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?

o .’ (v |
1] COMPARSA DEI PRIMI SINTOM m Qe

1° trattamento

Diagnosi iniziale < sintomatico 4 7 ANNI
L RN 380NN e
. 1° contatto medico : : confermata

* Invio a un centro
. esperto*
.

10% Tempo diagnostico 90% Tempo diagnostico
in famiglia nel sistema sanitario

Tempo medio impiegato dalle persone affette da una malattia rara che hanno raggiunto questi passaggi.
*un centro esperto e un ospedale specializzato in una malattia rara o in un gruppo di malattie rare

Difficolta legate all'odissea diagnostica
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6 Op i sintomi sono trascurati, non 0 hanno consultato 8 o piu
presi sul serio e/o considerati di : R professionisti sanitari
natura psicologica. : 5 diversi alla ricerca di una
diagnosi.

Per ulteriori informazioni sul Rare Barometer, visitate il sito eurordis.org/rare-barometer o inviateci un'e-mail a rare.barometer@eurordis.org
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0-2 anni 2-10 anni 10-20 anni 20-30 anni 30-50 anni 50+ anni

Le donne hanno un percorso
diagnostico piu lungo
rispetto agli uomini

Il percorso diagnostico é piu breve quando le persone affette
da una malattia rara vengono indirizzate a un Centro Esperto*
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*un centro esperto e un ospedale specializzato in una malattia rara o in un gruppo di malattie rare
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U di persone affette da una malattia per la maggior parte delle : a tutte le persone affette da una malattia

— rara in Europa e 300 milioni in tutto malattie e pochi trattamenti rara che hanno partecipato all’indagine, ai
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—_— il mondo . disponibili : gruppi di discussione e ai partner di Rare
: : Barometer!

Per ulteriori informazioni sul Rare Barometer, visitate il sito eurordis.org/rare-barometer o inviateci un'e-mail a rare.barometer@eurordis.org




