Y\* Vpogled v udelezbo bolnikov z redko W, R
EURORDIS boleznijo v raziskavah -

RARE DISEASES EUROPE

A EURORDIS % INITIATIVE

H H ljudi Zivi z redkimi boleznimi v Evropi Brez zdravil za veliko vecino bolezni bolnikov z redko boleznijo in njihovimi druzinami
30 m |I|J0n0V i @ : 321 3 se je odzvalo na raziskavo, izvedeno v 23 jezikih
v 42 drzavah po vsem svetu

in 300 milijoni po vsem svetu in malo zdravljenja na voljo

Kljuéni izsledki iz ankete o redkih raziskavah barometerjev o udelezbi redkih bariatrijskih bolnikov v raziskavah:

Tri glavne ovire, ki preprecujejo raziskovanje redkih bolezni Najboljse tri prednostne naloge za bolnike

Pomanjkanje javnega ﬁnancwanja _ Razvijati terapije
Pomanjkanje zasebnega financiranja _ . . _ Izboljsati diagnozo
Majhna populacija bolnlkov - Ugotoviti mehanizme in vzroke redkih bolezni

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

Na kaksen nacin sodelujejo bolniki? Kaj je bolnikom pomembno?

Sodelovanje v
raziskavah za pomoc
znanosti in skupnosti

590/ za razvoj
O zdravljenja in terapij

520/ pri raziskavah o
O kakovosti Zivljenja

bolnikov z redko boleznijo

so sodelovali pri
medicinskih
raziskavah,

med njimi:

Prejemanje jasnih
informacij o
raziskovalnem projektu

Imeti kakovosten

za razvoj odnos z raziskovalci

genetskih terapij

Rare Barometer Voices je pobuda za spletno anketo EURORDIS-Rare Diseases Europe.
Zdruzuje vet kot 8.000 bolnikov, skrbnikov in druzinskih €lanov, da bi bil glas
skupnosti redkih bolezni mocnejsi.

Zahvaljujemo se vsem sodelujocim in partnerjem pri Rare Barometer Voices! Ce Zelite
prebrati celotno porocilo, se prijaviti za sodelovanje v prihodnjih anketah ali
te Zelite ve¢ informacij, obis¢ite: eurordis.org/voices/sl



