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Dostępne są wyniki ankiety Rare Barometer

Po wielu miesiącach zakończyliśmy analizy i cieszymy się, że możemy się z Wami
podzielić wynikami tych badań.

- Uzyskanie diagnozy choroby rzadkiej zajmuje przeciętnie 5 lat i ponad 10 lat
w przypadku wystąpienia pierwszych objawów w okresie dojrzewania.

- 60% osób z chorobą rzadką uzyskało wcześniej błędną diagnozę

Tutaj znajdą Państwo skrótową infografikę podsumowującą kluczowe wyniki ankiety.
Zachęcamy Państwa także do zapoznania się z naszą globalną tablicą wskaźników,
zawierającą kompleksową prezentację wyników w Europie w postaci wykresów i
tabel. Więcej informacji w kwestii diagnozowania chorób rzadkich oraz bieżących
inicjatyw EURORDIS-Rare Diseases Europe można znaleźć na naszej stronie
internetowej poświęconej diagnozom.

Wyniki tej ankiety będą w dalszym ciągu wykorzystywane do informowania
decydentów o faktach i liczbach, aby umożliwić wcześniejsze, szybsze i
dokładniejsze diagnozowanie chorób rzadkich.

Udostępniaj dedykowaną stronę internetową (eurordis.org/voices/pl) osobom
cierpiącym na rzadkie choroby i organizacjom pacjentów w Twoim środowisku.

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

