
Modello di email per le associazioni di pazienti

Sono disponibili i risultati del sondaggio Rare Barometer!

Dopo mesi di analisi, siamo lieti di poter condividere con te i risultati di questa
ricerca.

- In media, ci vogliono 5 anni affinché le persone che vivono con una malattia
rara ricevano una diagnosi, e più di 10 anni quando i primi sintomi compaiono
durante l'adolescenza.

- Il 60% delle persone con malattia rara ha già ricevuto una diagnosi errata

Qui puoi trovare una scheda informativa concisa che riassume i risultati più
importanti. Ti invitiamo anche a esplorare il nostro dashboard che offre una
presentazione completa dei risultati europei attraverso grafici e tabelle. Per
approfondire il tema della diagnosi delle malattie rare e rimanere informati sulle
iniziative in corso di EURORDIS-Rare Diseases Europe, ti invitiamo a visitare la
nostra pagina web dedicata alla diagnosi.

I risultati di questo sondaggio continueranno ad essere utilizzati per comunicare dati
e cifre ai responsabili delle decisioni, al fine di favorire una diagnosi più precoce,
tempestiva e accurata per le persone che convivono con una malattia rara.

Vi preghiamo di condividere l'apposita pagina web (eurordis.org/voices/it) con le
persone affette da una malattia rara e le organizzazioni dei pazienti intorno a voi.

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

