Lyme korban szenvedo betegek kezelése
Magyarorszagon

(190 Kitdltés)

A Lyme korban szenvedo betegek kezelése Magyarorszagon témaja kérddivet 6sszesen 190
beteg toltotte ki teljes egészeében a felmérés 4 honapja alatt, 149 né és 34 ferfi. A valaszadok
tobbsége Pest megyében él és 30-50 év kdzotti. 37,5 % nem észlelt kullancscsipést, 61,01 %-
nal pedig nem jelent meg a jellegzetes piros borpir, az erythema migrans.

A betegek tobbsége (26%) az internet segitségével keresett a betegségre vonatkozdan
informacidkat, haziorvostol 3 %, szakorvostol 10% kert segitséget.

A Facebookon taldlhatd Lyme betegek Oldala (23%) illetve a Lymebeteg.hu (20%) weboldal
elokeld helyet foglal el, de a betegforumok jelentdsége is kimutathaté a valaszok alapjan
(19%).

A jelenleg elérheté kiadvanyok kozott még mindig népszerii Makra Agnes 1995-0s
beszdmoloja, a Kullancscsipéstél a malaridig (18%) illetve a Malariatdl a gydgyulasig (16%)
cimi konyvek. Az elmult évek olvasmanyai kozul lvan Tamas A Lyme kor alternativ
gyogymodjai (26%) es a Karikazza be, ahol faj (29%) blogkdnyv szolgéal informéacioforrasként
a magyar betegek szamara.

A Dbetegek 41%-a véli orvosat kompetensnek a Lyme kor gyogyitasat illetéen, 36% azonban
ugy érzi, hogy tobbet tud a betegségrol. Az ellatadssal minddssze 2% elégedett, a betegek fele,
51% szerint nem veszik 6t komolyan.

A tunetek megjelenése a betegseg jellegénél fogva valtozatos. A valaszt adok 84% - a
rendelkezik pozitiv Lyme teszttel, zomében Western Blot (53%) tipusu vizsgalattal és 19% jart
a budapesti Szent Laszlé Kérhazban, a betegségre specializalodott szakrendelésen. Az emlitett
korhdz szamos esetben nem fogadta el a valaszok tanulsaga szerint a mashol készilt pozitiv
Lyme tesztet (22%), "sajat" tesztet nem végeztek, klinikai diagndzist nem allitottak fel (51%).
Intravénas kezelést a valaszaddk kozul senki sem kapott.

A magyar Lyme betegek els6ésorban a haziorvoshoz (14%), reumatologushoz (9%) illetve
neurolégushoz (8%) fordultak panaszaikkal, a haziorvos az esetek t6bbseégében szakorvoshoz
irdnyitotta tovabb a betegeket (46%) és pozitiv Lyme teszt esetén sem részesitette Oket
antibiotikumos terapiaban (27%). Ennek megfeleléen a Lyme kor gyanujat is elsésorban a
betegek, illetve azok hozzatartozoi, ismerései vetették fel (21%). A tinetek megjelenése és a
Lyme kor diagnozisa kozott akar 3 ev is eltelhetett (57%), kezeléshez azonban jobbéara csak
maganrendelés keretein belll juthattak hozza a betegek (56%).
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A leggyakrabban diagnosztizalt tarsfert6zés a nemzetkozi tendenciat kovetve Magyarorszagon
is a Bartonella (19%), Babesia (17%), Mycoplasma (16%) betegség lett, a leggyakoribb
felallitott diagndzis pedig depresszio (17%), panikbetegség (16%), multiplex sclerosis (9%),
krénikus faradtsag (12%) és / vagy kronikus fajdalom (9%).



Részletes statisztika:

Ferfi: 18.58%

® e 4 @ns 149

A valaszadoék életkora:

Valaszok

1. 18 alatt

2.18-30

3.31-40

4.41-50

5. 50 felett

18 alatt: 3.24%

18 - 30: 14.05%
50 felett: 24.32%

31 - 40: 28.65%

41 - 50: 29.73%
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Kitoltés lakhely szerint:

Kulfald: 2.11% Bacs-Kiskun megye : 8.95%

Zala megye: 3.16% Baranya megye : 3.16%

Veszprém megye : 8.42% Békés megye : 1.56%
Vas megye : 5.26% Borsod-Abadj-Zemplénmegye :3.68%
Tolna megye & 2.11%
Szabolcs-Szatmar-Beregmegye :2.11% Csongrad megys : 2.63%
Fejér megye : 2.11%

Somedy megye : 2.63% Gydr-Moson-Sopronmeaye :7.37%

Hajda-Bihar megye : 2.11%
Heves megye @ 2.11%
Past megye : 33.68% Jasz-Nagykun-5zolnokmegye :2.11%

Kemdrem-Esztergommegye :3.68%

amCharts
@ Bics-Kiskun megye 17 @ Baranya megye & @ ekes Magiad megye 1 1.05% 3 Borsod-Abadj-Zemplén megye 7
Csonarad megye 5 ( Fejér meaye 4 @ Gydr-Moson-Sopron megye 12 @ Hajddi-Bihar megye 4
‘ Heves meaye 4 ' Jasz-Nagykun-Szolnok megye 4 ‘ Komarom-Esztergom megye 7 @ nograd megye 2
@ Pest megye 64 Samogy megye 5 @ szabolcs-Szatmar-Bereg meaye 4 @ Tolna megye 4
@ vas megye 10 @ Veszprém megye 16 @ zala meaye 6 @ walfsld 4

Kullancscsipésre vonatkoz6 kérdések:

Mem: 37.50%

Igen: 62.50%

amCharts
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1. Nem:

Valaszok
1. Férfi 18.6 % 34
2.Né6 81.4 % 149

190 kit6lt6tél 6sszesen 183 vdlasz



2. Kora:

Valaszok

1. 18 alatt 3.2% 6
2.18-30 14.1 % 26
3.31-40 28.6 % 53
4.41-50 29.7 % 55
5. 50 felett 24.3 % 45

190 kitéltétél 6sszesen 185 vdlasz



3.

Megye:

Valaszok

9.

10

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

. Bacs-Kiskun megye

. Baranya megye

. Békés megye

. Borsod-Abauj-Zemplén megye
. Csongrad megye

. Fejér megye

. Gyor-Moson-Sopron megye

. Hajda-Bihar megye

Heves megye

. Jasz-Nagykun-Szolnok megye
Koméarom-Esztergom megye
Nograd megye

Pest megye

Somogy megye
Szabolcs-Szatmar-Bereg megye
Tolna megye

Vas megye

Veszprém megye

Zala megye

Kulfold

8.9 % 17
3.2% 6
1.6 % 3
3.7% 7
2.6 % 5
21% 4
7.4 % 14
21% 4
21% 4
21% 4
3.7% 7
1.1% 2
33.7% 64
2.6 % 5
21% 4
21% 4
5.3% 10
8.4 % 16
3.2% 6
21% 4

190 kitéltotél 6sszesen 190 vadlasz



4. Eszlelt kullancscsipést?

Valaszok
1. Igen 62.5 % 115
2. Nem 37.5% 69

190 kitéltétél 6sszesen 184 vilasz



5. Amennyiben igen, megjelent a csipést kovetden bOrpir?

Valaszok
1. Igen 39 % 62
2. Nem 61 % 97

190 kit6lt6tél 6sszesen 159 vdlasz



1. Honnan informalédik a betegségrol?

Vélaszok

1. Haziorvostol. 29% 17
2. Szakorvostol. 9.9 % 59
3. Internetrol, keresovel. 26.2 % 156
4. www.lymebeteg.hu weboldalrdl. 19.6 % 117
5. Facebookrdl (Lyme Betegek Oldala vagy Lymebeteg.hu oldal) 22.5% 134
6. Betegforumokrol. 19 % 113

190 kitéltétél 6sszesen 596 vdlasz
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2. Ismeri az alabbi konyveket?

Vélaszok

1. lvan Tamas: A Lyme Kkor alternativ gydgymodjai 25.7 % 58
2. lvan Tamas: Karikézza be, ahol faj! 29.2 % 66
3. Makra Agnes: Kullancscsipéstél a malariaig. 17.7 % 40
4. Makra Agnes: Malariatol a gyogyulasig. 15.9 % 36
5. Tékés Ildiko: Gyogyulasom zsakutcai. 11.5% 26

190 kitéltétél 6sszesen 226 valasz
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3. On szerint orvosa mennyire jol informalt a betegségrol?

Vélaszok

1. Jol informalt. 41 % 75
2. Ugy érzem, én tobbet tudok nala. 36.1 % 66
3. Nincs véleményem. 23 % 42

190 kitolt6tél 6sszesen 183 vdlasz
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4. Hogyan jellemezné a Lyme -kérban szenvedd betegek ellatasat
Magyarorszagon?

Vélaszok

1. Megfelelo. 1.1% 2
2. Nem kielégito. 30.6 % 55
3. Nem kapok segitséget az orvosomtal. 15.6 % 28
4. Nem vesznek komolyan. 51.1 % 92
5. Elégedett vagyok. 1.7 % 3

190 kitéltotdl 6sszesen 180 vdlasz
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1/1. Milyen tiinetek jelentkeztek?

Valaszok

1. hiperérzékenység szagokra 0.9% 54
2. sulygyarapodas vagy fogyas 1.5% 89
3. faradékonysag 3% 175
4. nyirokcsomo-duzzanatok 1.1% 63
5. laz, tartos hoemelkedés 1% 56
6. folyamatos vagy gyakori fertézések (arciireg, vese, szem, stb.) 1.2% 71
7. a tinetek gyakran valtoznak, jénnek és mennek 2.2 % 127
8. a fajdalom vandorol a kiilonb6zo testrészek kozott 2.3 % 133
9. "influenzaszeri" betegséggel kezdédnek a fenti panaszok 1.5% 84
10. alacsony testhémérséklet, hideg kezek - 1abak, rossz vérkeringés 2% 117
11. allergia / kémiai anyagokra, vegyszerekre érzékenység 1% 57
12. alkoholintolerancia 0.8 % 45
13. hasmenés 1.2% 71
14. székrekedés 1.1% 64
15. i.r!’itébilis hélyag (problémamentes inditas, leallitas) vagy interstitialis 1% 56
cystitis

16. gyomorpanaszok (hanyinger vagy fajdalom) vagy GERD

(gastrooesophagealis reflux betegség 1.4% 82
17. hajhullas 1.5% 87
18. fejfajas, az enyhétol a migrénes valtozatig 2% 114
19. MR elvaltozast mutat a fehérallomanyban 0.6 % 34
20. idegrangas (arc vagy egyéb izmok) 1.8% 104
21. orr vagy nyelv zsibbadasa 0.8% 49
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22,

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44.

45.

héhullamok

részleges arcbénulas (Bell's Palsy, Homer szindréma)
fajdalmas tarko

allkapocsfajdalom, fogak fajdalma (lathaté panaszok nélkdl)
torokfajés

rekedtség

allando torokkoszoriilés

csokkent hallas egyik vagy mindkét fulben, fuldugulas
fllzagas

tulérzékenység hangokra

fUlcsengés az egyik vagy mindket fulben
légszomj, nem kielégito 1égzés, kohogés
mellkasi fajdalom vagy érzékenység a bordak alatt
éjszakai izzadas

hidegrazas

palpitacio vagy extra Utes
endokarditisz, szivblokk

memdariazavar (révid vagy hosszu tavu)
zavartsag, gondolkodasi nehézség
koncentracids problémak

nehézkes beszéd

dadogas

egyszeri, hétkoznapi folyamatok és feladatok menetének elfelejtése

remegés, tremor
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1.5%

0.3%

1.5%

1.5%

1.4 %

1.1%

0.9%

0.9 %

1.2%

1.5%

1.2%

1.3%

1.3%

1.8%

1.4%

1.2%

0.3%

2.2%

1.7%

2.1%

1.2%

0.4 %

1.2%

1.1%

85

20

88

84

79

64

53

54

70

84

71

73

75

106

80

68

15

130

101

121

71

24

68

61



46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54,

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

€g6 vagy szuro érzés a testben (vasculitis)
kimerultség

krénikus faradtsag

labgyengeség

periférias neuropétia

zsibbadas a test kiilonb6z0 részein, bizsergés
szédulés, jarasi nehézség

utazasi betegség

hangulatingadozas, ingerlékenység
bipolaris személyiség vagy bipolaritas
depresszid

tajékozodasi zavar (elveszettségérzet)

érzelmes reakciok, gyakori (akar ok nélkili) siras
tal sok alvas
elalvasi nehézség, hajnali ""6ranézegetés'”

panikroham, szorongas, fébiak

dupla vagy homalyos latas

beuszo foltok

fajdalom a szemben, duzzanat a szem koral
talérzékenység fényre

a nemi vagy hianya, szexualis diszfunkcid
menstruacios fajdalom, szabalytalansag
emldfajdalom

here vagy kismedencei fajdalom
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1.3%

2.3%

2.4 %

1.8%

0.7 %

2%

1.8%

0.6 %

2.2%

0.4 %

1.6 %

0.8%

1.6 %

1.1%

1.4%

1.4 %

1.2%

1.5%

1.2%

1.4%

1.6 %

1%

0.9 %

0.5%

75

133

141

104

38

117

107

37

130

22

93

45

93

63

80

81

68

85

68

79

92

58

50

30



70. csontfajdalom 1.4 % 79

71. izUleti fajdalom vagy duzzanat 2.3% 133
72. izUleti merevség, hat, nyak, teniszkonyok 1.7 % 100
73. izomfajdalom vagy gorcs 1.9% 111

190 kitéltétél 6sszesen 5789 valasz
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2/1. Rendelkezik pozitiv Lyme teszttel?

Valaszok db
1. Igen 84.2 % 149
2. Nem 15.8 % 28

190 kitéltétél 6sszesen 177 vidlasz
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2/1. Felkereste-e a Szent Laszl6 Korhaz Lyme betegségre szakosodott rendelését?

Vélaszok % db
1. Igen 18.6 % 34
2. Nem 81.4 % 149

190 kit6lt6tél 6sszesen 183 vdlasz
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2/2. Amennyiben igen, milyen tipusu teszt?

Vélaszok

1. ELISA 23.1% 49
2. Western Blot 52.8 % 112
3. ELISPOT Borrelia LTT 11.8 % 25
4. Nem tudom, milyen tesztet végeztek el 12.3% 26

190 kitéltétél 6sszesen 212 vidlasz
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2/2. Kapott-e kezelést a Szent Laszlo Kdérhaz Lyme korra szakosodott rendelésén?

Vélaszok

1. Igen, Klinikai diagndzis alapjan kezeltek intravénasan 0% 0
2. 1gen, klinikai tinetek alapjan kezeltek antibiotikummal 7.2% 7
3. Nem, mivel az &ltaluk végzett teszt negativ volt, a tiinetek alapjan nem

- N 20.6 % 20
allitottak fel klinikai diagnozist.

4. Nem, tesztet nem végeztek, klinikai diagnozist nem allitottak fel 50.5 % 49
5. Nem, mert nem fogadtak el az altalam vitt, mas helyrél szarmazé pozitiv 21.6 % 21

Lyme tesztet

190 kitoltétél 6sszesen 97 vdlasz
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2/3. A Lyme diagnozist megel6zéen milyen szakorvost keresett fel?

Vélaszok

1. Haziorvos 14.2 % 139
2. Nogyogyasz 5.3% 52
3. Belgyogyasz 7.7 % 75
4. Kardiolégus 5.7% 56
5. Reumatologus 9.4 % 92
6. Immunoldgus 4.7 % 46
7. Szemész 6.4 % 62
8. Ful orr gégész 7.1% 69
9. Neurologus 9.9% 97
10. Uroldgus 3.3% 32
11. Pszichiater 4.3 % 42
12. Allergoldgus 3.8% 37
13. Ortoped 3.6 % 35
14. Endokrinologus 3.7% 36
15. Belgyogyasz 5% 49
16. egyéb 5.8 % 57

190 kitéltétél 6sszesen 976 vdlasz
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2/3. Kapott-e kezelést a korzeti orvosatol?

Vélaszok

1. Igen, a piros bérpir megjelenését kovetéen azonnal kaptam antibiotikumot. 6.7 % 11
2. 1gen, klinikai diagnozis alapjan kaptam antibiotikumot. 4.2 % 7

3. Igen, pozitiv Lyme tesztet kovetéen kaptam antibiotikumos kezelést. 17 % 28
4. Nem, szakorvoshoz kiildott. (Borgyogyasz, neurolégus.) 45.5 % 75
5. Nem kaptam Lyme korra iranyuld kezelést a pozitiv Lyme tesztem ellenére

sem. 26.7 % 44

190 kitéltétél 6sszesen 165 vdlasz
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2/4. Melyik orvos vetette fel a Lyme kort?

Valaszok

10

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

. Haziorvos

. Nogyogyasz

. Belgydgyész

. Kardiolégus

. Reumatoldgus
. Immunoldgus

. Szemész

. FUl orr gégész

. Neuroldgus

. Uroldgus

Pszichiater
Allergolégus

Ortopéd
Endokrinologus
Belgydgyasz

egyéb

Egyik sem, én magam.

Csaladtag, barat, ismerds vetette fel.
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10.1 %

0%

3.2%

0.5%

3.7%

6.9 %

0%

1.8 %

2.3%

0%

0.5%

0%

1.4 %

0.5%

0.9 %

13.8 %

33.6 %

20.7 %

30

73

45

190 kitéltotél 6sszesen 217 valasz



2/4. Részesil vagy részesiilt -e antibiotikumos kezelésben?

Vélaszok

1. Igen, 2-4 hétig, egy antibiotikummal. 18.4 % 37
2. 1gen, 4-6 hétig, egy antibiotikummal. 7% 14
3. Igen, 6 hetet meghalado kezelést irtak fel, egy antibiotikummal. 7% 14
4. 1gen, 2-4 hétig, tobb antibiotikummal. 3.5% 7
5. Igen, 4-6 hétig, tobb antibiotikummal. 9% 18
6. Igen, 6 hetet meghalado kezelést irtak fel, tébb antibiotikummal. 39.3% 79

7. Alternativ terapiat kovetek. (Rife, Cowden, Buhner, illdolajok,

[0)
gyogynovények, stb.) 15.9 % 32

190 kitéltétél 6sszesen 201 vadlasz
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2/5. Mennyi 1d6 telt el a tiinetek jelentkezése €s a diagndzis kozott?

Vélaszok

1. 6 honapnal kevesebb 18 % 33
2.6 honap - 1 év 12.6 % 23
3.1év- 2¢év 7.1% 13
4.2¢v-3év 55% 10
5. 3 évnél tébb 56.8 % 104

190 kitéltétél 6sszesen 183 vdlasz
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2/5. Ki irta fel Onnek az antibiotikumos kezelést?

Vélaszok

1. Haziorvos. 13.5% 26
2. Neurologus. 2.6 % 5
3. Borgyogyasz. 12 % 23
4. Reumatologus. 4.2 % 8
5. Egyéb helyrol szerzem be. (Internet, csaladtagok.) 3.1% 6
6. Privat rendelésen keresek fel erre szakosodott orvost. 55.7 % 107

7. Magam szerzem be, mivel alternativ terapiat kdvetek. (Rife, Cowden,

[0)
Buhner, ill6olajok, gyogynévenyek, stb.) 8.9% 17

190 kitéltétél 6sszesen 192 valasz
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2/6. Hany orvost keresett fel a tiinetek megjelenését kovetden?

Valaszok

1.1-3 30.3% 56
2.3-5 16.2 % 30
3.5-7 13 % 24
4.7-9 7% 13
5. 10 vagy tébb 33.5% 62

190 kitéltétél 6sszesen 185 vdlasz
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2/7. Mi alapjan allapitottak meg Onnél a Lyme kort?

Vélaszok

1. Bérpir alapjan 11.5% 30
2. Laborteszt 52.5 % 137
3. Klinikai ttinetek alapjan 34.1% 89
4. Nem tudom 1.9% 5

190 kitéltétél 6sszesen 261 vilasz
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2/8. Amennyiben laborteszt alapjan diagnosztizaltak, melyik kijelentés jellemzd
Onre?

Vélaszok

1. Negativ laboreredmény sziletett 13.6 % 24
2. az ELISA és a Western Blot is pozitiv lett 28.2% 50
3. az ELISA pozitiv lett, a Western Blot negativ 2.8 % 5
4. az ELISA negativ lett, a Western Blot pozitiv 21.5% 38
5. az ELISA és a Western Blot is negativ lett 2.8 % 5
6. az ELISPOT Borrelia LTT pozitiv lett 8.5 % 15
7.az ELISPOT Borrelia LTT negativ lett 0.6 % 1
8. nem tudom 22 % 39

190 kitéltétél 6sszesen 177 valasz
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2/9. Diagnosztizaltak valamelyik betegséggel az alabbiak kozil?

Valaszok

1. panikroham

2. depresszid

3. kronikus faradtsag
4. krénikus fajdalom
5. Fibromyalgia

6. Lupusz

7. SM

8. RA

9. ALS

10. Parkinson kor
11. Alzheimer

12. Demencia

13. egyeb

31

15.8 % 44
17.3% 48
11.5% 32

9% 25
4.3 % 12
29% 8

9% 25
5.4 % 15
1.1% 3
0.7% 2
0.4 % 1
0.4 % 1
22.3% 62

190 kitéltotél 6sszesen 278 valasz



2/10. Diagnosztizaltak-e valamelyik kullancs altal okozta tarsfertézéssel?

Vélaszok

1. Bartonella. 19 % 29
2. Mycoplasma. 16.3 % 25
3. Chlamydia p. 13.7 % 21
4. Babesia. 17 % 26
5. EBV. 10.5 % 16
6. Yersinia. 1.3 % 2
7. Egyéb. 22.2 % 34

190 kitéltétél 6sszesen 153 vdlasz
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2/11. Ismeri-e ezeket a kullancs altal okozta tarsfertdzéseket?

Vélaszok

1. Bartonella. 154 % 72
2. Mycoplasma. 12.6 % 59
3. Chlamydia p. 13.1 % 61
4. Babesia. 16.3 % 76
5. EBV. 9% 42
6. Yersinia. 6.9 % 32
7. Egyéb 6.4 % 30
8. Sohasem hallottam tarsfert6zésekrol. 5.1% 24

9. Hallottam mar a tarsfertézésekrol, de az orvosomnal sohasem

0)
meriiltek fel. 15.2 % 71

190 kitéltétél 6sszesen 467 valasz
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