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Tag der Seltenen Erkrankungen
 
der Februar steht ganz im Zeichen vom Rare Disease Day, dem Tag 
der Seltenen Erkrankungen 2019. Setzen Sie jetzt Ihr Zeichen für die 
Seltenen - für vernetzte Versorgung, mehr Forschung und 
Anerkennung – und werden Sie damit Teil einer weltweiten 
Bewegung!

WIE?
 
1)      Teilen Sie uns mit, was Sie bewegt - als Selbsthilfemitglied, 
Pflegekraft, Ärztin, Forscher oder Geschwisterkind – mit einem Foto 
oder einem Handyclip. Auf www.achse-online.de finden Sie die 
Anleitung und alle Informationen, die Sie brauchen.
Schon jetzt finden Sie zahlreiche Botschaften aus aller Welt mit dem 
#ShowYourRare auf Instagram, Twitter, Facebook…
 
2)      Teilen Sie das offizielle Video der europäischen Gemeinschaft: 

https://youtu.be/WmPmx1N7YfE
 
3)      Sie planen eine Aktion? Melden Sie sich bei uns. Wir versorgen 

Sie mit Infomaterial, Postern, Postkarten und Tattoos und 
listen Sie u.a. hier: https://www.achse-online.de/de/
was_tut_ACHSE/tag_der_seltenen/
Staedteaktionen_Tag_der_Seltenen_Erkrankungen_2019.php

Fragen und
Anregungen zum
Newsletter:
majofrajo@ataxie.de

Informationsmaterial
und Stellwände für
Öffentlichkeitsarbeit
können bei der 
Geschäftsstelle
angefordert werden!
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4)      Poster, Postkarten und Tattoos schicken wir Ihnen gern auch für 

den Gebrauch im kleinen Kreis…
5)      Verbreiten Sie die Botschaft, z.B. mit einer E-Mail-Signatur oder 

dem RareDiseaseDay-Poster in Ihrem WhatsApp-Profil.
6)      Und folgen Sie uns auf Facebook @ACHSEeV

Twitter @ACHSEeV
Instagram @achse_ev

Herzlichen Dank!
Für alle Ihre Fragen stehen wir Ihnen gern auch telefonisch zur 
Verfügung.
 
Mit herzlichem Gruß
 
Bianca Paslak-Leptien
Leiterin Presse- und Öffentlichkeitsarbeit ACHSE e.V.
 
Am 28. Februar 2019 ist Internationaler Tag der Seltenen Erkrankungen – 
Rare Disease Day.
„Setz dein Zeichen für die Seltenen!“ www.achse-online.de + 
www.rarediseaseday.org

Tel.: +49-30-3300708-26
Mobil: +49-151-180017-27
Mail: Bianca.Paslak-Leptien@achse-online.de
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DHAG Aktionen am Tag der Seltenen Erkrankungen:

Wurden uns leider keine gemeldet!

Tipp für die Gruppenmitglieder:

Hast du schon Pläne für deinen Sommerurlaub?
Viele planen bereits jetzt ihren Urlaub!
Du kannst der Deutschen Heredo-Ataxie Gesellschaft e.V. 
unterstützen ohne selbst einen Cent zu zahlen
Starte deine Buchung einfach mit dem folgenden Link:
einkaufen.gooding.de/deutsche-heredo-ataxie-gesellschaft-e-…
Auf Gooding.de findest du viele Urlaubsanbieter!
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