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Rare Barometer Voices est un projet de sondages en ligne initié par EURORDIS-Rare Diseases. Europe. Il rassemble plus de 8000 malades, aidants et autres ... 
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Coup d'œil sur la participation à la recherche sur les maladies rares 30 millions



de personnes sont concernées par les maladies rares en Europe et 300 millions dans le monde



Pas de traitement pour la grande majorité des maladies et peu sont accessibles



3213



malades atteints de maladies rares et leur famille ont répondu à ce sondage conduit en 23 langues et dans 42 pays dans le monde



Principaux enseignements du sondage Rare Barometer Voices sur la participation des malades à la recherche: Les trois principaux obstacles à la recherche Manque de financements publics



trois priorités pour les malades Top 3Les priorities for patients



2



Manque de financements privés Faible nombre de malades



A quel type de recherche ont-il participé?



1/3 des malades ont déjà participé à des projets de recherche médicale, parmi eux:



59%



1



Développer des thérapies



3



Améliorer le diagnostic Identifier les causes et les mécanismes des maladies rares



What matters?



Le plus important pour les malades? Participer à la recherche pour aider la science et les autres malades



pour développer des traitements et des thérapies



52%



à de la recherche sur la qualité de vie



16%



pour développer des thérapies génétiques



Rare Barometer Voices est un projet de sondages en ligne initié par EURORDIS-Rare Diseases Europe. Il rassemble plus de 8000 malades, aidants et autres membres de leur famille pour renforcer la voix de la communauté des maladies rares en Europe.



Recevoir des informations claires sur le projet de recherche



Avoir une relation de qualité avec les chercheurs



Merci à tous les participants et partenaires de Rare Barometer Voices! Pour consulter le rapport complet, s'enregistrer pour participer aux futurs sondages ou pour plus d'informations, rendez-vous sur eurordis.org/voices/fr
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French 

have never met before. â€¢ When addressing your superior. â€¢ When addressing someone in a professional or business context. (a doctor, a clerk in a store, etc.) ...
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CAD\SPACESAVERS FRENCH\30082S FRENCH\30082S FRENCH ... 

Model: ÎœÎŸÎ�Î¤Î‘Î˜Î• Î¡Î•S Î¡Î‘Î�Î�Î•Î‘UÎ§ DÎ• LÎ‘ Î¡ÎŸRÎ¤Î•. Absco Space Saver Shed et. 4- REMARQUE : il est possible d'utiliser des Ã©crous is). Pour rivets pop (fourn.
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french 

Living Language is a member of the Random House Information Group ..... free lundi. Monday mardi. Tuesday le mariage wedding le match game mercredi .... desk ce/cette this; that (m/f) ces these; those la chaise chair la chambre bedroom ..... bon(ne) 
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French Polynesion MOU French 
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(description & meaning) Vocabulary English French English French 

(aka â€œSex, Drugs, and Rock'n'rollâ€�). Content/ Documents : Pictures : pills in pot states .... To walk free = to get out of prison = to be released from prison sortir de ...
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POSITION DOC french Compression:POSITION DOC french DH 

Insitute of Health Sciences, Thames Valley University, Londres, R-U ..... peut être appliquée en toute sécurité sur un membre inférieur, notamment s'il existe un.
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French Edition 

La face cachÃ©e des blogs (LOL) (French Edition) by Christine Chancel free pdf. David Taylor. Canon Rebel T6/EOS 1300D (Expanded Guides) by David Taylor ...
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French 5 

â€œI have completed the entire Pimsleur Spanish series. I have always ... advancing your oral skills wherever you are, and you don't have to make an ..... The 20 Reading Lessons in French Level 5 tell a ..... He was seeing it again now, that room ...
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French version.indd 

l'Église méthodiste libre du Canada. 4315 Village Centre Court - Mississauga, ON L4Z 1S2. 905.848.2600 | [email protected] | www.fmcic.ca ...
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FRENCH CONNECTION 

Martin (voice, piano, gui- tar), Jona- than Buck- ... He plays the guitar and the piano. He is a song ... Against Music". 11. it is a music genre which appeared in the 1960s and Michael. Jackson is one of the most famous singer of this form of music.
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eTICKETâ„¢ FRENCH 

As you can see, not all of the letters in French are represented below. ConsonAnTs. Keep in mind ... cÅ“ur (heart) feu (fire) ..... par la rue Descartes ? ehs kuh suh ...
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FRENCH 2 

5. 6. 7. 8. 9. 10. 11. 12. 13. 14. 15. 16. 17. 18. 19. 20. LeÃ§on un. FRENCH 2. ChÃ¨re Brigitte,. Un ami amÃ©ricain . .... Dites, Ariane, ... est-ce que vous voudriez .
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french lessons.qxd 

Dartmoor on the occasion of the twinning meet of the ... Dorset in his short life before - it looked like being ... up one obedient pet dog for a walk. And when he ...
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BIOGRAPHIES French Strategic Attractiveness Council ... - French Tech 

Committee. In 2014, she was appointed as an independent Board member at Aéroports de Paris. Ms. Pénicaud has also chaired AgroParisTech (Paris Institute ...
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Pictures (description & meaning) English French English French 

The pursuit of happiness. La recherche du bonheur. To sweat transpirer ... unfair advantage over other women. Michael Phelps is a male swimmer, who broke ...
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French Vocabulary EXERCISE WORKSHEETS â€œFrench School 

Founder, FrenchtasticPeople.com. French Vocabulary. EXERCISE WORKSHEETS. â€œFrench School Systemâ€�. MONTH 5 â€“â€“ WEEK 18 â€“â€“ TOPIC 53â€“â€“ LESSON 1 ...
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French Edition 

John-Henry Brink. How To Trade Futures, FOREX, and Stocks Like A Professional: Finding Trading Targets by John-Henry Brink pdf free. Nancy L Van Pelt. To have and to hold: A guide to successful marriage by Nancy L Van Pelt free pdf. Mark Miller. Inte
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French II 

Les habitudes d'un jeune. 11. A Teen's Typical Routine. 12. Interrogation 2 : Les habitudes. 12. Quiz 2: Routines. 13. Interrogation alternative - Version A : Les.
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French 4 

â€œI have completed the entire Pimsleur Spanish series. I have always ... advancing your oral skills wherever you are, and you don't have to make an ..... I give it to you. Put it in your big basket ... My mother is going to see the sea with the mayo
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French I 

Interrogation 2 : Au lycée en France. 13. Quiz 2: High School in France. 14. Interrogation alternative - Version A : Au lycée. 14. Alternate Quiz - Form A: High ...
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English French 

Besoins éducatifs fondamentaux. Capacity-building. Développement ... Comité éducatif communautaire. Community participation ... Projet Sphère. Stakeholders.
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French 1 

England, and many English words have a French origin, including ... no exception. Just as first names like Georges or ... is not the same French you heard twenty or more years ago, and ... between the two words). What was pro- ... of individual lette
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French 3 

Use my cell phone, if you want. Hello, this is Philip ..... If wishes were horses, beggars would ride. (literal meaning: ... Les chÃ¢teaux de la Loire. Les volcans d' ...
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French II 

culture ? 17. Dossier : Une histoire, deux cultures. 17. Project: One Story, Two Cultures. 18. Interrogation 3 : La culture et le cinéma. 18. Quiz 3: Culture and Film.
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