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Der lange und
steinige Weg bis zur
richtigen Diagnose

Wie konnen wir die Hlrden erkennen
und beseitigen?
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Eine treffsichere Diagnose ist die entscheidende
Voraussetzung flir den Zugang von Patientinnen
und Patienten zu effektiver medizinischer und
sozialer Behandlung und Versorgung. Doch bis zu
funf Jahre dauert es im Schnitt, bis eine seltene
Erkrankung bei Betroffenen richtig diagnostiziert
wird. Bis dahin sorgen Fehldiagnosen fir Stress und
Schmerzen, unangemessene Behandlungen und
Versorgungsoptionen. Selbst wenn es dann immer
noch keine Behandlung gibt, kdnnen Betroffene und
Angehorige mit einer korrekten Diagnosestellung
zumindest fir ihre Zukunft planen.

Wie kénnen wir den Leidensweg von Betroffenen
verkliirzen? Im Rahmen des Rare Diseases Dialogs
mochten wir europaische Empfehlungen sowie
Initiativen fir nicht diagnostizierte Patientinnen
und Patienten in den Mittelpunkt rticken und
erste Uberlegungen eines Undiagnosed Disease
Programms in Osterreich vorstellen. AuRerdem
erortern wir die Rolle der Expertisezentren, die
Forderungen und Wdinsche der Patienten und
Patientinnen sowie der ersten medizinischen
Anlaufstellen, um richtige Diagnosen rascher zu
ermdglichen.

Mag. Tarek Leitner, ORF

Priv. Doz. Dr. Sylvia Boesch, MSc
Koordinatorin des Osterreichischen Zentrums
fur seltene Bewegungsstérungen Innsbruck,
Vollmitglied im ERN-RND

MR Dr. Reinhold Glehr,
Vizeprasident der Osterreichischen Gesellschaft
fur Allgemein- und Familienmedizin (OGAM)

Dr Steph Grohmann

Senior Program Manager Research Ethics
and Integrity am Open Innovation in Science
Center | Ludwig Boltzmann Gesellschaft
(LBG) und Projektmitarbeiterin im neuen EU-
Forschungsprojekt ,Screen4Care*

Mag. Dominique Sturz
Obfrau-StV. Pro Rare Austria, Patient Advocate
Usher Syndrome & Rare Diseases

Dr. Ursula Unterberger

FA fur Neurobiologie | Orphanet Austria und
Nationales Buro fiir seltene Erkrankungen (NB
NAP.se), Medizinische Universitat Wien

weitere Podiumsgaste angefragt

Bitte beachten Sie, dass wéahrend der Veranstaltung
Fotos und Videos von lhnen erstellt werden. Mit Ilhrer Teil-
nahme erkldren Sie sich ausdriicklich damit einverstanden,
dass dieses Foto- und Videomaterial zu Werbe- und Informa-
tionszwecken auf div. Drucksorten, Webseiten und Social-Media-
Kanélen verwendet wird. Ihr Einverstédndnis kann von lhnen jeder-
zeit widerrufen werden und gilt ansonsten zeitlich unbeschrénkt.
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