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i Betekintés a kutatasban részt vett ritka betegségben
AN szenvedd betegek részvételébe

RARE DISEASES EUROPE

. ember él egyitt valamilyen ritka : A betegségek nagy részére nincs semmilyen : ritka betegségben szenvedé beteg és csaladjaik
30 mi ”'0 betegséggel Eurdpaban és 300 millié ee e g 321 3 o : :

valaszoltak a felmérésre, 23 nyelven, 42
orszagbadl vilagszerte

A Rare Barometer Voices felmérés legfontosabb megfigyelései a ritka betegségben szenvedd

gyogymod, és csak kevés kezelés all

vilagszerte rendelkezésre

betegek kutatasban vald részvételérdl:

A ritka betegségek kutatasanak 3
leg fgobt? akadalya A betegek 3 legfobb prioritasa

Az allami tAmogatas hianya _ A terapiak fejlesztése
A maganjellegl tamogatas hianya _ _ A diagndzis javitasa

A betegek kis szama - -

A ritka betegségek mechanizmusanak és
okainak azonositasa

Milyen tipusa kutatasban vettek részt a betegek? Mi fontos a betegek szamara?

A kutatasban valé

0O/ a kezelések és terapiak TéSZVl?tg! a 'tUdom’érly és
59 /o fejlesztésében § a kozosseg segitése
1 / 3 : érdekében
520/ az életminéség
o :

itka betewséeb dé kutatasaban Vilagos informécio
ritka betegségben szenvedd : szerzése a kutatasi o
beteg orvosi kutatasban : Egy mindségi

vett részt, ebbe 1 67 a genetikai terapiak prraffeldiiel bepesaliem kapcsolat |éfr9h°2353 a
beleértve: fejlesztésében kutatokkal

A Rare Barometer Voices az EURORDIS-Ritka betegségek Eurdpa online felmérési
kezdeményezése. Tobb, mint 8.000 beteget, gondozét és csaladtagot hoz 6ssze, hogy
hangosabba tegye a ritka betegségben szenveddk kozosségének hangjat.

Minden Rare Barometer Voices résztvevének és partnernek koszonjiik! A teljes jelentés
elolvasasahoz, a jovdbeli felmérésekben vald részvételhez vagy tovabbi
informaciokért latogasson el az eurordis.org/voices/hu



