Faktenblatt

MITMACH-CHALLENGE

colourUp4RARE

ZUM TAG DER SELTENEN ERKRANKUNGEN 2024
Uber «colourUp4RARE»

«colourUp4RARE. Malen fiir die Seltenen!» ist eine Sensibilisierungskampagne rund um den Tag
der seltenen Erkrankungen (Rare Disease Day 29.02.2024, RDD). Sie will das Bewusstsein fir
Menschen mit seltenen Erkrankungen in der breiten Offentlichkeit starken. Denn seltene
Erkrankungen sind nicht so selten, wie viele denken. Die digitale Mitmach-Challenge ist eine
gemeinsame Aktion von forschenden Pharmaunternehmen mit Unterstitzung des Spieleherstellers
Ravensburger. Sie findet vom 26. Februar bis 3. Marz 2024 statt.

Und so funktioniert die Mitmach-Challenge
«colourUp4RARE»:

— Von Montag, 26. Februar, bis Sonntag, 3. Marz 2024 rufen
wir dazu auf, Farbe fiir die Seltenen zu bekennen.

— Bei der Mitmach-Challenge kann ein digitales Zebra in den
Farben des Rare Disease Days eingefarbt werden.

— Zusatzlich werden Fakten Uber seltene Erkrankungen

vermittelt.
Ziel der Kampagne ist es, mehr Aufmerksamkeit fir Menschen mit %é
seltenen Erkrankungen zu schaffen und zu verdeutlichen, wie =
wichtig verbesserte Rahmenbedingungen fir die Forschung und . =

Entwicklung neuer Diagnose- und Behandlungsmdglichkeiten
sind. Nur indem die Versorgung sichergestellt wird, kann die
Lebensqualitdt von Menschen mit seltenen Erkrankungen gesteigert werden.

Uber den Rare Disease Day (RDD)

Der RDD wurde 2008 von der Europaische Organisation fir seltene Krankheiten EURORDIS und
nationalen Patientenorganisationen ins Leben gerufen. In Deutschland setzt sich die Allianz
Chronischer Seltener Erkrankungen ACHSE e.V. fur den RDD ein, fir den zahlreiche Aktivitaten
koordiniert und organisiert werden.

«colourUp4RARE» entstand in enger Zusammenarbeit mit Patientenorganisationen und unterstutzt
deren Engagement fur Betroffene und ihren Angehdérigen.

Fakten zu seltenen Erkrankungen

— Eine Erkrankung gilt nach Definition der Europaischen Union dann als selten, wenn nicht mehr als
5 von 10.000 Menschen betroffen sind.!

— Weltweit sind bislang rund 7.000 seltene Erkrankungen bekannt, jedes Jahr werden weitere
entdeckt.?

— 3,5 bis 5,9 Prozent der Weltbevélkerung (rund 400 Millionen Menschen) leiden an einer
seltenen Erkrankung?, die Halfte davon sind Kinder 45.

— Die Organisation EURORDIS schatzt, dass innerhalb der Europaischen Union 4,8 Prozent der
Bevolkerung von einer seltenen Erkrankung betroffen sind, das sind ca. 36 Millionen Menschen.®

— In Deutschland leben ca. 4 Millionen Menschen mit einer seltenen Erkrankung.!



— Seltene Erkrankungen verlaufen meist chronisch, viele fihren zur Invaliditat oder sind
lebensbedrohlich. Haufig kdnnen bereits kurz nach der Geburt oder im Kindesalter Symptome
auftreten.*

— Etwa 80 Prozent der seltenen Erkrankungen sind genetisch bedingt oder mitbedingt, meist sind sie nicht
heilbar. Viele Betroffene sind ihr Leben lang auf medizinische Behandlung angewiesen.*

Leben mit einer seltenen Erkrankung

— Betroffene warten durchschnittlich 4,8 Jahre auf die korrekte Diagnose und haben haufig
unzahlige Arztbesuche, teilweise falsche Therapieansatze ohne Erfolg und lange Diagnosewege
hinter sich, bis sie die richtige Diagnose erhalten.5

— Die Tatsache, dass es oft keine wirksamen Therapieoptionen gibt, erhéht das Leid der
erkrankten Personen. Seltene Erkrankungen betreffen nicht nur sie selbst, sondern auch Familie,
Freunde, Betreuende und die Gesellschaft insgesamt.”

Forschung und medizinische Versorgung

— Die Zahl der verfiugbaren Arzneimittel hat zugenommen, dennoch gibt es weltweit fur tber 90
Prozent der bekannten seltenen Erkrankungen noch keine zugelassene Behandlung.?

— Befordert hat die Entwicklung von Medikamenten unter anderem die Entschliisselung des
Humangenoms Anfang der 2000er Jahre, denn viele seltene Krankheiten sind genetisch
bedingt.?

— 231 Orphan Drugs wurden in Folge der Einfuhrung der EU-Verordnung Uber Arzneimittel fir
seltene Erkrankungen von 2000 bis Ende 2022 innerhalb der EU zugelassen (EMA-Zulassungen).
Mit ihnen kénnen seltene Stoffwechsel-, Blut- und Krebserkrankungen besser behandelt werden.®

Uber das Zebra, Symboltier fiir seltene Erkrankungen

Ein Medizinerlehrsatz sagt: «Wenn du Hufgetrappel horst, denk an Pferde und nicht an Zebras».
Dieser durch Dr. Theodore E. Woodward (1914 — 2005) berihmt gewordenen Zebra-Aphorismus soll
verdeutlichen, dass haufige Erkrankungen wahrscheinlicher sind als seltene, auch wenn die
Symptome zu beiden passen wirden. Das Zebra ist aus diesem Grund zum internationalen
Symboltier fir seltene Erkrankungen geworden.

Weiterfiihrende Informationen

e hitps://www.colourUp4RARE.com

e hitps://www.colourUp4RARE.com/deutsch
e hitps://www.achse-online.de/colourup4rare/
e hitps://www.rarediseaseday.org/



http://www.colourup4rare.com/
https://www.colourup4rare.com/de
https://www.achse-online.de/colourup4rare/
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