*;‘f*‘* leskats par pacientu ar retam slimibam A

Rare

Barometer

EURORDIS dalibu petijuma e

RARE DISEASES EUROPE AEURORDIS % INITIATIVE
30 m i I'Oni Eiropa vairak neka 30 miljoni cilveku Lielaka dala slimibu nav izarstgjamas un 321 3 Aptauja, kas tika veikta 23 valodas 42 valstis visa
J slimo ar retam slimibam, savukart arstésanas iespgjas ir ierobezotas pasaulé, piedalijas vairak neka 3213 pacienti ar
pasaulé - vairak neka 300 miljoni ’ ’ retam slimibam un vinu gimenes

Aptaujas Rare Barometer Voices par pacientu ar retam slimibam dalibu petijjuma galvenas atzinas:

3 galvenie skersli retu slimibu izpete 3 galvenas prioritates no pacientu viedokla

publiska finansgjuma trakums - [N B oo atss
Privata finansejuma trakums _ _ Diagnostikas uzlabojumi

Neliels pacientu skaits - - Retu slimibu formu un iemeslu identificeSana

............................................................................................................................................................................................................................................................................

Kada veida izpéte pacienti piedalas? Kas pacientiem ir svarigs?

PiedaliSanas petijuma,

590/ el IR Sl Sty lai palidzetu zinatnei un
O, procediras un terapijas : sabiedribai
/ 520/ pétljumos par dzives
O, :

kvalitati : T
pacientu ar retam slimibam : inf Sa_r,l grnt preu_ztti
ir piedalijusies mediciniskos o ormacurl;'zzupe uma
pétijumos, tai skaita: 1 6(y lai attistitu genéetiskas proj
o '] terapijas

Augsta attiectbu
kvalitate ar petniekiem

Rare Barometer Voices ir EURORDIS - Rare Diseases Europe tie3saistes aptauju iniciativa. Pateicamies visiem Rare Barometer Voices dalibniekiem un partneriem! Lai lasitu pilnu
Taja apvienojusies vairak ka 8000 pacienti, aprip&taji un gimenes locekli, lai reto : parskatu, registrgjieties un piedalieties turpmakas aptaujas, vai skatiet vairak
slimibu kopienas viedokli sadzirdetu visa pasaule. § informacijas vietne: eurordis.org/voices/lv



