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Gemeinsam neue Wege gehen: Jetzt auf unrare.me

Berlin (ots) -

unrare.me ist die erste Social Media App fiir Menschen mit seltenen und chronischen Erkrankungen oder
Behinderungen, deren Angehérigen und Expert:innen.

Eine Seltene Erkrankung in Deutschland zu erkennen, ist wie eine Nadel im Heuhaufen zu finden:

Sie liegt vor, wenn héchsten 5 von 10.000 Menschen davon betroffen sind. Da die Symptome variieren oder auch
bei vielen anderen Erkrankungen bestehen kénnen, wird eine Seltene Erkrankung oft nicht in Betracht gezogen.

Aber: Selten sind viele! Allein in Deutschland leben Schatzungen des Bundesgesundheitsministeriums (BMG)
zufolge etwa 4 Millionen Menschen mit einer Seltenen Erkrankung.

In dieser Zahl steckt enormes Potenzial: Kommen alle zusammen, um Erfahrungen auszutauschen, Symptome zu
vergleichen und sich zu unterstitzen, kann dies die Gesundheitskompetenz maRgeblich starken. Tauschen sich
auch Expert:innen schnell und unkompliziert aus, kann das den Weg zu medizinischen Lésungen beschleunigen.

Betroffene von Seltenen Erkrankungen warten durchschnittlich fiinf Jahre auf eine Diagnose. In dieser Zeit missen
sie sich mit unerkldrlichen Symptomen auseinandersetzen, zahlreiche Arztbesuche wahrnehmen - und sie stoRen
moglicherweise auf Unverstdndnis im Umfeld.

Ist die Diagnose gestellt, stehen Betroffene und Angehérige weiterhin vor Herausforderungen: Gibt es eine
Therapie? Wo findet man Unterstiitzungsangebote? Wie bewiltigt man die Herausforderungen im Alltag?

Deshalb hat - im Rahmen eines vom BMG geférderten Projektes des Kindernetzwerk e.V. - das Zentrum fiir
seltene Erkrankungen Bonn, gemeinsam mit der Medizinischen Hochschule Hannover, die App unrare.me
entwickelt, um einen geschiitzten Raum zu schaffen und um Menschen zu vernetzen:

e Menschen ohne Diagnose treffen Menschen mit dhnlichen Symptomen und kénnen sich miteinander
austauschen.

e Personen mit Diagnose konnen ihr wertvolles Erfahrungswissen miteinander teilen.

o Eltern betroffener Kinder treffen auf eine unterstiitzende Gemeinschaft.

e Expert:innen kénnen sich interdisziplindr vernetzen, Wissen teilen und innovative Losungen fiir komplexe
Patientenfalle entwickeln.

unrare.me wurde unter strengsten Datenschutzvorgaben in Deutschland entwickelt.

Die App ist fiir Apple und Android kostenlos erhaltlich.



https://apps.apple.com/app/id6471966385
https://play.google.com/store/apps/details?id=com.unrare.me

www.unrare.me
Pressekontakt:

presse@unrare.me
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