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Tag der Seltenen Erkrankungen 2014 in Aachen

Menschen mit Seltenen Erkrankungen sind die ,Waisen der Medizin“: lange Wege bis zur
Diagnose, kaum Behandlungsmdoglichkeiten und Therapien, kaum Informationen und Experten,

der Forschungsbedarf ist gro3. Am Tag dg eIte en Erkrar)kungen wollen wir ein Bewusstsein

in der Offentlichkeit und bei ‘ INg:¢ ‘ tene Erkrankungen und deren

Organisation for Ra i nden,m'e"hr als 1000 Veranstaltungen
in der ganzen Welt sta
koordiniert die ACHSE (
mehr als 100 Patie

nschluss von
Aktionen in ganz
Deutschland. Aaéﬁgn
Unser Ziel, sprich. das:: , Monats Februar als offiziellen

n und das Bewusstsein fiir seltene

Krankheiten damit weltweit i ' brauchen mehr Offentlichkeit und
Gehor. ’
Aus dem Tag der Seltene rkrankungen bringt auch Schwung in die Politik: Nationale Plane fir

Seltene Erkranku nsind entstanden, in Deutschland durch das NAMSE, das Nationale
Aktionsbindnis fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen. Im August 2013 durch das
Bundesgesundheitsministerium, durch das Bundesforschungsministerium und die ACHSE vorgestellt,

geht es nun um die Umsetzung der 52 im Plan festgeschrieben MaRhahmen.

-Bare-fisease. Day

Erkrankungen statt. Initiiert wurde die Aachener Veranstaltung von der Clusterkopfschmerz-
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Selbsthilfe-Gruppe (CSG) Aachen/Heinsberg/Diren und der DSCM e.V. - Landesgruppe Nordrhein

Westfalen (Deutsche Syringomyelie und Chiari Malformation e.V.).

Zusatzlich werden folgende Selbsthilfeorganisationen aus dem Bereich der Seltenen Erkrankungen
teilnehmen:

Deutsche Huntigton Hilfe e

- Interessengemeinschaft
- Deutsche M

Die Veranstaltdhg; '

Dort werden die vert ani 5 pr A‘ie von ihnen vertretenen
Seltenen Erkrankung : i " 6000-8000 Seltenen

Erkrankungen, unter dene — das heif3t, dass in etwa
jedem 10. Hausha - von einer Seltenen Erkrankung betrlen ist....

..“ - -
Gemeinsam flr eine bessere Versorgung!

Weitere Auskiinfte erteilen:

erhaag (CsGe.V) .terhaag@clusterkopf.de 02452 B4 und
ay°

V.i.S.d.P.: Jakob C. Terhaag, CSG-Geschéftsstelle, Clemensstr. 37, 52525 Waldfeucht
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