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Uvod i metodoloske odrednice

Cilj istraZivanja: ispitivanje percepecije poloZaja obolelih od retkih bolesti u Srbiji.

Metoda sakupljanja podataka: CAWI (Computer Assisted Web Interview) - kvantitativno istrazivanje u kom
ispitanici popunjavaju upitnik preko linka.

Softver za unos podataka: WARP IT, profesionalni licencirani program za istrazivanje trziSta sa velikim
opsegom mogucnosti prilikom postavljanja projekta.

Veli¢ina uzorka: 92 ispitanika — koji su oboleli od retke bolesti ili koji imaju ¢lana porodice obolelog od retke
bolesti.

Period sakupljanja podataka: tokom oktobra i novembra meseca 2025. godine.



KljuCni rezultati

e Vise od polovine ispitanika (59,8 %) navodi da njihovo dete boluje od neke retke bolesti. Oko jedne trec¢ine ucesnika istrazivanja izjavljuje da oni sami
imaju retku bolest, dok se ostali ¢lanovi porodice pominju u znatno manjem procentu.

e Skoro 70 % ispitanika navodi da su imali poteskoée u dobijanju dijagnoze (zbir odgovora: imala/imala sam umerene, velike ili veoma velike poteskoce),
dok 15,2 % ispitanika navodi da nisu imali nikakve poteskoce.

® Oko 42,4 % ispitanika nije ostvarilo refundaciju troskova lecenja i terapije, 31,5 % je dobilo delimi¢nu refundaciju, dok je 26,1 % u potpunosti ostvarilo
refundaciju troskova.

e Vise od 47 % ispitanika navodi da nema administrativne prepreke u postupku refundacije, dok 52,1 % izveStava o postojanju administrativnih poteskoca
(u manjoj ili vecoj meri).

e Kada je re€ o dobijanju lekarskog uputa ili konzilijarnog misljenja, ispitanici navode da su u oko 25 % slucajeva imali poteskoce u ostvarivanju tog prava.

e Preko 55 % ispitanika izrazava nezadovoljstvo (zbir odgovora: nezadovoljni i veoma nezadovoljni) brojem stru¢njaka i zdravstvenih ustanova
specijalizovanih za njihovu bolest.

e U 44 % sluCajeva ispitanici smatraju da nacionalni standardi leCenja nisu u potpunosti ispostovani u leCenju njih ili njihovih srodnika sa dijagnozom retke
bolesti.

e ViSe od 65 % ispitanika ima potpun uvid u medicinsku dokumentaciju, dok 82,3 % navodi da nisu imali poteskoca u ostvarivanju prava na uvid u medicinsku
dokumentaciju.

e Kada je reC o pravu na medicinsko pomagalo, oko 39 % ispitanika navodi da je imalo poteskoce u ostvarivanju tog prava, 16,3 % delimi¢ne poteskoce, dok
44,6 % nije imalo nikakvih problema.

e Skoro 60 % ispitanika upisano je u registar retkih bolesti, a medu njima vise od 58 % navodi da nisu imali poteskoc¢a tokom procesa upisa.



e Skoro dve tredine ispitanika ne ostvaruje pravo na invalidninu, dok 48 % prima tudu negu i pomoé. Medu ispitanicima koji primaju tudu negu i pomog,
35,6 % navodi da su imali poteSkoce u ostvarivanju tog prava.

e [spitanici koji imaju ¢lana porodice obolelog od retke bolesti navode da u 43,3 % slucajeva nikada nemaju problema prilikom koriséenja bolovanja radi
brige o obolelom ¢&lanu.

» Najveci broj ispitanika nije koristio usluge centra za socijalni rad, dok oni koji jesu navode da centri ne primenjuju prava ujednaceno u odnosu na druge
centre u Srbiji (37 % — zbir odgovora: uopste ne sprovodi i uglavhom ne sprovodi).

e ViSe od 70 % ispitanika nema pristup psihosocijalnoj podrsci, dok preko 60 % ispitanika nema pristup rehabilitacionim uslugama.

e |spitanici Cije dete boluje od retke bolesti navode da u 65 % slucajeva njihovo dete pohada redovnu skolu u okviru obrazovnog sistema, a 63 % navodi da
nisu imali pote$koéa u ostvarivanju prava na obrazovanje. Cak 88 % dece nema obezbedenog personalnog asistenta u $koli, dok veéina ispitanika smatra da
je obrazovni sistem samo delimi¢no prilagoden potrebama njihove dece.

e Kada je re¢ o radnom okruzenju, preko 59 % ispitanika ili ¢lanova njihovih porodica navodi da je dozZivelo neki vid diskriminacije na poslu. Oko 86 %
ispitanika nije imalo priliku za zaposljavanje uz podrsku, dok 91 % navodi da im nije ponuden fleksibilan radni aranZman.

e Najvedi broj ispitanika navodi da troskovi leCenja znac¢ajno uti¢u na njihovu finansijsku stabilnost.
e Skoro 50 % ispitanika smatra da stambeni prostor u kojem Zive odgovara njihovim potrebama.
e ViSe od 97 % ispitanika nema pristup socijalnom stanovanju niti subvencijama u oblasti stanovanja.

e Kada je re€ o prilagodenosti javnog prostora i javnog prevoza, 38 % ispitanika smatra da oni nisu prilagodeni njihovim potrebama, dok 21 % smatra da
jesu.

e Cak 70 % ispitanika nije u¢estvovalo u savetovanjima o zakonima ili javnim politikama koje se odnose na retke bolesti, dok 47 % smatra da bi njihovo
misljenje moglo uticati na donoSenje odluka. Vise od 95 % ispitanika navodi da bi ucestvovalo u zagovaranju politika koje se bave pitanjima retkih bolesti
(zbir odgovora: u potpunosti i delimi¢no).

» Najvedi broj ispitanika smatra da je neophodno unaprediti dostupnost terapija i povecati broj struénog kadra koji se bavi retkim bolestima



Prikaz rezultata

Da li u porodici imate nekog obolelog od retkih bolesti? (%)

Total uzorak.

Dete 59.8

Ja

Drugi ¢lan porodice

Grafikon 1



Da li ste imali poteskoce u dobijanju tacne dijagnoze? (%)

Imao-la sam velike poteskoée

Imao-la sam veoma velike
poteskoce

Imao-la sam umerene poteskoce

Nisam imao-la nikakve poteskoce

Imao-la sam male poteskoce

Total uzorak.

Grafikon 2
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Da li je zdravstveni fond refundirao troskove lecenja i terapija? (%)

Total uzorak.

mDa mDelimicno ™ Ne

Grafikon 3



Da li ste imali administrativne prepreke u postupku refundacije troskova? (%)

Total uzorak.

M Da, u velikoj meri

m Da, u maloj meri

H Ne

Grafikon 4



Koji je tacan naziv retke bolesti od koje bolujete / od koje boluje Vase dete / ¢lan porodice? (%)

Ahondroplazija

Akutna Intermitentna Porfirija
Akutna Limfoblastna Leukemija

ALS — Amiotrofi¢na Lateralna Skleroza
Ankilozantni Spondilitis, Juvenilni
Arnold—Chiari Malformacija

Ataksija Telangiektazija

Battenova Bolest
Barterov Sindrom

Cerebralni Sindrom Gubitka Soli
Charcot—Marie—Tooth Bolest (3x)

Cisti¢na Fibroza (2x)

Cistinurija

CPAM — Kongenitalna Plu¢na Malformacija

Deficijencija Imunoglobulina

Deficijencija Piridoksina (Vitamin B6) (2x)
Deficit Tirozin Hidroksilaze

DiGeorge Sindrom (Delecija 22q11.2)
Distonija

Disenova Misi¢na Distrofija (6x)

Dravet Sindrom

E

Ehlers—Danlos Sindrom, Hipermobilni Tip
Epilepti¢ka Encefalopatija (West / Lennox—Gastaut / ESES)

Farmakorezistentna Epilepsija Nepoznatog Uzroka
Fragilni X Sindrom
Fridrajhova Ataksija (3x)

Hereditarna Spasti¢na Parapareza

Hiper-IgE Sindrom

Hipofosfatemijski Rahitis

Hipogonadotropni Hipogonadizam sa Primarnom Amenorejom
Histiocitoza Langerhansovih Celija

Imperfektna Osteogeneza

Imuna Trombocitopenija
Imunodeficijencija 1gG i IgM
Imunodeficijencija Povezana sa Epilepsijom

Kongenitalna Adrenalna Hiperplazija
Kongenitalna Hipotonija
Kongenitalna Miotoni¢na Misi¢na Distrofija
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Leighov Sindrom
Lennox—Gastaut Sindrom
Lesch—Nyhan Sindrom
Lenz—Mikroftalmija Sindrom

Mabry Sindrom

Marfanov Sindrom
McCune—Albright Sindrom
Mukopolisaharidoza Tip 4

Neuroendokrini Tumor Duodenuma
Neurofibromatoza Tip 1 (2x)

Nefrotski Sindrom, Kortikosteroidno Rezistentan
Netherton Sindrom

Osteoporoza sa Patoloskim Prelomima

PCD — Primarna Cilijarna Diskinezija (3x)

Phelan—McDermid Sindrom

Pompeova Bolest

Pontocerebelarna Hipoplazija

Porfirija (2x)

Prader-Willi Sindrom

Primarna Imunodeficijencija (2x)

Primarna Imunodeficijencija — X-Vezana Agamaglobulinemija

Razvojna Encefalopatija (Mutacija Gena ARHGEF9)
Reumatoidni Artritis
Recesivna Distroficna Epidermoliza Bulosa

Septoopticka Displazija

Sistemski Lupus Eritematozus
Spinalna Misi¢na Atrofija Tip 2
Spinalna Misi¢na Atrofija Tip 3

Udno-Pojasna Misi¢na Distrofija

Von Hippel-Lindau Sindroma
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Da li ste imali poteskoce u dobijanju lekarskog uputa ili konzilijarnog misljenja? (%)

Total uzorak.

mDa mDelimicho ™ Ne

Grafikon 5
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U kojoj meri ste zadovoljni brojem struc¢njaka i ustanova specijalizovanih za Vasu bolest/bolest ¢lana porodice? (%)

Veoma nezadovoljni

Nezadovoljni

Niti zadovoljni, niti ne

Zadovoljni

Veoma zadovoljni

Total uzorak.

Grafikon 6

27.2

28.3
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Da li smatrate da se nacionalni standardi u leCenju primenjuju na Vasu bolest/bolest ¢lana porodice? (%)

Total uzorak.

m Da, u potpunosti

 Delimi¢no

H Ne

Grafikon 7
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Da li imate kompletan uvid u Vasu medicinsku dokumentaciju? (%)

Total uzorak.

mDa mDelimi¢cno

Grafikon 8

B Ne
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Da li ste imali problema u ostvarivanju prava na uvid u medicinsku dokumentaciju? (%)

Total uzorak.

mDa mDelimicho M Ne

Grafikon 9
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Da li ste imali problema u ostvarivanju prava na odgovarajuce medicinsko pomagalo? (%)

Total uzorak.

mDa mDelimicno M Ne

Grafikon 10
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Da li ste upisani u registar retkih bolesti? (%)

Total uzorak.

Grafikon 11

m Da

m Ne

B Ne znam
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Da li ste imali problema da budete upisani u registar retkih bolesti? (%)

Poduzorak ispitanika koji su upisani u registar retkih bolesti.

B Da mDelimicno M Ne

Grafikon 12
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Da li ostvarujete pravo na invalidninu? (%)

Total uzorak.

Grafikon 13

mDa

m Delimi¢no

H Ne
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Da li primate naknadu za tudu negu i pomoc¢? (%)

Total uzorak.

mDa ®Delimicno ™ Ne

Grafikon 14
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Da li ste imali poteskoce u ostvarivanju prava na tudu negu i pomoc¢? (%)

Poduzorak ispitanika koji ostvaruju pravo na tudu negu i pomo¢.

mDa mDelimicno mNe

Grafikon 15
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Da li imate problema prilikom koriSéenja bolovanja zbog brige o obolelom ¢lanu porodice? (%)

Poduzorak ispitanika koji imaju obolelog ¢lana porodice.

Nikada 43.3

Retko

Cesto

Uvek - 10.0
Grafikon 16
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U kojoj meri smatrate da Centar za socijalni rad u VaSem mestu primenjuje prava iz socijalne zastite jednako kao i

Uopste ne sprovodi jednako

Uglavnom ne sprovodi
jednako

Delimi¢no sprovodi jednako

Uglavnom sprovodi jednako

U potpunosti sprovodi
jednako

Ne znam-Nisam u kontaktu sa
CSR

centri u drugim gradovima? (%)

w
w

5.4

Total uzorak.

Grafikon 17

35.9
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Da li imate pristup psihosocijalnoj podrsci? (%)

Total uzorak.

mDa

Grafikon 18

W Delimicno ™ Ne
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Da li imate pristup rehabilitaciji? (%)

Total uzorak.

Grafikon 19

mDa ®mDelimicno M Ne
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Da li Vi/Vase dete pohada redovnu skolu u sistemu obrazovanja? (%)

Poduzorak ispitanika Cije dete boluje od retke bolesti. Prikaz na 100%.

mDa M Ne

Grafikon 20
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Da li imate podrsku personalnog asistenta u skoli? (%)

Poduzorak ispitanika Cije dete boluje od retke bolesti i pohada redovnu Skolu u sistemu obrazovanja. Prikaz na 100%.

mDa = Ne

Grafikon 21
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Da li je obrazovni sistem dovoljno prilagoden Vama/Vasem detetu? (%)

Total uzorak.

Uopste nije prilagoden
Delimi¢no je prilagoden 38.3
Niti jeste, niti nije prilagoden

Prilagoden je u velikoj meri

U potpunosti je prilagoden

Nije primenljivo-nemam dete koje pohada Skolu 15.0

Grafikon 22



Da li ste imali problem u ostvarivanju prava na obrazovanje? (%)

Poduzorak ispitanika Cije dete boluje od retke bolesti i pohada redovnu Skolu u sistemu obrazovanja. Prikaz na 100%.

M Da, u velikoj meri

= Da, u maloj meri

H Ne

Grafikon 23
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Da li ste Vi ili ¢lan Vase porodice doziveli diskriminaciju na poslu zbog bolesti? (%)

Total uzorak.

m Da, svakodnevno

m Da, ponekad

H Ne, nikada

Grafikon 24
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Da li ste imali priliku za zaposljavanje uz podrsku? (%)

Total uzorak.

mDa

Grafikon 25

= Ne
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Da li Vam je ponuden fleksibilan radni aranzman? (%)

Total uzorak.

m Da

Grafikon 26

M Ne
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U kojoj meri troskovi leCenja uti¢u na Vasu finansijsku stabilnost? (%)

Total uzorak.

Uopste ne uticu

U maloj meri uticu

Niti uticu, niti ne uticu

U velikoj meri uti¢u 37.0

U veoma velikoj meri uticu 35.9

- 12.0

Grafikon 27
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Da li Vas stambeni prostor odgovara vasim potrebama (prilagodenost)? (%)

Total uzorak.

mDa mDelimicho ™Ne

Grafikon 28
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Da li ste imali pristup socijalnim stanovima ili subvencijama? (%)

Total uzorak.

mDa

Grafikon 29

M Ne
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Da li su javni prostori i prevoz prilagodeni Vasim potrebama? (%)

Total uzorak.

B Da mDelimichno M Ne

Grafikon 30
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Da li ste ikada ucestvovali u savetovanjima o zakonima ili politikama koje Vas se ti¢u / imaju veze sa retkim
bolestima? (%)

Total uzorak.

M Da, jednom

1 Da, viSe puta

H Ne

Grafikon 31
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Da li smatrate da bi Vase misljenje imalo uticaja na donosenje takvih odluka? (%)

Total uzorak.

mDa mDelimicno ™ Ne

Grafikon 32

39



Da li biste zZeleli da viSe uCestvujete u zagovaranju u okviru politika koje se bave temom retkih bolesti? (%)

Total uzorak.

H Da, u potpunosti

m Da, delimi¢no

H Ne

Grafikon 33

40



Sta bi, prema Vasem misljenju, prioritetno trebalo pobolj$ati/promeniti u Zivotu osoba sa retkim bolestima(%)

Total uzorak.

Dostupnost terapija i stru¢nog kadra 33.0

Vise pazinje od strane institucija 7

w |
o

Finansijska pomo¢ 15.9

o
o

Zakon roditelj-negovatelj i registar retkih bolesti
4.5

Edukacija roditelja i dece

Uraditi prilaz i parkinge za osobe sa invaliditetom 4.5

Sve

- .
N
w

Rano otkrivanje bolesti 1.1

Grafikon 34
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