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RASTREAR AS DOENGAS
RARAS A NASCENGA!

Na Europa, 5 569 pessoas com doencas rara e os seus familiares expressaram
as suas opinioes sobre o rastreio de recém-nascidos num inquérito
Rare Barometer realizado entre 24 de maio e 23 de julho de 2023.

0 UMA GRANDE MAIORIA DOS PARTICIPANTES TERIA GOSTADO
QUE A DOENGA RARA FOSSE DIAGNOSTICADA A NASCENCA...
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0 “Se é ou fosse possivel, gostaria que [a pessoa de quem cuido] tivesse sido
diagnosticada a nascenca” - Todos os participantes (n=5 569).
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Percentagem de participantes que concordaram ou concordaram fortemente com a afirmacao
0 “Se é ou fosse possivel, gostaria que a pessoa de quem cuido tivesse sido diagnosticada a
nascenca” entre os pais de pessoas que vivem com uma doenca rara (n=2 567).

" Boardman et al. (2017). Newborn genetic screening for spinal muscular atrophy in the UK: The views of the general population.
Mol Genet Genomic Med. DOI: 10.1002/mgg3.353



e A MAIORIA DAS PESSOAS QUE VIVE COM UMA DOENGA RARA
GOSTARIA DE TER SIDO DIAGNOSTICADA A NASGENCA...

'\!‘ 63% das pessoas que vivem com uma doenca rara teriam gostado de ser
“ diagnosticadas a nascenca

@ Percentagem de participantes que concordaram ou concordaram fortemente com “Se é ou fosse possivel,
gostaria de ter sido diagnosticado a nascenca” entre as pessoas que vivem com uma doenca rara (n=2 701).

A COMUNIDADE DAS DOENGAS RARAS APOIA
VIVAMENTE O RASTREIO EM RECEM-NASCIDOS
PARA TODAS AS DOENGAS RARAS

A maioria dos participantes apoia o rastreio em recem-nascidos para todas as doencas
raras, mesmo quando nao gostariam que a sua doenca rara fosse diagnosticada a
nascenca.
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0 Percentagem de participantes que concordaram ou concordaram fortemente com “Na sua opinido, qualquer
doenca rara deve ser rastreada a nascenca se nao existir tratamento e...” - Todos os participantes (n=5 569).

2 Etchegary et al. (2012) Interest in newborn genetic testing: a survey of prospective parents and the general public. Genet Test Mol Biomarkers.
DOI: 10.1089/9tmb.2011.0221

0 ~ 1~ 0' A todas as pessoas com doencas raras que participaram no
BR’&AD » inquérito, assim como aos membros da Rare Barometer e do

Screen4Care!

O Rare Barometer é um programa de inquéritos gerido de forma independente pela EURORDIS-Rare Diseases Europe
e é uma iniciativa sem fins lucrativos. Realiza estudos regulares para identificar as perspectivas e as necessidades da
comunidade das doencas raras de modo a ser a sua voz nas iniciativas e nos desenvolvimentos politicos europeus e

Rare

Barometer internacionais. O Rare Barometer retine mais de 20 000 pessoas que vivem com uma doenca rara ou familiares para
tornar a voz da comunidade das doengas raras mais forte. eurordis.org/voices




