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Selbsthilfegruppe
fur Seltene Erkrankungen

Wir freven uny auf dick/!

Mail: seltene.erkrankungen@freenet.de

Internet: www.gemeinsamselten.com

AOK Geférdert durch die AOK —
Die Gesundheitskasse in Hessen.




.tund nicht melpr alfeine

Eine Erkrankung wird in der EU als selten angese-
hen, wenn nicht mehr als 5 von 10.000 Menschen
betroffen sind.

Seltene Erkrankungen konnen schwerwiegende
gesundheitliche Probleme verursachen, die unter
anderem aufgrund von fehlendem Wissen der Arz-
te, unzureichender Forschung und Mangel an The-
rapien entstehen.

Durch die fehlende Bekanntheit unserer Erkran-
kung haben wir zusatzlich eine grolRe psychische
Belastung. Oftmals tragen eine lange Suche nach
der Diagnose, mangelndes Verstandnis, Fehlbe-
handlungen durch Fachpersonal, aber auch unan-
gemessene Reaktionen von Mitmenschen dazu
bei.

Bist auch du von einer seltenen Erkrankung betrof-
fen und mochtest dich dariiber austauschen und
damit nicht mehr allein sein? Dann bist du in der
Selbsthilfegruppe GemeinsamSelten herzlich will-
kommen.

Die Treffen finden jeden letzten Freitag im Monat
um 17 Uhr Uber ein datengeschiitztes Programm
online statt.

Die Gruppe wird vom Initiator moderiert, die The-
men werden jedoch gemeinsam entschieden und
festgelegt; bei Bedarf werden aullerdem Refe-
rent*innen eingeladen.

Ein positiver, gemeinsamer Fokus ist erwiinscht.
Bei Interesse schreibe gerne eine E-Mail an:

seltene.erkrankungen@freenet.de

Wir freuen uns auf dich!



