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A ritka betegségek mindennapi
életre gyakorolt hatasat vizsgalo
felméreés




Modszertan

A tanulmany két szakaszbdl allt: a felméreés elso
szakasza 2016. augusztus 2-tol 2017. februar 28-ig
tartott. A masodik szakasz november 10-t6l 2017.
februar 28-ig tartott.

Az els6 szakaszban 3450 valasz erkezett be,
amelyekbdl 3071 kérdbiv volt érvényes, mig a
masodik szakasz 2117 kérd&ivébdl 1953 volt
megfelelo.

A betegeknek a betegseglkkel 6sszefliggd szemelyes
helyzetikre, illetve a hozzatartozok helyzetére
vonatkozo6 kérdésekre kellett valaszolniuk.

A valaszaddknak értékelnitk kellett azt az altalanos
hatast, ameIKet a ritka betegség gyakorol a
haztartasuk elyzetére.



Szociodemografiai informaciok

On egy... (tébb vdlasz is lehetséges)

Nb
Beteg 1907
Ritka betegséggel él6 gyermek sziléje 1151
Ritka betegséggel él6 személy testvére 100
Egyéb, kérjuk, pontositsa 89
Ritka betegséggel él6 személy hazastarsa 74
Ritka betegséggel él6 gyermek nagyszuléje 38
Ritka betegséggel él6 személy nagybatyja/nagynénje 30
Total 3054

On... (tobb vélasz is lehetséges)

Nb
Hazas 1681
Egyediilallo 590
Elettarsi kapcsolatban él 419
Elvalt 269
Kilon élé 86
Ozvegy 53
Total 3040

Onnel egyiitt (a gyermekeket is beleszamitva) hany személy él tartésan a
haztartasban?

Nb
1 441
2 839
3 695
>4 1092 36%

Total 3067



Onnel egyiitt hany ritka betegséggel é16 személy él a haztartasban?

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

Hany éves volt, amikor befejezte nappali képzésben folytatott
tanulmanyait?

Nb

15 111

16-19 883

20 vagy t8bb 1860 61%

Jelenleg is tanulok 188
Total 3042



GONDOZASI PROFIL

Mikor diagnosztizaltak a ritka betegséget?

Nb
0-6 honapja 237
T6bb mint 6, de legfeljebb 12 hénapja 215
Tobb mint 12 hénapja, de legfeljebb 3 éve 512
Tobb mint 3 éve 1988 67%
Nem diagnosztizalt 0
Total 2952

Milyen fok( nehézségei vannak a ritka betegséggel él6 személynek a kovetkezo teriileteken?

Nincs nehézség Kis nehézség Jele’ntc's’s Egyé!talén nem
nehézség képes ra
N  %cit. N  %cit. N %cit. N %cit

Masokkal valé kommunikacio (beszélgetésben valo részvétel, e-mailek kiildése) 1528 57% 658 24%  303)] 11% 200] 7%
Megértés és tanulas 1423 53% 708l 26% 479l 18% 79| 3%
Pénziigyek intézése és mindennapi adminisztrativ feladatok elvégzése 1318 [a9% 604 22%  311)] 12% 456l 17%
Altalanos viselkedéskontroll 1310 [49%  934[l35% 360f] 13% 85| 3%
Onellatassal kapcsolatos tevékenységek (tisztalkodas, felltozés/levetkdzés, étkezés stb.) 116443% 887 33% 394l 15%  244] 9%
Tarsas érintkezés és emberi kapcsolatok 819 30% 1118l42% 666 [l 25% 86| 3%
Motoros és szenzoros funkciok (latas, hallas, testhelyzetek megtartasaval kapcsolatos nehézségek stb.) 757 . 28% 1141 -42% 713 . 27% 78 | 3%
Hétkoznapi tevékenységek és feladatok (hazimunka, ételek elékészitése, bevasarlas stb.) 631 l 23% 910 . 34% 722 . 27% 426 I 16%

On szerint a betegség milyen mértékben van hatassal a ritka betegséggel él6 személy egészségére és
a mindennapi életére?

Nb
Jelentds mértékben 1344 44%
Kozepes mértékben 1262 41%
Kis mértékben 415 14%
Egyaltalan nem 46 B1%

Total 3067



Részt vett-e a ritka betegséggel él6 személy a rokkantsag mértékét megallapité hivatalos
vizsgalatban?

Nb
Igen 1660
Nem és nincs is ra szikségem 621
Nem, de sziikségem lenne ra 594
Igen, de a vizsgalat nem allapitott meg rokkantsagot 192
Total 3067

Az On véleménye szerint a ritka betegséggel él6 személy hivatalosan megallapitott rokkantsagi fokozata:

Nb
Tulsagosan magas 28
Kissé magas 105
Megfeleld 977
Kissé alacsony 391
Tulsagosan alacsony 159
Total 1660

Egy atlagos napon mennyi id6t vesz igénybe a betegséggel kapcsolatos napi
feladatok elvégzése (a higiénia fenntartasa, a beteg segitése a hazimunkak
elvégzésében, a beteg segitése a mozgasban, kezelések elvégzése)?
Nb

Napi 0—1 6ra 1205
Napi tébb mint 1 6ra, de legfeljebb 2 6ra 585
Napi tébb mint 2 éra, de legfeljebb 4 éra 525
Napi tébb mint 4 éra, de legfeljebb 6 6ra 243
Napi tébb mint 6 6ra 512
Total 3070




Részesiil-e a csalad az alabbi segitségek/tamogatasok valamelyikében:

Igen, és fedezi Ig?:é;j; ggm Igen, de nincs szN'T(?é deem Nem, és nincs is Nem tudom
az igényeimet L ré szikségem uksege ra sziikségem u
igényeimet lenne ra
N  %citt N  %cit. N  %ct N  %ct. N  %ct N  %ocit
Szocialis munkas altal nyujtott segitség 193] 6% 259] 8% 92| 3% 672 22% 1694 B5%  160] 5%
Pszichologiai segitségnyujtas 371] 12% 283] 9% 107] 3% 1159 38% 1015 33%  135] 4%
Telefonos segélyszolgalat 201] 7% 100] 3% 9| 3% 5811 19% 1820 Bo% 278 9%
Személyi asszisztens 6ngondoskodashoz 166] 5% 116] 4% 47| 2% 52001 17% 2065 67% 156] 5%
Segitség a hazimunkaban és a mindennapi feladatokban 255] 8% 203] 7% 55| 2% 1028 33% 1427 46%  102| 3%
Otthoni &polas (apold stb.) 176] 6% 101] 3% 75| 2% 393 13% 2207 2% 18] 4%
Rehabilitacios szolgaltatasok és kezelések (ergoterapia, beszéd- vagy fizikoterapia stb.) 570 19% 645 21% 53] 2% 835 27% 873l 28% 9| 3%
Egészségligyi eszkozok 729 24%  426)] 14% 61| 2%  445)] 14% 1258 41%  151] 5%
Nappali gondozas (nappali gondozé kézpont elérhetésége, foglalkozas jellegl tevékenységek) 234 I 8% 187 | 6% 53 | 2% 471 I 15% 1963 -% 162 | 5%
) . lgen, de nem ) Nem, de L. .
Igen, és fedezi i Igen, de nincs . Nem, és nincs is
o . fedezi az P szlikségem P, Nem tudom
az igényeimet L ra sziikségem i ré szikségem
igényeimet lenne ra
N  %cit. N  %cit. N %cit. N %ct. N %ct. N %ocit
Specidlis (idiilés vagy terapias rekreacio 10| 4% 172] 6% 53| 2% 1161[38% 1332[043%  242] 8%
Tamogatas a lakas az igényeknek megfeleld atalakitasahoz 168] 5% 198] 6% 67| 2% 737 24% 17230B6% 177] 6%
Specidlisan kialakitott iskola 242 8% 183] 6% 58] 2% 297 10% 2088 €B% 202 7%
Specidlisan kialakitott szallitas 280 9% 178] 6% 74| 2% 538 18% 1838 60%  162] 5%
Hosszu tava intézményi gondozas (gondozasi intézményben él) 56| 2% 35| 1% 53| 2% 145| 5% 2543[0083% 233] 8%
Adomentesség 360f] 12% 464l 15% 40| 1% 915 30% 811l 26% 480l 16%
Rokkantsagi ellatas a64]l 15% 847 [ 28% 32| 1% 688 22% 837 27% 202 7%
Kiadasok visszatéritése (egészségiigyi kellékek, kezelések, szallitas a konzultaciokra sto.) 537 17% 645 21% 44| 1% 1033[34% 624f] 20% 187 6%
Atmeneti gondozas 88| 3% 13| 4% 58] 2% 662l 22% 1762[lB7%  387[ 13%



Melyik intézmény biztositja a szocialis munkas altali segitségnytjtasi szolgaltatast? (Tobb valasz is lehetséges)

Helyi vagy varosi szolgaltatok

Korhaz

Szocidlis és helyi szolgaltatdk (otthoni gondozas, nappali gondozas, hosszu tavu apolasi intézmények, atmeneti gondozas, specidlisan kialakitott élettér, foglalkozas jellegli tevékenységek stb.)
Betegek érdek-képviseleti szervezete

Regionalis/megyei hatésagok vagy minisztériumi intézmények

Rehabilitaciés szolgaltatasok és kezelések (ergoterapia, beszéd- vagy fizikoterapia stb.)
Egyéb egészségligyi szolgaltatd (haziorvos, helyi egészségugyi kdzpont)

Egyéb, pontosabban:

Iskola vagy specialis oktatasi intézmény

Biztositotarsasag

Total

Mely szervezet vagy intézmény segiti a csaladot a legnagyobb mértékben a ritka betegség mindennapi
kovetkezményeivel valé6 megbirkézasban

Koérhaz

Betegek érdek-képviseleti szervezete

Egyéb egészségligyi szolgaltatd (haziorvos, helyi egészségiigyi kdzpont)

Egyéb

Rehabilitacios szolgaltatasok és kezelések (ergoterapia, beszéd- vagy fizikoterapia stb.)
Iskola vagy specidlis oktatasi intézmény

Szocidlis és helyi szolgaltatdk (otthoni gondozas, nappali gondozas, hosszu tavu apolasi intézmények, atmeneti gondozas, specialisan kialakitott élettér, foglalkozas jellegli tevékenységek stb.)
Helyi vagy varosi szolgaltatok

Regionalis/megyei hatésagok vagy minisztériumi intézmények

Biztositotarsasag

Total

Nb

121
113
105
84
76
75
56
55
45
12
452

Nb
1223

441
405
326
302
153
122
43
26
21

3062



A GONDOZAS KOORDINALASA

Ki szervezi, illetve koordinalja a gondozast a haztartasban?

Nb
A beteg 1669
Az édesanya 1073
A ritka betegséggel é16 személy hazastarsa 160
Az édesapa 91
Egyéb 57
A nagyszulék 1
A ritka betegséggel é16 személy testvére 7
A ritka betegséggel él6 személy nagybatyja/nagynénje 2
Total 3070

Mennyi idot tolt a gondozas megszervezésével, beleértve a kovetkezéket:

e a betegséggel, a jogokkal és az adminisztrativ eljarasokkal kapcsolatos informaciok keresése;

e megfelel6 szakemberek keresése;

e idopontok egyeztetése a kiilonb6z6 egészségiigyi, szocialis vagy helyi szolgaltaték tamogat6é szakembereivel és
megjelenés a megbeszélt konzultacion;

e utazas a megbeszélt konzultacidkra és onnan haza stb.?

Nb
Sok id6t, és nehézséget jelent 872
Valamennyi id6t, de nehézséget jelent 806
Kevés id6t, és nem jelent nehézséget 483
Valamennyi id6t, és nem jelent nehézséget 445
Kevés idét, de nehézséget jelent 280
Sok id6t, de nem jelent nehézséget 185

Total 3071



Kiilonb6z06 egészségligyi, szocialis vagy helyi tamogato szolgaltatokat és szakembereket kell meglatogatnia rovid
idon beil?

Nb
Igen, és nehézséget jelent 1041
Igen, de megbirk6zom vele 771
Nem 742
Nem, de igy is nehézséget jelent 338
Igen, és nem tudok megbirkdzni vele 179
Total 3071

Altalaban véve On szerint a kiilonb6z6
szolgaltatok milyen mértékben
kommunikalnak egymassal és adnak at
egymasnak informaciot a ritka betegséggel
él6 személyrol, annak kezelésérodl és a
betegség kovetkezményeirdl vagy egyéb
fontos tudnivalékrél?

Nb
Rendkivdl jol 303 10%
Jol 707 23%
Nem tul jol 1044 34%
Nagyon rosszul 1009 33%

Total 3063



Mi a betegséggel, a kezeléssel és a gondozassal kapcsolatos f6 informaciéforrasa?

Nb
A koérhazban dolgozé egészségligyi szakemberek 1114
Internet 932
Betegek érdek-képviseleti szervezete 717
Egyéb 129
Haziorvos 115
Csalad és baratok 37
Szocialis munkas 15
Total 3059

On szerint az Ont tAmogaté szocialis, helyi és segitd szolgalatok szakembereire mennyire illenek a kovetkezé
allitasok:

Rendk J6l Nem tul Nagyon
ival jol jol  rosszul
Ismerik a széban forgd ritka betegséget és tisztaban vannak annak kévetkezményeivel. 7%\ 18% |  35% 40%
Fel vannak készllve arra, hogy segitsék a csaladot a ritka betegség kdvetkezményeivel valé megbirkézasban. 5% | 24%[ 41% | | 30%

7 -7

Mennyire érzi magat jol tajékozottnak a kovetkez6 témakban?

Kifejezetten jol Nem tul jél Egyaltalan nem
tajékozott tajékozott tajékozott
N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.
A betegséghez ért6 egészségligyi szakemberek és a betegséggel kapcsolatos szolgaltatasok 411 13% 1215 40% 966 || 32% 461 15%
A betegséghez kapcsol6do szocidlis szolgaltatok, amelyek segitséget nyujthatnak 160 5% M7 23% 1275 42% 900 29%
A ritka betegség kdvetkezményeihez kapcsol6dé jogok 150 5% 672 22% 1279 42% 951 31%
Pénzigyi segitség, amelyre jogosult lehet 127 4% 706 23% 1166 (38% 1053 35%

Jol tajékozott



Az egészségiigyi adminisztracids eljarasok intézésével toltott ido

Nb
Valamennyi id6t, de nehézséget jelent 901
Kevés id6t, és nem jelent nehézséget 611
Sok id6t, és nehézséget jelent 595
Valamennyi id6t, és nem jelent nehézséget 561
Kevés id6t, és nem lehetetlen megoldani 187
Sok idét, de nem jelent nehézséget 145
Total 3000

A betegség (telefonon vagy szoban torténd) a
kiilonb6z06 szolgaltatok/szakemberek szamara valo
ismertetésével toltott ido

Nb
Valamennyi id6ét, de nehézséget jelent 806
Sok id6t, és nehézséget jelent 696
Kevés id6t, és nem jelent nehézséget 522
Valamennyi id6t, és nem jelent nehézséget 519
Kevés idét, és nem lehetetlen megoldani 229
Sok id6t, de nem jelent nehézséget 140

Total 2912



A BETEGSEGGEL KAPCSOLATOS KOLTSEGEK

A ritka betegséghez kapcsol6dé alabbi koltségek esetében jelezze, hogy legalabb részben On vagy a csaladja

fedezi-e oket.

Igen, de
megbirkézom
vele

N % cit.
Kezelések és gyogyszerek 703 . 24%
Szallitasi szolgaltatasok 593 20%
Koérhazi ellatas 573 l 19%
Vizsgalatok 5251 18%
Specidlis étrend 514 18%
Konzultaciok egészségligyi szakemberekkel 496 . 28%
Rehabilitacids terapiak 390 I 13%
Otthoni gondozasi szolgaltatasok (otthoni segitségnyujtas, személyi asszisztensek, apolok) 247| 9%
Eszk6z0k és befektetések (kerekesszék, élettér specidlis kialakitasa stb.) 239 I 8%
Atmeneti gondozas 166] 6%

Osszességében hogyan itéli meg a ritka betegséggel kapcsolatos
koltségeket?

Nb
Nagyon alacsonyak 194
Alacsonyak 619
Magasak 1404
Nagyon magasak 797
Total 3014

Total

Igen, és

nehézséget

jelent

N % cit.

747l 25%
5491 19%
424 14%
540l 18%
5441 19%
403l 23%
544l 19%
339 12%
469l 16%
263] 9%

N

218
272
129
219
223
132
364[]
402
381l
289l

Egyaltalan nem jelent nehézséget
Kis nehézséget jelent
Viszonylagos nehézséget jelent
Komoly nehézséget jelent

Igen, és nem
engedhetem
meg anyagilag

% cit.

7%
9%
4%
7%
8%
8%
12%
14%
13%
10%

Nem, ezt a
tarsadalomb
iztositasi
rendszer vagy a
betegek
érdekképviseleti
szervezete
fedezi

N  %cit
1046 [ 35%
324 11%
1405 [I47%
1145 [l 39%
208] 7%
593 [l 34%
807 [l 28%
253 9%
312l 11%
218 8%

Nem, és nem
aggédom miatta

N  %cit
264] 9%
1191 [l 41%
463l 15%
524 18%
1433 [49%
1200 7%
819 [l 28%
1646 [IB67%
1508 [Il62%
1928 [II67%

Es mit jelent ez a koltség az On szamara?
Nb
261
853
1214
681
3009




Foglalkoztatas

Jelenleg mi a foglalkozasa?

Nb
Foglalkoztatott 911
Nyugdijas 323
Munkanélkili és nem munkaképes (hosszan tarté betegség, mozgaskorlatozottsag) 262
Munkanélkuli és munkaképes 138
Haztartasbeli 110
Egyéni vallalkozé 106
Diak, illetve egyetemi hallgaté 61
Szabadsagon van 42
Total 1953

Milyen tipusi munkaszerzédése van?

Nb
Teljes munkaidére, hatarozatlan idétartamra sz6l6 munkaszerzédés 492
Részmunkaidére, hatarozatlan idétartamra sz6l6 munkaszerzédés 209
Teljes munkaidére, hatarozott idétartamra sz6l6 munkaszerzédés 88
Részmunkaidére, hatarozott idétartamra sz6lé6 munkaszerz6dés 56
Total 845

Mi volt az elsddleges oka annak, hogy korabbi allasatél megvait?

Nb
Betegségem, illetve mozgaskorlatozottsagom miatt munkaképtelennek nyilvanitottak 323
Egyéb okok 225
Ugy déntéttem, minden idémet gyermekem, illetve gyermekeim ellatasanak szentelem 179
Nyugdijba mentem 132
Munkahelyemen felmondtam, mert korabbi allasom nem volt a betegségemmel 6sszeegyeztethetd 122
Elbocsatottak, illetve létszamfeletti lettem 103
Munkaszerzédésem lejart 102
Személyes, illetve csaladi feladataimat kell ellathom 74
Korabban nyugdijba kellett mennem 54
Tanulok, illetve tanfolyamot végzek 36
Kotelez6 katonali szolgalatot teljesitettem, illetve kirétt k6zmunkan voltam 0

Total 1350



Az a tény, hogy életét egy ritka betegség megvaltoztatta,...

Igen Nem At A

alkalmazhaté

N % cit. N % cit. N % cit.
Korlatozta-e valasztasi lehet6ségeit szakmailag 1227 63% 401 21% 325 17%
Azt eredményezte-e, hogy csokkent vagy megsziint a szakmai tevékenysége 1179 60% 507 26% 267 14%
Eredményezett-e csokkenést a jovedelmében 1145 59% 515 26% 293 15%
Korlatozta-e elhelyezkedési lehetéségeit 1016 52% 505 | 26% 432 22%
Korlatozta-e azt, hogy el6léptessék 840 43% 560 29% 553 28%
Megakadalyozta-e abban, hogy a fels6oktatasban tanulmanyokat folytasson 369 19% 979 50% 605 31%
Kielégitdbb szakmai lehet6ségeket eredményezett-e 278 14% 1198 61% 477 24%

Idedlis esetben, amennyiben munkahelyi kérnyezete teljesen alkalmazkodna az Ont érintd ritka
betegséghez (pl. rugalmas munkaid, a munkahely konnyii megkozelitheté6sége, diszkriminaciomentesség
...), szeretné-e hogy

e CeelienlEn ::rsa?ﬂ(la?] alkall;lnzn;haté

N  %ct N  %ct. N  %ct N %oit
Munkaorainak szama 1131 11% 263l 26% 412 41%  220[] 23%
Feladatainak szama 182] 18%  138)] 14% 400 [4s% 207 20%

Jelenlegi/korabbi munkahelyi kdrnyezete kiilonlegesen alkalmazkodik/alkalmazkodott-e ®nh6z, ami a
kovetkezoéket illeti:

Igen, és Igen, de nem Igen, de Nem, de Nem, de
fedezi/fedezte az fedezi/fedezte az nincs/nem volt ra nincs/nem volt ra nincs/nem volt ra
igényeimet igényeimet sziikségem szikségem sziikségem1
N % cit. N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.
A feladatok vagy munkaodrak atszervezése (nagyobb rugalmassag, valtozasok a felelésség terén) 272 14% 250 13% 57 3% 388 20% 206 11%
Kulén szabadsag kivételének lehetésége a ritka betegség miatt 282 14% 171 9% 59 3% 524 27% 196 10%
A munkahelyére torténd utazas terén nyujtott segitség 161 8% 101 5% 60 3% 271 14% 416 21%
Berendezések és megkdzelithetéség, pl. lift és specidlis szék vagy irdasztal 162 8% 92 5% 52 3% 268 14% 310 16%

Az atalakitas
folyamatban
van/volt

N % cit.
80 4%
37 2%
20 1%
53 3%

Nem
alkalmazhato

N % cit.
700 36%
684 35%
924 | 47%

1016 52%



Milyen iskolaba jar az On altal ellatott gyermek?

Nb
Hagyomanyos iskola 270 37%
A kulonleges igényl gyermekek szamara is alkalmas iskola, atalakitva 105
Specialis iskola 109
Magantanulé 15
A fentiek valamilyen kombinaciéja 25
Nem jar iskolaba, illetve specialis iskolaba 38
A gyermek nem iskolaskoru 160
Total 722

A tamogatas és segitségnyljtas .
szemszogébol hogyan mindsitené az On
altal ellatott gyermek iskolai

beilleszkedését?
Nb
Nagyon jé 142
Elég jo 242
Elég rossz 77
Nagyon rossz 51
Total 512

Hany napot hianyzik az On altal ellatott gyermek
évente az iskolabdl?

Nb
Evi 20 napnal kevesebbet 265
Evi 21 és 40 nap kdzott 137
Evi 41 és 70 nap kdzott 57
Evi 70 napnal tébbet 33

Total 492



Csaladi és tarsadalmi élet, stressz és jollét

Az alabbi személyek, illetve szolgalatok segitenek-e Onnek gyermeke ellatasaban?

Igen, és sokat Igen, és kicsit  Igen, de nincs ra

segit segit szikségem
N % cit. N % cit. N % cit.
Csaladtagok 343[48% 164 23% 1" 2%
Magan gyermekgondozé szolgalatok, sajat kdltségre 80 I 1% 94 I 13% 8 | 1%
A szocidlis intézmények altal biztositott gyermekgondozé szolgalatok (gyermekfelligyelet, gondozé- vagy napkozi) 4l I 10% 70 I 10% 17 I 2%
Baratok 700 10% 1281 18% 29| 4%
A betegek érdekképviseleti szervezetei altal biztositott gyermekgondozé szolgalatok 22 | 3% 46| 6% 13 | 2%
Hetente atlagosan hany oranyi tamogatast kap...
1 - 2 6ranyit 2 - 3 oranyit 4 - 8 oranyit 9 - 12 éranyit
N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.
A hazimunkaban és a mindennapi feladatokban 2521 13% 178] 9%  113] 6% 58| 3%
A rehabilitaciés szolgaltatasok és kezelések (pl. ergoterapia, beszéd- vagy fizikoterapia stb.) terén 498 . 25% 204 I 10% 83 | 4% 26 | 1%

Evente atlagosan hany napot vesz ki specialis
uidiilés, terapias rekreacié vagy pihenéses
ellatas végett?

Nb
1 és 7 nap kozott 215
8 és 14 nap kozott 102
15 és 30 nap kozott 96
Tébb mint 30 napot 51
Total 464

Nem, de
sziikségem lenne
ra

N  %ocit
14] 16%
1261 17%
223 [l 31%
216 [l 30%
217 [l 30%

12 éranyinal
tobbet
N % cit.
149] 8%
24| 1%

Nem, és nincs is
ra szikségem
N % cit.

53] 7%

240 [ 33%

207 [ 29%

191 26%

247 [l 34%

Nem
alkalmazhato

N % cit.
1203 [l62%
1118 [lI57%

Nem
alkalmazhaté

N  %ocit
37 5%
174l 24%
134 19%
ssll 12%
177 25%



A betegség tiineteinek jelentkezése ota tapasztalta-e a kovetkez6ket a csaladban?

Igen, és ezt a ritka

Igen, és ezt a ritka

Igen, de ennek oka

betegség idézte el6 betegieg EEELS nem a betegség volt B Al ipasate
felerésitette
% cit. % cit. N % cit. N % cit. N % cit.
Elszigetelddés a baratoktol vagy a csaladtol 582l  32% a3 22% 74| 4% 767 I 42% 0| 0%
A csaladtagok elhanyagoltnak érzik magukat so5 [ 29% 300  17% 43| 2% 907 [ 52% o 0%
Fesziiltség a csaladtagok kézott a7l 27% 40 25% 157 | 9% 7110 39% 0| 0%
A csaladi egység megerésodése 311l 18% as0[l  27% 1681  10% 791 [ 45% 0| 0%
Valas vagy kilénélés 100 | 6% 146 ] 9% 98| 6% 1336 N80 o 0%
Az elmilt 4 hétben milyen gyakran...
Soha Ritkan Néha Gyakran Nagyon gyakran
N % cit. N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.
Erezte magat boldogtalannak és/vagy lehangoltnak 185)]  10% 3241  17% 676 I 35% 376l 19% 32l 18%
Erezte ugy, hogy nem tud megbirkdzni a problémaival? 2501  13% 3451 18% 627l 32% 364l 19% 316l 16%

Nem tudom
eldonteni

N

44|
a5

% cit.
2%
2%



