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Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Der Rare Disease Day - eine globale Bewegung

Auf die Anliegen, Note und besonderen Lebensumstiande von Menschen
mit Seltenen Erkrankungen aufmerksam machen: Der letzte Tag im Februar
ist der internationale Tag der Seltenen Erkrankungen - Rare Disease Day. Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen und ihre Angehérigen weltweit schaffen Auf-
merksamkeit flr sich und ihre Anliegen - in der Gesellschaft, in der Medizin, For-
schung, Politik ... Der Rare Disease Day ist eine Initiative von Patientenorganisa-
tionen. Betroffene, Angehdrige und Unterstitzende sind aufgerufen sich zu betei-
ligen. Der Tag der Seltenen Erkrankungen findet jedes Jahr am letzten Tag im
Februar statt. WERDEN SIE TEIL DER GLOBALEN BEWEGUNG.

Anliegen

300 Millionen Menschen weltweit sind von einer Seltenen Erkrankung betroffen,
das ist 1 von 20. Selten ist also nicht selten! Fir die meisten Erkrankungen gibt
es noch keine Heilung. Sie verlaufen chronisch, gehen teilweise mit schweren
geistigen und korperlichen Beeintrachtigungen einher. Therapiemdéglichkeiten
und Experten sind rar. Das stellt Betroffene und ihre Familien auch im Alltag vor
groBe Herausforderungen. Mit dem Rare Disease Day kénnen wir dazu beitragen,
das Wissen um die Erkrankungen zu erweitern, schaffen Plattformen zur Vernet-
zung, richten den Fokus auf die Bedarfe betroffener Menschen nach mehr For-
schung, einer vernetzten Versorgung und Anerkennung in der Gesellschaft.

Geschichte

Etabliert hat den Rare Disease Day die europaische Organisation fir Menschen
mit Seltenen Erkrankungen EURORDIS. Am 29. Februar 2008 wurde der Aktions-
tag das erste Mal begangen. Seither schlieBen sich an und um den Tag der Sel-
tenen Erkrankungen weltweit jedes Jahr mehr Menschen zusammen - in den
Stadten und im Netz. Von A wie Australien Uber G wie Ghana bis Z wie Zypern,
beteiligen sich heute Menschen in Uber 100 Landern. Seit 2020 steht der Rare
Disease Day unter dem Motto “Selten sind Viele. Gemeinsam sind wir stark und
selbstbewusst.”

Farbe bekennen 2022

Als anerkannte deutsche Allianz im internationalen Netzwerk koordiniert die
ACHSE den Tag der Seltenen Erkrankungen seit 2008 in Deutschland, veran-
staltet Aktionen und ruft die Bevdlkerung dazu auf, ein Zeichen flir Menschen mit
Seltenen Erkrankungen zu setzen.



Aufgrund der Corona-Pandemie finden alle Aktionen im Netz statt. Mehr Informa-
tionen, alle Materialien sowie Termine fir Online-Veranstaltungen finden Sie auf:
www.achse-online.de

Bleiben Sie informiert:
Facebook @ACHSEeV
Instagram @achse ev
Twitter @ACHSEeV

www.rarediseaseday.org

Um die vielen Krafte der Betroffenen weltweit zu bindeln, hat EURORDIS

die Internetseite www.rarediseaseday.org verotffentlicht, auf der neben zahlrei-
chen Informationen auch alle Veranstaltungen rund um den Tag gelistet sind.
Auch ACHSE nutzt diese Plattform zusatzlich, um alle Aktionen, die in Deutsch-
land stattfinden, fir die ganze Welt sichtbar zu machen.

Pressekontakt: Bianca Paslak-Leptien, ACHSE e.V., Tel.: +49-30-3300708-26,
E-Mail: Bianca.Paslak-Leptien@achse-online.de

ACHSE - Gibt Menschen mit Seltenen Erkrankungen eine starke Stimme

ACHSE, die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V., gegriindet in 2004, ist das Netzwerk von
und fir Menschen mit chronischen seltenen Erkrankungen und deren Angehdrige in Deutschland und daruber
hinaus. Der Dachverband von heute mehr als 130 Patientenorganisationen blindelt Expertise und Wissen im
Bereich Seltene Erkrankungen und vertritt die Interessen aller Betroffenen in Politik und Gesellschaft, in Medi-
zin, Wissenschaft und Forschung. Im Nationalen Aktionsbilindnis flir Menschen mit Seltenen Erkrankungen
NAMSE bringt ACHSE maBgeblich die Umsetzung des Nationalen Aktionsplans flir Menschen mit Seltenen Er-
krankungen voran. ACHSE férdert Strukturen, die zur Verbesserung der Leben von Menschen mit Seltenen
Erkrankung beitragen und ist zu diesem Zweck als Rare Diseases Germany auch international vernetzt. Als
einzige krankheitstibergreifende Anlaufstelle, berat ACHSE zudem kostenlos Betroffene und Angehérige sowie
Rat suchende Arzte und andere Therapeuten zu Seltenen Erkrankungen und unklaren Diagnosen. ACHSE ist
Mitglied von EURORDIS - Rare Diseases Europe und in der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe. Schirmherrin
ist seit 2005 Eva Luise Kohler.

In Deutschland leben rund 4 Millionen Kinder und Erwachsene mit einer der etwa 8.000 Seltenen Erkrankungen.
Eine Erkrankung gilt als selten, wenn nicht mehr als 5 von 10.000 Menschen das spezifische Krankheitsbild
aufweisen. www.achse-online.de
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