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Koénnen Sie sich vorstellen,
was es bedeutet, wenn ...

® Sie an einer Erkrankung leiden, die auch
Experten unbekannt ist?

® csin Osterreich nur 2 oder 3 Menschen
mit dem gleichen Krankheitsbild gibt?

® weder Medikamente noch Therapien fur Ihr
Leiden verfugbar sind?

® Sije davon ausgehen mussen, dass lhre
Erkrankung unheilbar ist?

® Sie um medizinische Versorgung und soziale
Absicherung kdmpfen missen?

® der nachste kompetente Arzt hunderte
Kilometer entfernt ist?

® |hnen die Mediziner erklaren, Sie waren
ein Hypochonder?

® s Jahre dauert, bis Sie eine gesicherte
Diagnose erhalten?

® kein Geld flr Forschung auf dem Weg
zu Linderung und Heilung vorhanden ist?

Genau das erleben
Betroffene - Pro Rare Austria
mochte das andern.

Was sind seltene
Erkrankungen?

Eine Erkrankung gilt als selten, wenn weniger
als 5 von 10.000 Menschen davon betroffen
sind. Derzeit sind rund 6.000 seltene Erkran-
kungen anerkannt.

Rund 80 Prozent der seltenen Erkrankungen
sind genetisch bedingt, also angeboren. Viele
machen sich schon bei der Geburt oder im
frhen Kindesalter bemerkbar. Oft sind sie
lebensbedrohlich oder fuhren zu Invaliditat.
Zumeist verlaufen sie chronisch und sind
unheilbar. Fast immer sind die Patienten auf
dauerhafte Hilfe und medizinische Versorgung
angewiesen.

Der Weg zur Diagnose ist oftmals weit und
wirksame Therapien sind rar. Die Behandlung
und Betreuung erfordert von den Patienten und
ihren Familien viel Kraft, oft auch viel Geld.

Bitte helfen Sie
mit lhrer Spende!

-

Wer ist
betroffen?

In Osterreich leben etwa 400.000 Menschen
mit einer seltenen Erkrankung. So gesehen
sind die ,Seltenen” gar nicht so selten. Viele
Betroffene unterstutzen sich gegenseitig in
Selbsthilfeorganisationen, von denen es rund
60 in Osterreich gibt.

Kontakt:

Pro Rare Austria

Allianz fur seltene Erkrankungen
Am Heumarkt 27/1, 1030 Wien
Tel.: +43 (0)664 — 456 97 37

office@prorare-austria.org
www.prorare-austria.org
www.facebook.com/prorareaustria
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