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321 3 pacientes portadores de doencas raras e as suas
familias responderam ao inquérito, realizado em
23 idiomas e em 42 paises por todo o mundo

Principais descobertas de um inquérito Rare Barometer Voices na participacao de pacientes com

doencas raras na investigacao::

L5 2 [IE N CUHE A o INTeir D et As 3 prioridades principais para os pacientes

_ Desenvolver de terapias
_ Melhorar o diagnéstico

doencas raras

Falta de financiamento publico _

Falta de financiamento privado _

Pequena populacio de pacientes - Identificar mecanismos e causas das

doencas raras
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Em que tipo de investigacao participam os

pacientes?

0 que importa para os pacientes?

590/ para o desenvolvimento
O de tratamentos e terapias

O

dos pacientes portadores de
doencas raras participaram

em investigacbes médicas, 1 60/ para o desenvolvimento
entre as quais: O de terapias genéticas

52(y em investigacio sobre
(o] qualidade de vida

A Rare Barometer Voices é uma iniciativa de inquérito online da EURORDIS-Rare Diseases
Europe. Reldne mais de 8000 pacientes, prestadores de cuidados e familiares para dar
forca a voz da comunidade das doencgas raras.

Participar na investi-
gacao para ajudar a
ciéncia e a comunidade

Receber informacoes
claras sobre o projeto de
investigacao

Ter um relacionamento
de qualidade com os
investigadores

Obrigado a todos os participantes e parceiros do Rare Barometer Voices! Para
consultar o relatdrio completo, registe-se para participar em inquéritos
futuros ou, para mais informacdes, visite: eurordis.org/voices/pt



