
Dezvoltarea terapiilor

Ameliorarea diagnosticului

Lipsa finanțării publice

Lipsa finanțării private

Populația redusă de pacienți 

Top 3 priorities for patients

Rare Barometer Voices je iniciatíva online prieskumu od EURORDIS-Rare Diseases Europe. 
Spája spolu viac ako 8 000 pacientov, opatrovateľov a rodinných členov, aby 

posilnila hlas komunity zriedkavých ochorení.

O imagine de ansamblu cu privire la participarea pacienților 
care suferă de boli rare in cadrul activitatii de cercetare

de persoane trăiesc cu boli rare în 
Europa și 300 de milioane în 
întreaga lume

30 de milioane

Rezultatele esențiale ale sondajului "Rare Barometer Voices" cu privire la participarea pacienților care 
suferă de boli rare in cadrul activitatii de cercetare:  

3.213

Care este tipul de activitate de cercetare la care 
participă pacienții?

What matters?

Principalele 3 obstacole cu care se confruntă 
activitatea de cercetare a bolilor rare Principalele priorități pentru pacienți

12 3
Identificarea mecanismelor și a cauzelor 
bolilor rare

Ce este important pentru pacienți?

Să primească informații 
clare cu privire la 

proiectul de cercetare

Să participe la activități 
de cercetare care sunt 
utile pentru știință și 

comunitate

Să aibă o relație de 
calitate cu cercetătorii

La ora actuala, nu exista tratamente pentru 
majoritatea bolilor rare (doar putine 
tratamente disponibile)

de pacienți care suferă de boli rare și familiile 
acestora au răspuns la sondaj, efectuat în 23 de 
limbi din 42 de țări din întreaga lume.

1/3
din pacienții care suferă 
de boli rare au participat 
la activități de cercetare 

medicală, dintre care:

59% la dezvoltarea de 
tratamente și terapii

52%

16%

la activitatea de 
cercetare cu privire 

la calitatea vieții

la dezvoltarea de 
terapii genetice

Mulțumim tuturor participanților la "Rare Barometer Voices" și partenerilor implicați! 
Pentru mai multe informații referitoare la raportul integral, pentru inregistrare 

la sondajele viitoare, vizitați eurordis.org/voices/ro


