Predlozak e-poste za organizacije pacijenata
Dostupni su rezultati ankete #RareBarometer!

Nakon viSe mjeseci analize sa zadovoljstvom mozemo s vama podijeliti rezultate
ovog ispitivanja.

- Potrebno je priblizno 5 godina da osobe koje Zive s rijetkom bolesS¢u dobiju
dijagnozu, a viSe od 10 godina od pojave prvih simptoma tijekom
adolescencije.

- 60% osoba koje Zive s rijetkom boleS¢u vec¢ je imalo pogresnu dijagnozu

Ovdje c¢ete pronadi pregled podataka s glavnim rezultatima ankete. Pozivamo vas da
pregledate i nasu nadzornu ploCu sa sveobuhvatnim prikazom europskih rezultata u
obliku grafikona i tablica. Kako biste temeljitije proucili temu dijagnosticiranja rijetkih
bolesti i informirali se o aktualnim inicijativama organizacije EURORDIS-Rare
Diseases Europe, posjetite nasu stranicu diagnosis-dedicated webpage.

Rezultati ove ankete nastavit ¢e se upotrebljavati za prenoSenje Cinjenica i brojki
donositeljima odluka, a sve s ciljem ranijeg, brzeg i to€nijeg dijagnosticiranja rijetkih
bolesti.

Ovu namjensku web-stranicu (eurordis.org/voices/hr) podijelite s ljudima koji Zive s
rijetkom boleScu i s organizacijama oboljelih u vasem okruzenju.


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

