
Stark im Kampf gegen
Seltene Erkrankungen

Fakten

Seltene Erkrankungen sind zwar einzeln selten, betreffen aber zusammengenommen einen bedeutenden  
Teil der Allgemeinbevölkerung.1 Nur wenige seltene Erkrankungen sind vermeidbar oder heilbar, die  
meisten verlaufen chronisch und gehen mit Invalidität sowie eingeschränkter Lebenserwartung einher.2,3  
Hinzu kommt, dass Patienten häufig hohen psychischen und sozialen Belastungen ausgesetzt sind.4  
Gemeinsam möchten wir den Betroffenen helfen, indem wir:

Selten ist nicht
so selten

•	 Weltweit leiden derzeit etwa 400 Millionen
	 Menschen an einer seltenen Erkrankung.5

•	 In der EU gilt eine Erkrankung als selten, wenn sie 
	 bei nicht mehr als 5 von 10.000 Einwohnern auftritt.6

•	 Nur knapp 200 Medikamente gegen seltene
	 Erkrankungen stehen Patienten in der EU aktuell
	 zur Verfügung.7

•	 Über 25 Medikamente gegen seltene Erkrankungen
	 werden von Takeda zur Verfügung gestellt.
•	 Etwa 50 % der Forschungs- und Entwicklungsprojekte 		
	 von Takeda befassen sich mit seltenen Erkrankungen 		
	 und/oder Orphan Drug-Indikationen.

Deutschland
Etwa 4 Millionen Menschen bzw. 
etwa 5 % der Gesamtbevölkerung 
leiden an einer seltenen Erkrankung.6,8

•	� das Bewusstsein für seltene Erkrankungen stärken,

•	� die Diagnose verbessern, 

•	� den Zugang zu medikamentösen Therapien erleichtern.

Ca. 70 % der seltenen Erkrankungen 
beginnen in der Kindheit.2

80 % der seltenen Erkrankungen 
sind genetisch bedingt.5

Rund 7.000 seltene Erkrankungen
sind heute bekannt.5
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Seltene Erkrankungen: 
Herausforderung Diagnose

Rund 70 % aller seltenen
Erkrankungen beginnen
in der Kindheit.2

30 % der Kinder mit einer
seltenen Erkrankung erleben
nicht ihren 5. Geburtstag.5

Nur für 5 % der
bekannten seltenen
Erkrankungen gibt
es eine Therapie.12

Rund 7.000 seltene
Erkrankungen sind
bekannt.5

Etwa 400
Millionen Menschen
weltweit leben mit einer
seltenen Erkrankung.5,9

4 Millionen Betroffene
in Deutschland.6

Im Durchschnitt
werden ca. 7 Ärzte
aufgesucht.10

40 % der Patienten erhalten
mindestens einmal eine
Fehldiagnose.11

Im Durchschnitt vergehen
bis zur richtigen
Diagnose 4,8 Jahre.10

Langer Weg
zur Diagnose

Seltene 
Erkrankungen
wiegen schwer

Warum wir 
uns für Patienten 

mit seltenen 
Erkrankungen 

engagieren

Warum uns 
insbesondere

auch die Diagnose 
wichtig ist

https://www.namse.de/zum-aktionsbuendnis/ueber-seltene-erkrankungen
https://www.namse.de/zum-aktionsbuendnis/ueber-seltene-erkrankungen
https://www.namse.de/zum-aktionsbuendnis/ueber-seltene-erkrankungen
https://www.namse.de/zum-aktionsbuendnis/ueber-seltene-erkrankungen
https://globalgenes.org/rare-disease-facts/
https://globalgenes.org/rare-disease-facts/
https://globalgenes.org/rare-disease-facts/
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/praevention/gesundheitsgefahren/seltene-erkrankungen.html
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/praevention/gesundheitsgefahren/seltene-erkrankungen.html
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/praevention/gesundheitsgefahren/seltene-erkrankungen.html
https://www.destatis.de/DE/Themen/Gesellschaft-Umwelt/Bevoelkerung/Bevoelkerungsstand/_inhalt.html
https://www.destatis.de/DE/Themen/Gesellschaft-Umwelt/Bevoelkerung/Bevoelkerungsstand/_inhalt.html
https://www.dsw.org/weltbevoelkerung/
https://www.dsw.org/weltbevoelkerung/
http://www.eurordis.org/sites/default/files/publications/Fact_Sheet_Eurordiscare2.pdf
http://www.eurordis.org/sites/default/files/publications/Fact_Sheet_Eurordiscare2.pdf
mailto:pr%40takeda.com?subject=

