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KEINE HEILUNG
für die überwiegende Mehrheit 
der Krankheiten und es stehen 
nur wenige Behandlungsmögli-
chkeiten zur Verfügung

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

Danke ! an alle, die an der Umfrage 
teilgenommen haben und an „Rare 
Barometer“-Partner

Danke

Österreich

Der Weg zur Diagnose für 
Menschen mit einer seltenen 

Erkrankung

Zeit von den ersten Symptomen bis zu den verschiedenen Schritten der Diagnosereise

Wichtigste Ergebnisse einer Rare Barometer-Umfrage
Österreich - Mai 2024

Durchschnittliche Zeit für 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

 hatte 8 oder mehr 
Konsultationen mit 
medizinischem Fachpersonal, 
bevor er eine Diagnose 
erhielt.

24%
wurden fälschlicherweise mit 
einer anderen psychischen 
Erkrankung diagnostiziert oder 
ihre Symptome wurden nicht 
ernst genommen.

60%

wurden mit einer anderen 
körperlichen Erkrankung 
fehldiagnostiziert.74% wurden NICHT an ein 

Fachzentrum überwiesen60%

Erster medizinischer Kontakt

Bestätigte 
Diagnose

Erste Symptome werden bemerkt
Erste symptomatische 
Behandlung

3.7 Jahre

Überweisung an ein 
Kompetenzzentrum*

3.1 Jahre

7.3 Jahre

Erste Diagnose

5.4 Jahre

94
Befragte

58
vertretene 
Erkrankungen

17 März

15 Juni 2022


