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RARE DISEASES EUROPE

Voices

A EURORDIS ¥ INITIATIVE

- de persoane traiesc cu boli rare in La ora actuala, nu exista tratamente pentru de pacienti care sufera de boli rare si familiile
30 de milioane Europa si 300 de milioane in &/ majoritatea bolilor rare (doar putine : 3.213 acestora au raspuns la sondaj, efectuat in 23 de
intreaga lume ‘ tratamente disponibile) ’ limbi din 42 de tari din intreaga lume.

Rezultatele esentiale ale sondajului "Rare Barometer Voices” cu privire la participarea pacientilor care

sufera de boli rare in cadrul activitatii de cercetare:

Principalele 3 obstacole cu care se confrunta Principalele priorititi pentru pacienti

_ Dezvoltarea terapiilor
_ Ameliorarea diagnosticului

- Identificarea mecanismelor si a cauzelor
bolilor rare

activitatea de cercetare a bolilor rare

Lipsa finantarii publice ||| G

Lipsa finantarii private _

Populatia redusa de pacienti -

Care este tipul de activitate de cercetare la care

. Lo
participa pacientii? Ce este important pentru pacienti?

Sa participe la activitati

590/ la dezvoltarea de : de.cercetare care s'un.t
O tratamente si terapii utile pentru stiinta si
1/3 : comunitate
() la activitatea de
52%

: PR x cercetare cu privire o o -
din pacientii care sufera la calitateapvietii Sa primeasca informatii
de boli rare au participat - clare cu privire la

la activité;i de cercetare o iy : . proiectu| de cercetare
medicald, dintre care: 1 6 /O a dezvoltarea de :
terapii genetice :

Sa aiba o relatie de

calitate cu cercetatorii

Rare Barometer Voices je iniciativa online prieskumu od EURORDIS-Rare Diseases Europe. Multumim tuturor participantilor la "Rare Barometer Voices" si partenerilor implicati!
Spdja spolu viac ako 8 000 pacientov, opatrovatel'ov a rodinnych ¢lenov, aby : Pentru mai multe informatii referitoare la raportul integral, pentru inregistrare
posilnila hlas komunity zriedkavych ochoreni. : la sondajele viitoare, vizitati eurordis.org/voices/ro



