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L'ERRANCE DIAGNOSTIQUE
DES PERSONNES VIVANT AVEC UNE
MALADIE RARE

Résultats clés : trajectoire diagnostique moyenne
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Durée entre les premiers symptdmes et les différentes étapes de la trajectoire diagnostique

?

LES 1ERS SYMPTOMES SONT REMARQUES m m (k/@

.

. ¢ Premier traitement

: ! ... ° = symptomatique
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N . Premiére consultation médicale . : confirmé

+ Orientation vers
. un centre expert
.

10% Temps de diagnostic go* Temps de diagnostic dans le
dans la famille systeme de santé

Delai moyen pour les personnes vivant avec une maladie rare ayant atteint ces étapes.
*Un centre expert est un service hospitalier spécialisé dans la maladie rare ou le groupe de maladies rares

Difficultés liées a I'errance diagnostique
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diagnostique). : | |

BU% ont déclaré que leurs symptomes 25% ont consulté au moins 8
avaient déja été négligés, pas e professionels de santé lors

pris au sérieux : E de leur recherche de
ou considérés comme : diagnostic.
psychologiques. :

Pour plus d'informations rendez-vous sur eurordis.org/rare-barometer ou écrivez-nous a rare.barometer@eurordis.org
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Résultats clés de I’enquéte Rare Barometer
Nombre moyen d'années entre les premiers symptdmes et le diagnostic confirmée
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Les enfants et les adolescents ont un parcours diagnostic plus long que les adultes et les
nourrissons
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NOURRISSONS ~ ENFANTS ~ ADOLESCENTS JEUNES ADULTES ADULTES ADULTES PLUS AGES

0-2 ans 2-10 ans 10-20 ans 20-30 ans 30-50 ans

50 ans et plus

Les femmes mettent plus

longtemps & étre La trajectoire diagnostique est plus courte quand les malades
diagnostiquées sont orientés vers un centre expert*
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*Un centre expert est un service hospitalier spécialisé dans la maladie rare ou le groupe de
maladies rares.

30 MILLION PAS DE TRI-\ITEMENT MERCI

L4
de personnes vivent avec une
maladie rare en Europe et
300 millions dans le monde.

pour l'immense majorité des
maladies rares et peu de
traitements disponibles.

a toutes les personnes vivant avec une
maladie rare qui ont participé a cette enquéte
et aux partenaires de Rare Barometer !

Pour plus d'informations rendez-vous sur eurordis.org/rare-barometer ou écrivez-nous a rare.barometer@eurordis.org




