Sabléna e-mailu pre pacientske organizacie
Vysledky prieskumu Rare Barometer su uz dostupné!

Po mesiacoch analyzy sme radi, Ze sa s vami mézeme podelit o vysledky tohto
vyskumu.

- Stanovenie diagndzy u os6éb Zijucich so zriedkavym ochorenim trva priblizne 5
rokov, a dokonca az viac ako 10 rokov, ak sa prvé priznaky ochorenia
vyskytnu az poc€as obdobia dospievania.

- 60 % ludi zijucich so zriedkavym ochorenim v Zivote dostalo chybnu diagnézu

Na tomto odkaze najdete stru¢nu infografiku s klu€ovymi zisteniami prieskumu.
Zaroven si mdzete prezriet nas globalny panel, ktory ponuka uceleny pohlad na

vysledky v Eurépe vo forme grafov a tabuliek. Ak chcete tému diagnostiky
zriedkavych ochoreni preskumat viac do hibky a dostavat aj dalSie informéacie o
prebiehajucich iniciativach organizacie EURORDIS-Rare Diseases Europe,
odporu¢ame vam navstivit nasu webovu stranku venovanu diagnézam.

Zistenia z tohto prieskumu pouzijeme na to, aby sme rozhodujuce organy aj nadalej
mohli informovat o skutoCnostiach a Statistikach v snahe zaistit jednoduchsie,
rychlejSie a presnejSie stanovenie diagnézy pre osoby Zijuce so zriedkavym
ochorenim.

Zdielajte Specialnu webovu stranku (eurordis.org/voices/sk) s ludmi zo svojho okolia,
ktorych zivot ovplyviiuje zriedkava choroba, a s pacientskymi organizaciami.


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

