
ÜBER SELTENE ERKRANKUNGEN

ZAHLEN UND FAKTEN 

• Weltweit leiden rund 400 Millionen Menschen 
an einer seltenen Erkrankung.3

• Allein in Deutschland sind es 4 Millionen.2
• Insgesamt gibt es etwa 11.000 verschiedene 

seltene Erkrankungen3– nur für 5 % davon gibt 
es eine zugelassene Therapie.4

• Durchschnittlich wartet ein Betroffener 4,8 
Jahre auf die korrekte Diagnose.5

• 50 % aller Betroffenen sind Kinder.5
• 3 von 10 Kindern mit einer seltenen 

Erkrankung erleben ihren fünften Geburtstag 
nicht.5

• 2 Stunden täglich verbringen 2/3 der 
Betreuenden mit krankheitsbedingten 
Tätigkeiten.5 

BESONDERE HERAUSFORDERUNGEN 
Seltene Erkrankungen stellen besondere 
Herausforderungen an das Gesundheitswesen:
• Nur wenige Mediziner kennen sich mit der

Diagnose und Behandlung von seltenen
Erkrankungen aus. Dadurch kann es zu
Fehldiagnosen, verspäteten Diagnosen oder
unangemessenen Behandlungen kommen.

• Nur wenige Wissenschaftler:innen oder
Unternehmen erforschen seltene
Erkrankungen, da die Arzneimittel-
entwicklungen in diesem Bereich mit hohen
Risiken und Investitionen z. B. bei der
Planung und Umsetzung von klinischen
Studien verbunden sind.

~ 85.000
leiden an Typ-1 
oder Typ-2 
Diabetes7

~ 500
leiden an einer 
der vielen 
seltenen 
Erkrankungen2

< 20
leiden an einer der 
sogenannten „sehr 
seltenen“ 
Erkrankungen2
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In der EU gilt eine Erkrankung als selten (engl. 
rare oder orphan disease), wenn nicht mehr als 
500 von 1 Million Menschen betroffen sind.1 ,2

Von einer sehr seltenen (engl.: ultra rare) 
Erkrankung spricht man, wenn weniger als 20 
Patient:innen pro 1 Million Einwohner:innen 
betroffen sind.1
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ZUGANG ZU THERAPIEN SCHAFFEN
In vielen Ländern erkennen Regierungen und Kostenträger mittlerweile den Wert, den innovative Arzneimittel für 
Patient:innen mit seltenen Erkrankungen haben, an. So können durch die Zusammenarbeit von Regierungen 
und Unternehmen wie Alexion medizinische Forschung und Entwicklung unterstützt und Arzneimittel 
zugänglich gemacht werden, sobald diese verfügbar sind. Mit Blick auf die nächsten 30 Jahre setzt sich Alexion 
weiterhin dafür ein, die Grenzen der Wissenschaft auszuweiten, Innovation voranzutreiben und weltweit noch 
mehr Menschen mit seltenen Krankheiten Zugang zu Arzneimitteln zu ermöglichen.

Weitere Informationen finden Sie unter alexion.de

SELBSTHILFEGRUPPEN UND ORGANISATIONEN
Wird ein Patient:in mit einer seltenen Erkrankung 
diagnostiziert, kann ein unterstützendes Umfeld 
genauso wichtig sein wie der richtige Arzt und die 
richtige medizinische Behandlung. Hierfür gibt es 
eine Vielzahl von Organisationen und 
Einrichtungen, an die sich Patient:innen und 
Angehörige wenden können. 
In Deutschland ist die ACHSE (Allianz chronischer 
seltener Erkrankungen e.V. – www.achse-online.de) 
der größte Zusammenschluss von 
Selbsthilfegruppen – auf europäischer Ebene ist es 
EURORDIS (Europäische Gesellschaft für Seltene 
Erkrankungen – www.eurordis.org). 
Alexion pflegt ein großes Netzwerk und arbeitet mit 
Organisationen und Verbänden zusammen, um die 
Versorgung von Menschen mit seltenen 
Erkrankungen zu verbessern. 
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REFERENZEN

Führend seit 30 Jahren im Bereich der 
Komplementbiologie und bei seltenen 
Erkrankungen – seit 15 Jahren in Deutschland 
etabliert. 
Das Ziel von Alexion ist es, das Leben von  Menschen 
mit seltenen Erkrankungen zu verbessern, indem wir 
lebensverändernde Therapien sowie unterstützende 
Dienstleistungen und Gesundheitstechnologien 
entdecken, entwickeln und bereitstellen.

Unsere therapeutischen Kernbereiche sind:
• HÄMATOLOGIE
• NEPHROLOGIE
• NEUROLOGIE
• STOFFWECHSELSTÖRUNGEN
• KARDIOLOGIE
• OPHTHALMOLOGIE
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