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o manniskor lever med sdllsynta : Inget botemedel for den stora majoriteten :
30 mi Ijoner sjukdomar i Europa och 300 miljoner @ o illod ) : 321 4 patienter med sdllsynta sjukdomar och deras

familjer svarade pa undersokningen, som utfordes
pa 23 sprak dver 42 lander dver hela varlden

De viktigaste resultaten fran Rare Barometer Voices-undersékningen dver forskningsdeltagandet

av sjukdomar och fa tillgangliga behandlingar :
6ver hela vérlden ;

av patienter med sallsynta sjukdomar:

Topp 3 hinder for forskning om séllsynta sjukdomar

Brist pa offentlig finansiering |GG

Brist pa privat finansiering _
Identifiera mekanismer och orsaker till

Litet patitentbestand ' ' . sillsynta sjukdomar

Vilken typ av forskning deltar patienter i? Vad ar viktigt fFor patienter?

_ Utveckla terapiformer

Forbattra diagnostisering

: Att delta i forskning For
5Q% oot ubveckia behandingr K at hjalpa vetenskapen
1 /3 £ : och samhallet
52% i fForskning om livskvalitet .
. w : Att motta tydlig

av patienter med séllsynta : information om o
sjukdomar har deltagit i : forskningsproiektet : et
medicinsk Forskning, 1 60/ for att utveckla genetiska : gsproj kvalitetsrelation med

ari . E forskarna
diribland: terapiformer :

Rare Barometer voices ar ett EURORDIS-Rare Diseases Europe-initiativ for onlineundersokningar. :
Det fér samman dver 8 000 patienter, vardgivare och familjemedlemmarfor att ge
en starkare rost till samfundet for ovanliga sjukdomar.

Tack till alla partners och deltagare av Rare Barometer Voices! For att ldsa hela rapporten,
registrera dig for att delta i framtida undersékningar eller for mer information,
besok: eurordis.org/voices/sv

Topp 3 prioriteringar for patienter



