—6 mjeseci 237
prije 6—12 mjeseci 215
prije 12 mjeseci do 3 godine 512
prije viSe od 3 godine 1988
Nemate dijagnozu 0

Total 2952

U kojoj mjeri osoba koja boluje od rijetke bolesti ima poteskoca sa sljedeé¢im aktivnostima:

komuniciranje s drugima (sudjelovanje u razgovorima, slanje e-poruka)
razumijevanje i u¢enje

vodenje osobnih financija i obavljanje svakodnevnih administrativnih zadataka
kontroliranje opc¢enitog ponasanja

aktivnosti osobne njege (osobna higijena, oblacenje/svlacenje, hranjenje itd.)
drustveni Zivot i odnosi s drugim ljudima

motori¢ke i osjetilne funkcije (vid, sluh, poteSkoc¢e u odrzavanju polozZaja tijela itd.)
svakodnevne aktivnosti i zadaci (kuéanski poslovi, priprema obroka, kupnja itd.)

U kojoj mjeri smatrate da bolest utjece na vise aspekata zdravlja i svakodnevnog Zivota osobe koja

Zivi s rijetkom bolesc¢u?

Nb
Jako 1344 44%
Znacajno 1262 41%
Malo 415 14%
Nimalo 46 B1%

Total 3067

67%

bez teSkoca
N % cit.

1528 [II57%
1423 [ 53%
1318 [ 49%
1310 [ 49%
1164 [ 43%
819 30%
757 28%
631 23%

uz neke teSkoce
N % cit.

658 [l 24%
708 26%
604 22%
934l 35%
887 [l 33%
1118 42%
1141 [ 42%

o10 [ 34%

uz puno teSkoc¢a

% cit.
03] 1%
a9l  18%
311l 12%
60l 13%
394l  15%
666l 25%
713 27%
722 27%

potpuno nesposobna

% cit.
200 | 7%
79| 3%
as6 il 17%
85| 3%
244 9%
86| 3%
78| 3%
426l 16%



Je li osobi koja Zivi s rijetkom bolescu sluzbeno utvrden postotak invaliditeta?

Nb
Da 1660 54%
ne i to ne bi trebalo uciniti 621
ne, ali bi to trebalo uciniti 594
da, ali je pobijen 192
Total 3067

Sto mislite o postotku invaliditeta koji je sluzbeno utvrden osobi koja boluje od rijetke bolesti...?

previsok je
relativno je visok
primjeren je
relativno je nizak
prenizak je
Total

Koliko vremena u prosjecnom danu ulazete u svakodnevne zadatke povezane s
boles¢u (higijena, pomaganje bolesniku s kuéanskim poslovima, pomaganje
bolesniku u fizickim aktivnostima, davanje lijekova)?

Nb
izmedu 0 i 1 satadnevno 1205

izmedu 1 i 2 sata dnevno 585
izmedu 2 i 4 sata dnevno 525
izmedu 4 i 6 sata dnevno 243

viSe od 6 sati dnevno 512
Total 3070



Ima li vasa obitelj trenutno pristup...

da, ali
da, obuhvacene nedovolinoza . iniemi neinijemi  ne, ali bilo bi mi
su sve moje obuhvacanje ne znam
. " potrebo potrebno potrebno
potrebe svih mojih
potreba
N % cit. N % cit. N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.
socijalnom radniku 193] 6% 259) 8% 92| 3% 672 22% 1694 5% 160] 5%
psihologu 371l 12%  283] 9% 107 3% 1150[l38% 1015 33%  135| 4%
sluzbi za podrsku 201] 7% 100] 3% 90| 3% 5811 19% 1820Bo% 278 9%
osobnom asistentu 166] 5% 116] 4% a7| 2% 5200 17% 206567 % 156] 5%
kuénoj pomoénici 255] 8% 203] 7% 55| 2% 1028l 33% 1427 46%  102| 3%
terenskoj medicinskoj sestri 176] 6% 101 3% 75| 2% 393[] 13% 2207 2% 18] 4%
fizioterapeutu (ergoterapija, govorna ili fizicka terapija itd.) 570l 19% 645 21% 53] 2% 835l 27% 873l 28% 9| 3%
medicinskim uredajima 729] 24% 4261 14% 61] 2% 4451 14% 1258 l41%  151] 5%
grupnoj terapiji (pristup ustanovama za rekreacijske i rehabilitacijske aktivnost) ~ 234] 8%  187] 6% 53| 2% 471] 15% 1963 [€4%  162] 5%
da, ali
da, obuhvaéene nedovoljno za - . T Lo
) L da, ali nije mi  ne, ali bilo bi mi ne i nije mi
su sve moje obuhvacanje ne znam
. - potrebno potrebno potrebno
potrebe svih mojih
potreba
N  %citt N  %cit. N  %ct N  %ct. N  %ct. N  %cit
produZenim praznicima ili terapeutskoj rekreacii 10| 4% 172] 6% 53] 2% 1161[38% 1332[43%  242] 8%
mogucénosti adaptacije vlastite kuée svojim potrebama 168] 5% 198] 6% 67| 2% 737 24% 1723[Be%  177] 6%
prilagodenoj 3koli 242 8% 183] 6% 58] 2% 297)] 10% 2088 6B%  202] 7%
prilagodenom prijevoznom sredstvu 280] 9% 178] 6% 74| 2% 538f] 18% 1833[l60%  162] 5%
ustanovi za zbrinjavanje (Zivot u ustanovi) 56| 2% 35| 1% 53] 2% 145| 5% 2548[88%  233] 8%
poreznim olaksicama 360f] 12% 464l 15% 4| 1% 915 30% 811l 26% 480 16%
dodacima za invalidninu a6all 15% 847 [ 28% 32| 1% 688l 22% 837 27% 202] 7%
naknadama (za medicinske potrepstine, lijegenje, prijevoz za konzultacije itd.) 5371 17% 645 21% 44| 1% 1033[34% 624 20% 187] 6%
priviemenom zbrinjavanju 88| 3% 13| 4% 58| 2% e62[l] 22% 1762[B7%  387[] 13%



Preko koje ustanove dobivate usluge socijalnog radnika? (Vise mogucih odgovora)

Nb

lokalne ili gradske usluge 121
bolnica 113
ustanove za pruzanje socijalnih i lokalnih usluga (terenska medicinska sestra, grupna terapija, ustanove za trajno/priviemeno zbrinjavanje, prilagodeni dnevni boravci, rekreacijske aktivnosti itd.) 105
organizacija za brigu o bolesnicima 84
regionalne ili Zupanijske vlasti, ministarstvo 76
fizioterapeut (ergoterapija, govorna ili fizicka terapija itd.) 75
druge medicinske usluge (obiteljski lije¢nik, dom zdravlja) 56
Ostalo, navesti: 55
Skola ili specijalizirana obrazovna ustanova 45
osiguravajuca tvrtka 12
Total 452
Koja je glavna organizacija ili institucija koja podrzava vasu obitelj i pomaze joj nositi se sa svakodnevnim

posljedicama rijetke bolesti?

Nb

bolnica 1223
organizacija za brigu o bolesnicima 441
druge medicinske usluge (obiteljski lije¢nik, dom zdravlja) 405
drugo 326
fizioterapeut (ergoterapija, govorna ili fizicka terapija itd.) 302
Skola ili specijalizirana obrazovna ustanova 153
ustanove za pruzanje socijalnih i lokalnih usluga (terenska medicinska sestra, grupna terapija, ustanove za trajno/priviemeno zbrinjavanje, prilagodeni dnevni boravci, rekreacijske aktivnosti itd.) 122
lokalne ili gradske usluge 43
regionalne ili Zupanijske vlasti, ministarstvo 26
osiguravajuca tvrtka 21

Total 3062




KOORDINACIJA PRUZANJA SKRBI

Tko organizira i koordinira skrb u vasoj obitelji?

Nb
sam bolesnik 1669
majka 1073
bra¢ni drug osobe s rijetkom boles¢u 160
otac 91
baka/djed 11
brat/sestra osobe s rijetkom bole$¢u 7
stric/ujak ili tetka osobe s rijetkom boleS¢u 2
Total 3013

Trosite li vrijeme organizirajudi skrb, sto ukljucuje:

e trazenje potrebnih informacija o svojoj bolesti, koja su vasa prava i kakve su administrativhe procedure;
e pronalazak odgovarajucih struc¢njaka;

e ugovaranje i pohadanje sastanaka s raznim ljudima koji vas podupiru kroz pruzanje zdravstvenih, socijalnih ili
lokalnih usluga;

e putovanje na sastanke i vra¢anje s njih itd.?

Nb
puno vremena, teSko se organiziram 872
nesto vremena, tesko se organiziram 806
malo vremena, lako se organiziram 483
nesto vremena, lako se organiziram 445
malo vremena, tesko se organiziram 280
puno vremena, lako se organiziram 185

Total 3071



Morate li posjecivati pruzatelje razlic¢itih zdravstvenih, socijalnih i lokalnih usluga i struc¢njake u kratkom
vremenskom razmaku?

Nb
da i imam poteskoéa u organizaciji 1041
da i uspjesSno se organiziram 77
ne 742
ne, ali svejedno imam poteskoca u organizaciji 338
da i ne mogu se organizirati 179
Total 3071

Op¢enito govoredci, smatrate li kako ti
razliciti davatelji usluga komuniciraju i
razmjenjuju informacije o osobi koja boluje
od rijetke bolesti, o nac¢inima lijecenja i
posljedicama bolesti te drugim relevantnim
informacijama...?

Nb
vrlo dobro 303 10%
relativno dobro 707 23%
relativno slabo 1044 34%
vrlo slabo 1009 33%

Total 3063



Koji vam je glavni izvor informacija o vasoj bolesti, lijecenju i skrbi?

Nb
stru¢no bolni¢ko osoblje 1114
internet 932
organizacija za brigu o bolesnicima 717
drugo 129
lije€nik opc¢e prakse 115
obitelj i prijatelji 37
socijalni radnik 15
Total 3059

Biste li rekli da su struc¢njaci iz podrucja socijalnih, lokalnih i osobnih usluga koji rade s vama..

vrlo dobro  relativno dobro relativno slabo  vrlo slabo
upoznati s rijetkom boleS¢u i njezinim posljedicama I 7% . 18% - 35% - 40%
spremni pomoci vasoj obitelji nositi se s posljedicama rijetke bolestil 5% - 24% - 41% - 30%

Koliko se dobro smatrate informiranima o...

relativno sam relativno sam

vrlo sam dobro . uopce nisam
X X dobro loSe . .
informiran/a . . . . informiran/a
informiran/a informiran/a
N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.
zdravstvenim stru¢njacima i uslugama relevantnima za vasu bolest 411 I 13% 1215 -40% 966 . 32% 461 I 15%
relevantnim socijalnim sluzbama koje vam mogu pomoci 160 I 5% 717 . 23% 1275 -42% 900 . 29%

pravima koja moZete ostvariti u cilju rjeavanja posliedica rijetke bolesti 150 5% 672l 22% 1279 [l42% 951 M 31%
financijskoj pomoci na koju biste mogli imati pravo 127] 4% 706 23% 1166[38% 1053 [} 35%



vrijeme koje provodite u administrativhim procedurama vezanima uz zdravstveno stanje predstavlja

nesto vremena, tesko se organiziram
malo vremena, lako se organiziram
puno vremena, teSko se organiziram
nesto vremena, lako se organiziram
malo vremena i ne mogu se organizirati
puno vremena, lako se organiziram
Total

Nb
901
611
595
561
187
145

3000

vrijeme koje provodite objasnjavajudi (telefonski ili
osobno) prirodu bolesti raznim
uslugama/struc¢njacima predstavlja

nesto vremena, teSko se organiziram
puno vremena, tesSko se organiziram
malo vremena, lako se organiziram
nesto vremena, lako se organiziram
malo vremena i ne mogu se organizirati
puno vremena, lako se organiziram
Total

Nb

806
696
522
519
229
140
2912




TROSKOVI BOLESTI

Od sljedecih troskova do kojih dolazi zbog rijetke bolesti, oznacite pokrivate li ih barem djelomic¢no iz osobnih ili

obiteljskih sredstava?

ne troSkove pokriva

da, ali uspjesno ih da i imam poteskoca u da i ne mogu si ih zdravstveno osiguranje

financiram financiranju priustiti ili organizacija za brigu
o bolesnicima
N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.

tretmani i lijekovi 703  24% 7471 25% 218l 7% 1046 I  35%
usluge prijevoza 503l 20% saofll  19% 272 9% 3241 1%
posjete bolnici 5731 19% 24l 14% 129 | 4% 1405 [ 47%
testiranja i procjene 5251 18% sa0l  18% 2191 7% 1145  39%
posebna prehrana 5141 18% 544l 19% 2231 8% 208 || 7%
sastanci sa struénim medicinskim osobljem a96 [ 28% a3 23% 132]] 8% 503  34%
rehabilitacijske terapije 390 13% 544l 19% 364l 12% o7l 28%
usluge kod kuée (pomo¢ u kuéi, osobni asistenti, dadilje) 247 9% 339 12% a2l  14% 253 9%
uredaiji i ulaganja (invalidska kolica, adaptacija kuce itd.) 239 8% 469 [l 16% 381 13% 312 1%
privremeno zbrinjavanje 166 || 6% 2631 9% 289 ] 10% 218 8%

S obzirom na sve, kako biste ocijenili visinu troskova do kojih
dolazi zbog rijetke bolesti?

Nb

Kako se nosite s tim troskovima?

Nb
vrlo su niski 194 vrlo ih lako podmirujem 261
relativno su niski 619 relativno ih lako podmirujem 853
relativno su visoki 1404 relativno ih teSko podmirujem 1214
vrlo su visoki 797 vrlo ih te§ko podmirujem 681
Total 3014

Total 3009

ne,

N

ne pokrivam ih

% cit.
264 9%
191l 41%
463l 15%
5241 18%
1433 [ 49%
120 7%
s19ll  28%
1646 [N 57%
1508 [ 52%
1928 67 %




Posao

Koji je Vas trenutni radni status?

Nb
Zaposlen/a 911
U mirovini 323
Nezaposlen/a i radno nesposoban/na (dugotrajna bolest, invalidnost) 262
Nezaposlen/a i radno sposoban/na 138
Domacdica 110
Samozaposlen/a 106
UcCenik/ca / Student/ica 61
Na dopustu 42
Total 1953

Koju vrstu ugovora imate?

Nb
Puno radno vrijeme, na neodredeno 492
Nepuno radno vrijeme, na neodredeno 209
Puno radno vrijeme, na odredeno 88
Nepuno radno vrijeme, na odredeno 56
Total 845

Koji je glavni razlog za napustanje prethodnog posla?

Nb
Proglasen/a sam nesposobnim/nom za rad zbog svoje bolesti ili invaliditeta 323
Drugi razlozi 225
Odlucio/la sam se starati za dijete ili djecu cijelo vrijeme 179
Umirovljen/a sam 132
Dao/la sam otkaz jer moj prethodni posao nije bio prilagoden mojoj bolesti 122
Otpusten/a sam ili viSak 103
Istek ugovora 102
Imam osobne ili obiteljske obaveze 74
Prijevremeno sam umirovljen/a 54
Studiram ili idem na te¢aj osposobljavanja 36
Obavezni vojni rok ili rad za op¢e dobro 0

Total 1350



Je li ¢injenica da je Vas Zivot pogoden rijetkom bolescu...

Da Ne Nije primjenjivo
N % cit. N % cit. N % cit.

Ogranicila Vas izbor profesije 1227 63% 401 21% 325 17%
Uzrokovala smanjenije ili prekid Vase profesionalne aktivnosti 1179 60% 507 26% 267 14%
Smanijila Vas dohodak 1145 59% 515 | 26% 293 15%
Ograniéila Vase mogucnosti zapoS$ljavanja 1016 52% 505 26% 432 22%
Ogranitila Vase napredovanje na poslu 840 43% 560 29% 553 28%
Sprijecila Vam pristup viSem obrazovanju 369 19% 979 50% 605 31%
Omogucila Vam bolje profesionalne mogué¢nosti 278 14% 1198 61% 477 24%

U idealnim uvjetima, kad bi Vase radno okruzenje bilo potpuno prilagodeno Vasoj rijetkoj bolesti (na
primjer sto se tice fleksibilnosti radnog vremena, lakog pristupa radnom mjestu, bez diskriminacije...),

biste li htjeli da se...

Poveéaju Smanje Ostanu sliéni  Nije primjenjivo
N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.
Vasi radni sati 13 1% 263 | 26% 412 1% 229 || 23%

Vase odgovornosti 182 18% 138 14% 490 | 48% 207 20%

Je li Vase trenutno/zadnje radno okruzenje (bilo) specijalno prilagodeno Vama sto se tice:

Da, ali nedovoljno
je (bilo) za Da, ali nije mi
obuhvacanje svih  (bilo) potrebno

Da, obuhvacene
su (bile) sve moje

potrebe mojih potreba
N % cit. N % cit. N % cit.
Reorganizacije zadataka ili radnih sati (vec¢a fleksibilnost, promjene u odgovornosti) 272 14% 250 13% 57 3%
Moguc¢nosti posebnog dopusta povezanog uz rijetku bolest 282 14% 171 9% 59 3%
Pomoci kod putovanja na posao 161 8% 101 5% 60 3%

Opreme i pristupa poput lifta i posebnog stolca ili radnog stola 162 8% 92 5% 52 3%

Ne, ali mi je (bilo)
potrebno

N

388
524
271
268

% cit.
20%
27%
14%
14%

Ne, ali nije mi
(bilo) potrebno

N

206
196
416
310

% cit.
11%
10%
21%
16%

Prilagodba je (bila)
u tijeku

N

80
37
20
53

% cit.
4%
2%
1%
30/0

Nije primjenjivo

700
684
924
1016

% cit.
36%
35%
47%
52%



Koju vrstu skole pohada dijete o kojem se starate?

Nb
Redovna $kola 270 37%
Redovna $kola uz prilagoden program 105
Posebna Skola 109
Skolovanje kod kuée 15
Kombinacija navedenog 25
Ne pohada $kolu niti posebno obrazovanje 38
Dijete nije Skolske dobi 160
Total 722

Sto se tice podrske i prilagodbe, kako
biste ocijenili integraciju djeteta u skoli o
kojem se starate?

Nb
Vrlo dobra 142
Relativno dobra 241
Relativno slaba 74
Vrlo slaba 46
Total 503

Koliko dana godisnje dijete o kojem se starate
izostaje iz skole?

Nb
Manje od 20 dana godi$nje 263
Izmedu 21 i 40 dana godis$nje 137
Izmedu 41 i 70 dana godisnje 57
Vise od 70 dana godiSnje 30

Total 487



Obiteljski i drustveni zivot, stres i zdravlje

Pomazu li Vam sljedece osobe ili sluzbe u staranju o djetetu?

Da i puno mi Da
pomazu

N % cit. N

Clanovi obitelji 343 [48%
Privatne usluge skrbi za djecu koje Vi placate 80' 11%
Usluge skrbi za djecu (€uvanje djece, privremeno zbrinjavanje ili dnevni centar) koje pruZaju socijalne i drustvene sluzbe 71 I 10%
Prijatelji 700 10%
Usluge skrbi za djecu koje pruzaju udruge pacijenata 22| 3%

U prosjeku, koliko sati podrske dobivate tjedno...

Od 1do2sata Od3do4sata Od5 do 8 sati
N % cit. N % cit. N % cit. N

Za pomo¢ u kuc¢anskim poslovima i svakodnevnim aktivnostima 252. 13% 178| 9% 113| 6%

Za usluge rehabilitacije i terapije (npr. radna terapija, govorna ili fizikalna terapija itd.) 498 . 25% 204' 10% 83| 4%

U prosjeku, koliko dana godisnje koristite
prilagodeni godisnji odmor, terapijsku
rekreaciju ili privremeno zbrinjavanje?

Nb
1-7 dana 215
8-14 dana 102
15-30 dana 96

Vise od 30 dana 51
Total 464

i pomalo mi
pomazu

% cit.
164l 23%
9l 13%
700 10%
1281 18%
6] 6%

Od 9 do 12 sati

% cit.
58| 3%
26| 1%

11|

8|
17|
29|
13|

Da, ali nije mi
potrebno

% cit.

2%
1%
2%
4%
2%

Vise od 12 sati

% cit.

149
24|

8%
1%

Ne, ali bilo bi mi
potrebno

N % cit.

114[] 16%
1261 17%
223 [l 31%
216 [l 30%
217 [l 30%

Nije primjenjivo

% cit.

1203 [l62%
1118 [l87%

Ne, ali nije mi
potrebno

N  %oait.
53] 7%
240 [l 33%
207 [l 29%
191 [l 26%
247 [l 34%

Nije primjenjivo
N  %oait
37| 5%
174l 24%
1341 19%
88l 12%
177l 25%



Od pojave simptoma bolesti, jeste li imali neku od sljedeéih situacija unutar obitelji?

Dai bilo je
prouzroceno rijetkom
boleScéu
N % cit.
Izoliranje od prijatelja ili obitelji 582 - 32%
Clanovi obitelji su se osjecali zanemareni 505 - 29%
Napetost izmedu ¢lanova obitelji 487 . 27%
Jacanje obiteljske povezanosti 31 . 18%
Razvod braka ili prestanak braéne zajednice 100 I 6%

Tijekom protekla 4 tjedna koliko cesto ste...

Nikada

N % cit.

185
250 )

se osjecali nesretno ili depresivno?
imali osje¢aj da ne mozete prevladati svoje probleme?

Da i bilo je pogorsano
rijetkom boleS¢u

N % cit.
a3l 22%
300 17%
a0l 25%
as0l  27%
146 9%

Rijetko

N % cit.
3241 17%
3451 18%

Da, ali bolest nije bila

uzrok
N % cit.
74 4%
43| 2%
157 ] 9%
168l  10%
98 6%
Ponekad
N % cit.
676 [l 35%
627 [l 32%

Cesto
N
376l 19%
364l 19%

Ne

N % cit.
767 I 42%
907 [ 52%
7110 39%
791 [ 45%

1336 [IINB0%

% cit. N

Vrlo ¢esto

302l 18%
316l 16%

Nije primjenjivo

% cit.
o 0%
0| 0%
0| 0%
0| 0%
o 0%

Ne mogu odabrati

N % cit.
44| 2%
as5| 2%



