
Šablona e-mailu pro organizace pacientů

Výsledky průzkumu programu Rare Barometer jsou již k dispozici !

Po několikaměsíční analýze bychom se s vámi rádi podělili o výsledky výzkumu.

- U osob se vzácným onemocněním trvá v průměru 5 let, než je jim stanovena
diagnóza, a více než 10 let, objeví-li se první příznaky během dospívání.

- U 60 % osob trpících vzácným onemocněním již byla stanovena nesprávná
diagnóza

Pro lepší přehled klíčových výsledků průzkumu jsme vytvořili tuto infografiku. Zde
také můžete prozkoumat náš informační přehled, který nabízí komplexní prezentaci
evropských výsledků prostřednictvím grafů a tabulek. Chcete-li proniknout hlouběji
do tématu diagnostiky vzácných onemocnění a být informováni o probíhajících
iniciativách organizace EURORDIS-Rare Diseases Europe, doporučujeme vám
navštívit naše webové stránky věnované diagnostice.

Výsledky tohoto průzkumu budou i nadále využívány ke sdělování faktů a číselných
údajů osobám s rozhodovací pravomocí s cílem přiblížit se dřívější, rychlejší a
přesnější diagnostice osob trpících vzácným onemocněním.

Sdílejte speciální webovou stránku (eurordis.org/voices/cs) s lidmi se vzácným
onemocněním a organizacemi pacientů kolem sebe.

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

