Sahkopostimalli potilasorganisaatioille
Rare Barometer -kyselyn tulokset saatavilla!

Analysoituamme tuloksia kuukausien ajan olemme nyt iloisia voidessamme jakaa
taman tutkimuksen tulokset kanssasi.

- Harvinaisen sairauden kanssa elavat henkilot joutuvat odottamaan
keskimaarin 5 vuotta saadakseen diagnoosin ja yli 10 vuotta, kun
ensimmaiset oireet ilmaantuvat nuoruudessa.

- 60 % harvinaisen sairauden kanssa elavista on jo saanut vaaran diagnoosin

Taalta loytyy tiedote, jossa on tiivistelma kyselyn keskeisista tuloksista. Voit myos
tarkastella koontinayttbamme, joka sisaltaa kattavan esittelyn eurooppalaisista
tuloksista kaavioiden ja taulukoiden muodossa. Jos haluat uppoutua syvemmalle
harvinaisten sairauksien diagnosointiin ja pysya ajan tasalla EURORDIS-Rare
Diseases Europe -jarjeston meneilladn olevista aloitteista, suosittelemme kaymaan

diagnooseille omistetulla verkkosivustollamme.
Taman kyselyn tulokset informoidaan jatkossakin faktoina ja lukuina paattajille, jotta

harvinaisen sairauden kanssa elavat henkilét saavat diagnoosinsa aikaisemmin,
nopeammin ja tarkemmin.

Kerro verkkosivustosta (eurordis.org/voices/fi) harvinaisista sairauksista karsiville ja
potilasjarjestoaille.


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

