'*;f*’* Informace o vasi ucasti na vyzkumu pacientu A :
FURDRDIS § vzacnym onemocnénim gkt

HH o lidi v Evropé a 300 miliond lidi po Pro vétsinu vzacnych nemoci neni k Prizkumu, jehoz vysledky pfisly ve 23 jazycich,
30 m |I|0n u : @ : 321 3 se zdcastnilo 3213 pacient( se vzacnou nemoci
a jejich rodin ze 42 zemi svéta

celém svété Zije se vzacnou nemoci dispozici zadny lék ani lécba

Nedostatek verejného financovani _
Nedostatek soukromého financovani _

Nedostatec¢na populace pacientl -

_ Zlepsit diagnoézu

Identifikovat mechanismy a pfi¢iny
vzacnych onemocnéni

Co je nejdulezitéjsi prioritou pro pacienty?

se zd&astnilo vyvoje : Zl{casm't se szfumuls
lé€ebnych technik : cilem pomoci védecké
a terapii : obci a komunité

se zGc¢astnilo vyzkumu :

na téma kvality Zivota : Ziskat srozumitelné

: informace o vyzkumném
projektu

lékarského vyzkumu se

zdcastnila 1/3 pacientt

se vzacnym se zucastnilo vyvoje

onemocnénim, genetickych terapii
z nichz:

Vybudovat si dobré
vztahy s vyzkumniky

Rare Barometer Voices je online prizkum pofadany EURORDIS-Rare Diseases Europe. : Dékujeme vSsem ucastnikdm a partnerim Rare Barometer Voices! Pro zobrazeni
Spojuje vice nez 8000 pacient(, pecovatell a ¢lent rodiny a pomaha nam : kompletni zpravy, registraci k G¢asti na budoucich prizkumech nebo vice
posilovat hlas ¢lend komunity vzacného onemocnéni. : informaci navstivte: eurordis.org/voices/cs



