s« 0Orija pentru ingrijire si viata de zi cu zi:
Un act de echilibrare pentru
comunitatea bolilor rare
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RARE DISEASES EUROPE

Prin initiativa sa Rare Barometer Voices, EURORDIS-Rare Diseases Europe a realizat primul sondaj la nivel european

mintala, integrarea in munca si impactul economic. Acest document prezinta rezultatele pentru Romania.

‘ >1 milion o7
de oamenii traiesc cu o boala rara in Romania. w

Bolile rare au un impact semnificativ asupra vietii de zi cu zi
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8/1 0 pacienti si 4
ingrijitori @
au redus sau au oprit
activitatea profesionala din
cauza bolii lor rare sau a

bolii rare a membrului
de familie

Majoritatea bolilor nu se vindeca si sunt putine
tratamente disponibile
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au dificultati in indeplinirea :
sarcinilor zilnice (activitati
casnice, prepararea meselor, :
cumparaturi etc.) :
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62% ir:;:irj?tori

petrec mai mult de 2 ore
pe zi cu sarcini legate de boala
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A EURORDIS % INITIATIVE

Rare Barometer Voices este o initiativa de sondaje online a
organizatiei EURORDIS-Rare Diseases Europe. Reuneste

peste 8.000 de pacienti, ingrijitori si membri de familie pentru a
face vocea comunitatii de boli rare mai puternica.

#_ Multumim tuturor participantilor si partenerilor
*  Rare Barometer Voices!

www.eurordis.org/content/contribute-rare-barometer-programme

de persoane au participat la

3,071 i

Sondajul a fost realizat in 23 de
limbi, in 42 de tari

Pentru mai multe informatii vizitati
eurordis.org/voices

Acest sondaj a fost realizat in cadrul proiectului INNOVCare finantat de UE:

Acest proiect este cofinantat de
Uniunea Europeana




