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400 MILLIONEN MENSCHEN LEBEN MIT EINER
SELTENEN ERKRANKUNG.

Mehr Bewusstsein fir Menschen mit seltenen Erkrankungen — in Gesellschaft, Medizin und Politik!

Seltene Erkrankungen sind nicht so selten, wie viele denken: 400 Millionen Menschen auf der Welt leben mit
einer der mehr als 7.000 seltenen Erkrankungen. Das sind etwa 5 % der gesamten Weltbevdélkerung. Davon
leben ca. 4 Millionen Menschen in Deutschland.

Die Kampagne colourUp4RARE haben wir gemeinsam mit den anderen Initiatoren im Jahr 2023 gestartet, um
Menschen mit seltenen Erkrankungen, deren Familien sowie die Arbeit der Patientenorganisationen zu
unterstitzen.

Indem wir insbesondere den anhaltenden Bedarf an Diagnose- und Therapieoptionen aufzeigen und uns fir
verbesserte Rahmenbedingungen fur Forschung und Entwicklung einsetzen, Wollen wir die medizinische
Versorgung von seltenen Erkrankungen verbessern.
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Warum ein Zebra?

»Wenn du Hufgetrappel horst, denk’ an Pferde. Nicht an Zebras*.
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Dieser Uber 70 Jahre alte Lehrsatz eines bekannten US-Arztes wird auch heute noch gern zitiert. Er halt junge
Mediziner*innen dazu an, bevorzugt gangige Diagnosen zu stellen — weil sie am wahrscheinlichsten sind.

Das wollen wir &ndern und seltene Erkrankungen sichtbar machen. Fir mehr Forschung, neue Diagnose- und
Behandlungsoptionen und eine umfassende Versorgung - vor allem aber fiir ein groBeres Bewusstsein in
Gesellschaft, Medizin und Politik.

»,Denkt an das Ausgefallene — denkt an Zebras!*

Heute ist das Zebra zum internationalen Symbol flr seltene Erkrankungen geworden. Denn seltene
Erkrankungen sind in Summe alles andere als selten: Weltweit leben etwa 400 Millionen Menschen mit einer
seltenen Erkrankung. Zeit, den alten Lehrsatz neu zu denken und seltene Erkrankungen in den Fokus zu
racken!

Tag der seltenen Erkrankungen
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Der #RareDiseaseDay ist ein von EURORDIS initiierter internationaler Aktionstag, um fir Menschen mit
seltenen Erkrankungen Aufmerksamkeit zu schaffen. In Deutschland koordiniert und bewirbt die Allianz
Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V. diesen Tag.

Erfahrt mehr zum Thema seltene Erkrankungen

Uber colourUp4RARE

Die Kampagne colourUp4RARE wurde ins Leben gerufen, um das Bewusstsein fur Menschen mit seltenen
Erkrankungen zu steigern und ihre Sichtbarkeit zu erhdhen. Initiatoren der Aktion 2025 sind die Pharma- und
Gesundheitsunternehmen Alexion, Amgen, Avanzanite, Chiesi, Daiichi Sankyo, Ipsen, Novartis, Takeda und
UCB. Die Kampagne findet in Deutschland, Osterreich und in der Schweiz statt.

EURORDIS, die européische Dachorganisation der nationalen Patientenorganisationen, initiierte den Rare
Disease Day im Jahr 2008 und begriiBt die Fortsetzung von colourUp4RARE. In Deutschland sind die Allianz
Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V. und die Eva Luise und Horst Kéhler Stiftung von Beginn an
in die Planung eingebunden, in Osterreich Pro Rare und in der Schweiz ProRaris.

Mehr Informationen unter: www.colourup4rare.com
Rare Disease Day 2025
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