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Am 28. Februar ist der internationale Tag der Seltenen Erkrankungen’.

Aus diesem Anlass wird im Rahmen des Interreg-Projekts ,,EMRaDi“ der erste EMR Tag der Seltenen
Erkrankungen veranstaltet. Der Schwerpunkt liegt auf grenziiberschreitender
Gesundheitsversorgung und drei zentralen Themen: 1. Bewusstsein - 2. Undiagnostiziert - 3.
Grenziiberschreitende Gesundheitsversorgung & grenziiberschreitende Zusammenarbeit. Auf dem
Programm stehen Plenarsitzungen, gemeinsame Prasentationen und Gesprachsrunden uber den
Zugang zu grenziberschreitender Gesundheitsversorgung fur Seltene Erkrankungen.

Die Ziele des Veranstaltungstages lauten: Ermittlung der aktuellen Situation, Beurteilung der
positiven und negativen Entwicklungen, Sondierung der umzusetzenden Losungen sowie
Mobilisierung  der zentralen Akteure. Diskussionen zwischen Gesundheitsfachkraften,
Krankenversicherern und Patientenorganisationen sollen dazu beitragen, die Qualitat der
Gesundheitsversorgung fur Patienten mit Seltenen Erkrankungen in der Euregio Maas-Rhein, in
Grenzgebieten und auf europaischer Ebene zu verbessern.

Aufgrund der Spezifitat ihrer Symptome stellen Patienten mit Seltenen Erkrankungen
auBerordentliche Herausforderungen fir all jene dar, die in Gesundheitssystemen tatig sind. Die
meisten Patienten legen einen langen und beschwerlichen Weg zuriick, ehe sie Uiberhaupt erfahren,
dass sie an einer Seltenen Erkrankung leiden. Die richtige Gesundheitsfachkraft zu finden, kann sich
als sehr schwierig herausstellen. In der Euregio Maas-Rhein (EMR) kann das bedeuten, sich jenseits
der Grenzen auf die Suche begeben zu miissen. Sich einen Uberblick iiber die verfiigbaren
Ressourcen (insbesondere geeignete Therapie und finanzielle Erstattung) zu verschaffen, ist ganz
wesentlich. Die Bundelung der Krafte in der EMR ist daher - trotz der Herausforderungen durch
unterschiedliche Gesundheitssysteme und Sprachen - von groBer Bedeutung. Die EMRaDi-Partner
haben bereits mogliche Losungen zur Verbesserung der Situation ermittelt, so etwa spezifische
Wege der Patientenversorgung zu konzipieren, und Praferenzregelungen anzubieten, damit
Patienten mit Seltenen Erkrankungen Zugang zu grenziberschreitender Versorgung und zur
Erstattung ohne Vorauszahlung ermaglicht wird.

Der EMR Tag der Seltenen Erkrankungen findet am 28. Februar in Maastricht von 10.00 Uhr bis
17.00 Uhr im Amrath Grand Hotel de l‘Empereur, Stationsstraat, NL-6221 BP Maastricht, statt. Das
vollstandige Programm finden Sie auf www.emradi.eu (im Bereich Termine).

Aufgrund des groBen Interesses wurde die Hochstanzahl der Teilnehmer bereits erreicht. Wir
wiirden uns aber freuen, die Presse zu dieser Veranstaltung begriiBen zu diirfen.

Organisiert wird der Veranstaltungstag von VSOP (dem niederlandischen Dachverband fiir Patienten
mit Seltenen Erkrankungen) in Zusammenarbeit mit der Christlichen Krankenkasse Verviers-Eupen,
dem Landesbund der sozialistischen Krankenkassen, dem Landesbund der christlichen
Krankenkassen, der Universitat Maastricht und den Universitatskliniken der Euregio: CHU Liége,
Uniklinik RWTH Aachen und Maastricht UMC+.

Die Ergebnisse des Veranstaltungstages werden dabei helfen, die Entwicklungen des Projekts
fortzufuhren. Deren Ergebnisse wiederum werden bei einer Veranstaltung mit politischen

" Eine Seltene Erkrankung ist eine Krankheit, an der weniger als einer von 2.000 Menschen leidet. Es gibt
mindestens 6.000 verschiedene solche Erkrankungen. In der Euregio Maas-Rhein leiden 240.000 bis 320.000
Menschen an einer Seltenen Erkrankung.


http://www.emradi.eu/de/news/58_emr-tag-der-seltenen-erkrankungen

Entscheidungstragern Ende 2019 und einer Veranstaltung fiir die breite Offentlichkeit im Februar
2020 vorgestellt.

Das EMRaDi-Projekt ist Teil des EU-Programms Interreg V-A Euregio Maas-Rhein und erhalt
finanzielle Unterstiitzung vom Europaischen Fonds fiir regionale Entwicklung (EFRE) sowie von den
regionalen Partnerbehorden in Belgien, den Niederlanden und Deutschland. Das Programm Interreg
V-A Euregio Maas-Rhein (EMR) investiert fast 100 Millionen Euro in die wirtschaftliche und raumliche
Entwicklung sowie in Innovation und soziale Inklusion in dieser grenziiberschreitenden Region mit
mehr als 5,5 Millionen Einwohnern.

Weitere Informationen uber das Projekt und unsere nachsten Veranstaltungen erhalten Sie auf
www.emradi.eu oder per E-Mail an info@emradi.eu.

Pressematerial steht auf der Website mit der Pressemitteilung in vier Sprachen zur Verfiigung
(FR-NL-DE-EN):

- Programm des Tages der Seltenen Erkrankungen in der Euregio Maas-Rhein

- Infoblatt zum Projekt

- Vorstellung der Projektpartner und der Kontaktpersonen

- Karte der Euregio Maas-Rhein

- Pressemitteilung vom 11. Oktober 2017 mit genauer Erlauterung zum EMRaDi

Kontaktpersonen fiir die Presse:

Fur die Niederlande VSOP: Cor Oosterwijk - Geschaftsfuhrer
C.oosterwijk@vsop.nl - +31 6 10 92 99 02

Fir Belgien Mutualité chrétienne Verviers-Eupen: Caroline Glaude - EMRaDi-Projektleiterin
Caroline.Glaude@mc.be - +32 (0)498 70 15 68

Fur Deutschland Universitatsklinik Aachen mit dem Zentrum fur Seltene Erkrankungen:

Christopher Schippers - Koordinator des Zentrums fiir Seltene Erkrankungen Aachen

Cschippers@ukaachen.de - +49 (0)241 80 85651
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