E-postmal for pasientorganisasjoner
Resultatene fra Rare Barometer-spgrreundersgkelsen er tilgjengelige!

Etter maneder med analyser har vi na gleden av & dele resultatene av denne
forskningen med dere.

- Det tar gjennomsnittlig 5 ar far mennesker som lever med en sjelden sykdom
far en diagnose, og mer enn 10 ar nar de forste symptomene dukker opp i
ungdomsarene.

- 60 % av mennesker som lever med en sjelden sykdom har allerede blitt
feildiagnostisert

Her finner du et kortfattet faktaark som oppsummerer de viktigste resultatene fra
sperreundersgkelsen. Vi inviterer deg ogsa til & utforske vart dashbord som tilbyr en
omfattende presentasjon av de europeiske resultatene gjennom grafer og tabeller.

For & dykke dypere inn i emnet med diagnostisering av sjeldne sykdommer og holde
deg oppdatert om pagaende initiativer fra EURORDIS-Rare Diseases Europe,
oppfordrer vi deg til & besgke var nettside dedikert til diagnoser.

Resultatene fra denne spgrreundersgkelsen vil bli brukt til & kommunisere fakta og
tall til beslutningstakere for & jobbe mot en tidligere, raskere og mer ngyaktig
diagnose for mennesker som lever med en sjelden sykdom.

Del den dedikerte nettsiden (eurordis.org/voices) med mennesker som lever med
sjeldne sykdommer og pasientorganisasjoner rundt deg.


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

