
Terapiju attīstība

Diagnostikas uzlabojumi

Publiska finansējuma trūkums

Privāta finansējuma trūkums

Neliels pacientu skaits 

Top 3 priorities for patients

Rare Barometer Voices ir EURORDIS - Rare Diseases Europe tiešsaistes aptauju iniciatīva. 
Tajā apvienojušies vairāk kā 8000 pacienti, aprūpētāji un ģimenes locekļi, lai reto 

slimību kopienas viedokli sadzirdētu visā pasaulē.  

Ieskats par pacientu ar retām slimībām 
dalību pētījumā

Eiropā vairāk nekā 30 miljoni cilvēku 
slimo ar retām slimībām, savukārt 
pasaulē  – vairāk nekā 300 miljoni

30 miljoni 

Aptaujas Rare Barometer Voices par pacientu ar retām slimībām dalību pētījumā galvenās atziņas:  

3213

Kāda veida izpētē pacienti piedalās?
What matters?

3 galvenie šķēršļi retu slimību izpētē 3 galvenās prioritātes no pacientu viedokļa

12 3
Retu slimību formu un iemeslu identificēšana

Kas pacientiem ir svarīgs?

Saņemt precīzu 
informāciju par pētījuma 

projektu

Piedalīšanās pētījumā, 
lai palīdzētu zinātnei un 

sabiedrībai

Augsta attiecību 
kvalitāte ar pētniekiem

Lielākā daļa slimību nav izārstējamas un 
ārstēšanās iespējas ir ierobežotas

Aptaujā, kas tika veikta 23 valodās 42 valstīs visā 
pasaulē, piedalījās vairāk nekā 3213 pacienti ar 
retām slimībām un viņu ģimenes

1/3
pacientu ar retām slimībām 
ir piedalījušies medicīniskos 

pētījumos, tai skaitā:

59%, lai attīstītu ārstēšanas 
procedūras un terapijas

52%,

16%,

 pētījumos par dzīves 
kvalitāti

lai attīstītu ģenētiskas 
terapijas

Pateicamies visiem Rare Barometer Voices dalībniekiem un partneriem! Lai lasītu pilnu 
pārskatu, reģistrējieties un piedalieties turpmākās aptaujās, vai skatiet vairāk 

informācijas vietnē: eurordis.org/voices/lv


