Die ACHSE und ihre Angebote

Arzten und Therapeuten bietet

Dr. med. Christine Mundlos als ACHSE Lotsin an der
Charité Unterstiitzung an, wenn sich die
Diagnosesuche als kompliziert erweist.

Sie recherchiert Informationen zu Seltenen
Erkrankungen und vermittelt Kontakte zu Experten,
die bei der Diagnosesuche behilflich sein kénnen.

Betroffenen und Angehdorigen steht

Elisabeth Watermeier als Ansprechpartnerin zur
Verfligung und unterstitzt sie bei der Bewaltigung

der verschiedenen Probleme, die mit einer Seltenen
Erkrankung einhergehen: Sie bietet Information und
Beratung als Hilfe zur Selbsthilfe, recherchiert
krankheitsbezogene Informationen, vermittelt Kontakte
zu Selbsthilfeorganisationen oder gibt Anregungen
zum weiteren Vorgehen,

Allen Interessierten bietet das Portal
www.achse.info unter der Moderation von Lisa Biehl
Informationen und Austausch tber Seltene
Erkrankungen. Im Zusammenwirken von Betroffenen
und erfahrenen Medizinern entstehen hier
patientenacrientierte Krankheitsbeschreibungen.

Foren bieten die Moglichkeit zur Kontaktaufnahme mit
Gleichbetroffenen und laden zur Mitwirkung an der
weiteren Verbesserung der Krankheitsbeschreibungen
ein. Die Organisationen ACHSE und Orphanet
(www.orpha.net) arbeiten stetig daran,

Informationen zu Seltenen Erkrankungen zu
verbessern.

Bundesgesundheitsminister

Dr. Philipp Rosler setzt sich gemeinsam
mit der ACHSE im ,,Nationalen
Aktionsbiindnis fiir Menschen mit
Seltenen Erkrankungen“ (NAMSE) ein.

._,f'

.Viele der Seltenen Erkrankungen sind nicht nur in der
Bevoélkerung, sondern auch beim medizinischen
Personal unbekannt. Haufig nehmen diese Krankheiten
einen schweren Verlauf. Informationen Gber die richtige
Diagnose und Therapie gibt es in vielen Fallen nicht,
so dass diese Krankheiten oft erst spat erkannt und
behandelt werden. Das stellt die Betroffenen,

die Angehdérigen sowie die Arztinnen und Arzte vor
erhebliche Schwierigkeiten. Daher setzt sich die

Bundesregierung dafir ein, dass Malnahmen entwickelt

werden, mit denen die Situation der Betroffenen
und ihrer Angehd&rigen verbessert werden kann.*

Hier konnen Sie uns finden:

ACHSE e.V.

c/o DRK-Kliniken Westend
Spandauer Damm 130
14050 Berlin

Tel.: 030-33007080
info@achse-online.de
www.achse-online.de
www.achse.info

Seltene Erkrankungen:
Kennen und Erkennen,
um zu helfen.

,Man sieht nur das,
was man weifs.*
(J.W.Goethe)

Allianz Chronischer Seltener Erkrankunge:
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