E-mail sablon betegszervezetek szamara
A Rare Barometer felmérés eredményei immar elérhetbek!

Tébb honapos elemzést kdvetéen, Srommel osztiuk meg Onnel a kutatas
eredmeényeit.

- Arritka betegséggel él6 embereknek atlagosan 5 évbe telik, mire megkapjak a
diagndzist, és tobb mint 10 évbe, ha az elsdé tlunetek serdulékorban
jelentkeznek.

- 1160% delle persone con malattia rara ha gia ricevuto una diagnosi errata

Itt talal eqy rovid adatlapot, amely &sszefoglalja a felmérés legfontosabb
megallapitasait. Arra is meghivjuk Ont, hogy fedezze fel iranyitopultunkat, amely az
europai eredmények atfogé bemutatasat kinalja diagramok és tablazatok
segitségével. Hogy jobban elmélyedhessen a ritka betegségek diagnosztikajanak
témajaban, és tajékozédhasson az EURORDIS-Rare Diseases Europe folyamatban
lévé kezdeményezéseirdl, javasoljuk, hogy latogasson el a_diagnosztikanak szentelt
weboldalunkra.

A felmérés eredményeit folyamatosan felhasznaljak majd arra, hogy tényeket és
szamadatokat kdzoljenek a dontéshozokkal, hogy ezaltal elémozditsak a diagndzis
minél korabbi, gyorsabb és pontosabb felallitasat a ritka betegséggel él6 emberek
szamara.

Kérjuk, ossza meg az erre a célra szant weboldalt (eurordis.org/voices/hu) minél
tobb, a kornyezetében él6 ritka betegségben szenvedd emberrel és tamogato
szervezettel.


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

