Predloga e-sporodila za organizacije bolnikov
Rezultati ankete Rare Barometer so na voljo!

Po nekaj mesecnih analizah, smo veseli, da lahko z vami delimo rezultate te
raziskave.

-V povprecju traja 5 let, da osebe, ki Zivijo z redko boleznijo, dobijo diagnozo,
in ve€ kot 10 let, €e se prvi simptomi pojavijo v adolescenci
- 60 % ljudi z redko boleznijo je Ze dobilo napacno diagnozo

Tu najdete informativni list s povzetkom klju¢nih ugotovitev ankete. Vabimo vas tudi,
da si ogledate naso nadzorno plosCo, ki ponuja celovito predstavitev evropskih
rezultatov v obliki grafov in tabel. Ce se Zelite poglobiti v temo diagnosticiranja redkih
bolezni in biti obved€eni o tekoCih pobudah organizacie EURORDIS - Rare
Diseases Europe, vas vabimo, da obiSCete nasSo spletno stran. namenjeno

diagnostiki.
Ugotovitve te ankete se bodo tudi v prihodnje uporabljale za sporocanje dejstev in

Stevilk nosilcem odlo€anja, da bi ljudem, ki Zivijo z redko boleznijo, zagotovili
zgodnejso, hitrejSo in natan¢nejSo diagnozo.

Delite namensko spletno stran (eurordis.org/voices/sl) z ljudmi, ki Zivijo z redko
boleznijo in bolniSkimi organizacijami v vasi blizini.


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

