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Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen




Internationaler Tag der Seltenen Erkrankungen 2010


Wir bitten um Ihre Schirmherrschaft für den                                          Internationalen Tag der Seltenen Erkrankungen in x
Sehr geehrte(r) Herr/ Frau xy, 

am 28. Februar 2010 jährt sich bereits zum dritten Mal der 
Rare Disease Day,
der Internationale Tag der Seltenen Erkrankungen.
Rund um dieses Datum machen die „Seltenen“ - die Betroffenen einer Seltenen Erkrankung - und ihre Angehörigen in Deutschland, in Europa und rund um den Globus auf ihre Anliegen und Probleme aufmerksam.

In Deutschland leben rund vier Millionen Menschen mit einer Seltenen Erkrankung, in ganz Europa rund 30 Millionen. Manchmal sind es nur eine handvoll Menschen oder einzelne Personen, die an einer der über 6000 Seltenen Erkrankungen leiden. Trotz der Unterschiedlichkeit der Erkrankungen verbinden die vielen Betroffenen gemeinsame Probleme und Herausforderungen: 
Sie sind die Waisenkinder der Medizin und der Forschung und führen ein Schattendasein in Politik und Öffentlichkeit. 
Da zu wenig geforscht wird, stehen oft keine ursächlichen Therapien zur Verfügung. Informationen über Seltene Erkrankungen sind rar und schwer zugänglich. Diagnosen werden im Durchschnitt erst nach sieben Jahren gestellt, dadurch werden Leidenswege verlängert und dringende Behandlungen verzögert. Diese Benachteiligungen und die daraus resultierenden Gefühle der Verzweiflung und des Alleinseins beschreiben die Lebenssituationen der Betroffenen.
Der Tag der Seltenen Erkrankungen 2010 wird unter dem Motto „Patienten und Forscher – ein Band fürs Leben“ stehen. Denn nichts schenkt den Betroffenen mehr Hoffnung, als neue Erkenntnisse in der Wissenschaft. 

Deshalb nutzen auch wir hier in xy den Tag der Seltenen Erkrankungen als Plattform, um uns gemeinsam mit x Patientenorganisationen unter dem Dach der ACHSE, der Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen e.V., Gehör zu verschaffen und besser wahrgenommen zu werden. 
Zusammen mit der ACHSE wollen wir eine breite Öffentlichkeit über Seltene Erkrankungen aufklären und für unsere Anliegen und unsere benachteiligte Situation sensibilisieren. 

Konkret planen wir am xy ….. 

(In vielen Städten in Deutschland werden dann zur gleichen Zeit viele rote Luftballone in den Himmel steigen, um ein sichtbares Zeichen für die Seltenen zu setzen.) 

Unsere Veranstaltung soll bestmöglich in der Öffentlichkeit/ in Fachkreisen/ in den Medien sichtbar gemacht werden und deshalb treten wir an Sie heran.
 Durch Ihre öffentliche Stellung und Ihren hohen Bekanntheitsgrad, würden Sie uns enorm helfen, als Schirmherr/ -in für den Internationalen Tag der Seltenen Erkrankungen Aufmerksamkeit auf unsere Anliegen zu lenken. Mit Ihrer Anwesenheit bei unserer Veranstaltung und einem Grußwort als Schirmherr/-in  würden Sie uns enorm unterstützen.

In der Hoffnung, dass wir Sie mit diesem Schreiben begeistern konnten, verbleiben wir 

mit Dank für Ihre Aufmerksamkeit und herzlichen Grüßen
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