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1: 4 ludi v Eurépe a 300 miliénov l'udi po Pre va&3inu zriedkavych ochoreni nie je Prieskumu sa ztéastnilo 3213 pacientov so
30 m |||0n0V celom svete Zije so zriedkavym o : @ dostupny Ziaden liek ani liecba : 321 3 zriedkavym ochorenim a ich rodin v 23

chorenim ’ : jazykoch zo 42 krajin sveta

Kl'icéové zistenie prieskumu Rare Barometer Voices na tému ucasti pacientov

so zriedkavym ochorenim na vyskume:

ULV LA LU 3 najdodlezitejsie priority pre pacientov

_ Vyvinat’ potrebné terapie
_ Zlepsit’ diagnoézu

Identifikovat’ mechanizmy a priciny
zriedkavych ochoreni

zriedkavych ochoreni

Nedostatok verejného financovania _

Nedostatok sukromného financovania _

Nedostato¢énda populacia pacientov -

Akého typu vyskumu sa pacienti zacastiuja? Co je najdélezitejSou prioritou pre pacientov?

Zacastnit’ sa vyskumu s

o sa zGcastnilo vyvoja - oY) >
59 /O liecebnych technik : cielom pomact’ vedeckej
1/3 a terapii : obci a komunite
52% sa zGéastnilo vyskumu

. . na tému kvality Zivota : : ) TR
Lekarskeho vyskumu sa y : . fZISkéft 'Zrozu'mlltel né
zacastnila 1/3 pacientov : Informacie o vyskumnom Vybudovat’ si dobré

so zriedkavym 1 67 sa zucastnilo vyvoja projekte vztahy s vyskumnikmi
ochorenim, O genetickych terapii
Z nich:

Rare Barometer Voices je iniciativa online prieskumu od EURORDIS-Rare Diseases Europe. Dakujeme vietkym Géastnikom a partnerom Rare Barometer Voices! Pre zobrazenie
Spaja spolu viac ako 8 000 pacientov, opatrovatel'ov a rodinnych €lenov, aby posilnila : komplétnej spravy, registracie Gcasti na buddcich prieskumoch alebo viac

hlas komunity zriedkavych ochoreni. : informacii navstivte: eurordis.org/voices/sk



