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m : Erste symptomatische

Erste Diagnose « o Behandlung 4 7 jAHRE
5 MUNAT E E 3 BJAHRE : Bgstétigte
E Erster medizinischer Kontakt .. . . e

: Uberweisung an ein :
» Kompetenzzentrum* «
. .

10% Diagnosezeit in 90% Diagnosezeit im
der Familie Gesundheitssystem

Durchschnittliche Zeit fiir Menschen mit einer seltenen Krankheit, die diese Stufen erreicht haben.

*Ein Kompetenzzentrum ist eine Krankenhauseinheit, die auf eine seltene Erkrankung oder eine Gruppe
seltener Erkrankungen spezialisiert ist

Schwierigkeiten im Zusammenhang mit der diagnostischen Odyssee

wurden mit einer anderen it

\kt@ 2 60% kérperlichen Erkrankung H 40% wurden NICHT“an ein
T fehldiagnostiziert. : B Fachzentrum Gberwiesen

wurden falschlicherweise mit

U . : 0 hatte 8 oder mehr
%@ 60 0 einer anderen psychischen ; o 25 0 onsultationen mit
Erkrankung diagnostiziert oder : a medizinischem Fachpersonal,
ihre Symptome wurden nicht : bevor er eine Diagnose

ernst genommen. erhielt.

Weitere Informationen erhalten Sie unter eurordis.org/rare-barometer oder per E-Mail an rare.barometer@eurordis.org
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Wichtigste Ergebnisse einer Rare Barometer-Umfrage
Durchschnittliche Anzahl von Jahren zwischen den ersten Symptomen und der bestatigten Diagnose
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Kinder und Jugendliche haben einen langeren Diagnoseweg als Erwachsene und Sauglinge
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SAUGLINGE KINDER  JUGENDLICHE ERWACHSENE ~ ALTERE
0-2 Jahre alt 2-10 Jahre alt 10-20 ahrealt  ERWACHSENE ~ 30-50sahreatt — ERWACHSENE

20-30 Jahre alt
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4.9 JAHRE

50+ Jahre alt

Frauen haben einen langer-  Der Diagnoseweg ist kiirzer, wenn Patienten an ein Kompeten-
en Diagnoseweg als Manner  zzentrum {iberwiesen werden*
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Kompetenzz- _ unun T
; EREE V Kompetenzzentrum x

entrum *

FRAUEN  MANNER -

*Ein Kompetenzzentrum ist eine Krankenhauseinheit, die auf eine seltene Erkrankung oder eine
Gruppe seltener Erkrankungen spezialisiert ist

Menschen leben mit einer seltenen
Krankheit, in Europa und 500
Millionen weltweit

fiir die iberwiegende Mehrheit

30 MILLIONEN KEINE HEILUNG j . DANKE

Danke ! an alle, die an der Umfrage
der Krankheiten und es stehen teilgenommen haben und an ,Rare
nur wenige Behandlungsmogli- 3 Barometer*“-Partner

chkeiten zur Verfiigung :

Weitere Informationen erhalten Sie unter eurordis.org/rare-barometer oder per E-Mail an rare.barometer@eurordis.org




