7‘ Betekintés a kutatasban részt vett ritka betegségben A

EURDRDI szenvedd betegek részvételébe it
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A EURORDIS % INITIATIVE

30 m i ||I0 ember €l egyutt valamilyen ritka A betegségek nagy részére nincs semmilyen 321 3 ritka betegségben szenvedd beteg és csaladjaik
beltegsegtgel Eurépaban és 300 millié gyogymod, és csak kevés kezelés all : vélaszoltak a felmérésre, 23 nyelven, 42
vilagszerte :

rendelkezésre : orszagbol vilagszerte

A Rare Barometer Voices felmérés legfontosabb megfigyelései a ritka betegségben szenvedd

betegek kutatasban vald részvételérdl:

A ritka betegségek kutatasanak 3
leg fgobt? akadalya A betegek 3 legfobb prioritasa

Az allami tamogatas hianya

A maganjellegii tamogatas hianya _
A betegek kis szama -

_ A terapiak fejlesztése
_ A diagndzis javitasa

A ritka betegségek mechanizmusanak és
okainak azonositasa

Milyen tipusa kutatasban vettek részt a betegek? Mi fontos a betegek szamara?

A kutatasban valé

0O/ a kezelések és terapiak TéSZVl?tg! a 'tUdom’érly és
59 /o fejlesztésében § a kozosseg segitése
1 / 3 : érdekében
520/ az életminéség
o :

. . . kutatasaban Vilagos informacié
ritka betegségben szenvedd

- ) : szerzése a kutatasi Egy minségi
beteset::\:oéiuzlt(u:z;a;sban 1 67 A —— projekttel kapcsolatban kapcsolat létrehozasa a
beleértve: fejlesztésében kutatékkal

A Rare Barometer Voices az EURORDIS-Ritka betegségek Eurdpa online felmérési
kezdeményezése. Tobb, mint 8.000 beteget, gondozét és csaladtagot hoz 6ssze, hogy
hangosabba tegye a ritka betegségben szenveddk kozosségének hangjat.

Minden Rare Barometer Voices résztvevének és partnernek koszonjiik! A teljes jelentés
elolvasasahoz, a jovdbeli felmérésekben vald részvételhez vagy tovabbi
informaciokért latogasson el az eurordis.org/voices/hu



