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¡Resultados de la encuesta Rare Barometer disponibles!

Después de meses de análisis, estamos encantados de poder compartir los
resultados de esta investigación con usted.

- Los afectados por una enfermedad rara tardan una media de 5 años en
obtener un diagnóstico, y más de 10 años cuando los primeros síntomas
aparecen durante la adolescencia.

- El 60% de las personas que viven con una enfermedad rara ya han sido
diagnosticadas erróneamente

Puedes encontrar aquí una breve ficha informativa que resume los hallazgos clave
de la encuesta. También te invitamos a explorar nuestro panel que ofrece una
presentación exhaustiva de los resultados europeos mediante gráficos y tablas.
Para profundizar en el tema del diagnóstico de las enfermedades raras y
mantenerse informado sobre las iniciativas en curso de EURORDIS-Rare Diseases
Europe, te animamos a que visites nuestra página web dedicada al diagnóstico.

Los resultados de esta encuesta seguirán utilizándose para comunicar hechos y
cifras a los responsables de la toma de decisiones con el fin de avanzar hacia un
diagnóstico más precoz, rápido y preciso para las personas que viven con una
enfermedad rara.

Comparte la página web dedicada (www.eurordis.org/voices/es) con las personas
que viven con una enfermedad rara y con las asociaciones de pacientes de tu
alrededor.

https://www.eurordis.org/publications/rb-diagnosis-odyssey/
https://www.eurordis.org/our-priorities/diagnosis/

