Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

ACHSE Aktuell — Juni 2017

Liebe ACHSE-Mitglieder, liebe

Freunde der ACHSE,

die Bundestagswahl
rickt naher. Zeit fir
uns, die Parteien an
ihre Verantwortung flr
Menschen mit Seltenen

R
Erkrankungen in Deutschland zu er-

innern und sie zu fragen, wie sie
nach der Wahl im Falle einer Uber-

nahme von Verantwortung diese in
Taten umsetzen werden.

Es ist bereits vier Jahre her, dass der
Nationale Aktionsplan veréffentlicht
wurde und immer noch sind zentrale
Ziele des Plans wie die Etablierung
des Zentrenmodells nicht erreicht
worden!

In dieser Ausgabe der ACHSE Aktuell
finden Sie die Forderungen, die wir
den Parteien geschickt haben. Wir
werden Sie Uber die Antworten/
Stellungnahmen der Parteien hierzu
informieren.

Lesen Sie zudem Uber nationale wie
internationale Projekte und Aktivita-
ten wie die Zukunft des NAMSE, den
European Reference Networks
(,ERNs"™), Rlckblicke auf die vielen
Veranstaltungen rund um den Tag
der Seltenen Erkrankungen und ver-
schiedene ACHSE-Aktivitaten zur Un-
terstitzung unserer Mitglieder.

Ich freue mich schon jetzt darauf, Sie
im Herbst auf der ACHSE-
Mitgliederversammlung und einer
spannenden Fachtagung wiederzuse-
hen!

Einen wunderbaren Sommer wiinscht
Ihnen

Ihr

Dr. Jo6rg Richstein,

Vorsitzender ACHSE e.V.

i

ACHSE-Forderungen an die Politik (1)

Am 24. September 2017 ist Bun-
destagswahl. Aus diesem Anlass
stellt ACHSE, der Dachverband von
mehr als 120 Selbsthilfeorganisatio-
nen konkrete Forderungen an die Po-
litik. Denn vier Millionen Menschen,
leben in Deutschland mit einer der
mehr als 6.000 Seltenen Erkrankun-
gen. Zusammen mit den Menschen,
die ihnen nahe stehen, sind somit
etwa 15 Millionen Menschen von ei-
ner Seltenen Erkrankung betroffen.

ACHSE gibt ihnen eine Stimme!

Unsere Forderungen lauten:

1. Zentrenstruktur schaffen: Es ist
seit Jahren Konsens, dass die Versor-
gung der Betroffenen durch speziali-
sierte Zentren angeboten und koordi-
niert werden soll. Die Zentrenstruk-
tur, die vom Nationalen Aktionsbind-
nis NAMSE entwickelt und von der
Bundesregierung in 2013 begrifBt
wurde, muss endlich etabliert wer-
den. Hierzu bedarf es dringend eines
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ACHSE-Forderungen an die Politik (2)

Anerkennungsverfahrens sowie einer angemesse-
nen Finanzierung. Zudem muss diese Zentren-
struktur adaquat mit den European Reference
Networks verknipft werden. Dies soll mit syste-
matischer Patientenbeteiligung umgesetzt wer-
den.

2. Forschung vorantreiben: Es gibt immer noch
zu wenige Behandlungsmadglichkeiten. Deren Er-
forschung muss weiter vorangetrieben werden,
denn Forschen hilft heilen.

3. Zugang zu Medikamenten sicherstellen:
Deutschland kann auf seine gute Arzneimittelver-
sorgung stolz sein. Die Bundesregierung tragt die
Verantwortung daflir, dass der Zugang zu den
wenigen zugelassenen Medikamenten fir Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen auch tatsach-
lich gewdhrt wird und nicht durch vorherige
schlechte Abstimmung auf europaischer Ebene,
unrealistische Preisverhandlungen oder birokrati-
sches Verhalten einzelner Krankenkassen und

ahnliches faktisch unmaéglich wird.

4. Erfolge von NAMSE fortschreiben:

Die Politik kann und soll sicherstellen, a.) dass
der Nationale Aktionsplan umgesetzt wird; und
b.) dass sich das Nationale Aktionsbindnis NAM-
SE langfristig flr Betroffene engagiert.

5. Strukturen der Selbsthilfe stdarken: Selbst-
hilfeorganisationen tGbernehmen immer mehr Auf-
gaben und Verantwortung im deutschen Gesund-
heitswesen. Dieser Beitrag zu der von allen ge-
winschten Patientenorientierung des Gesund-
heitswesens muss durch eine Finanzierung der
allgemeinen Kosten der Dachverbdnde gewdhr-
leistet werden. Strukturell wichtige Arbeit ist nicht
allein durch Projektmittel und privates Fundrai-
sing finanzierbar!

Lesen Sie die ausfiihrlichen Forderungen auf
der ACHSE-Webseite: http://bit.ly/2r5n85b

Quo vadis NAMSE (Nationales Aktionsbiindnis fiir Menschen
mit Seltenen Erkrankungen)? (1)

Wie werden die MaBnahmen aus dem Natio-
nalen Aktionsplan fiir Menschen mit Seltenen
‘ Erkrankungen weiter vo-

. ®°® angetrieben? Wann

o. NAMSE wird endlich ein Aner-

° kennungsverfahren fiir
‘ . die Zentren implemen-

‘ tiert? Diese Frage stellen
Sie uns oft. Auch die engagierten Arzte der Zen-
tren fir Seltene Erkrankungen warten handerin-
gend auf die Méglichkeit, ihr Zentrum zertifizieren
lassen zu kdénnen. Dieses Anerkennungsverfahren
muss aber von einer unabhdngigen Organisation
durchgefihrt werden. Doch NAMSE ist bislang for-
mal nur ein Projekt, das durch das Bundesminis-
terium flr Gesundheit (BMG) finanziert wird. Mitte
2018 lauft diese Finanzierung aus. Insbesondere
die Arbeit der Geschaftsstelle des NAMSE, die die

Zusammenarbeit der Akteure koordiniert und so-
mit maBgeblich zur Umsetzung des Nationalplans

beitragt, wirde dann beendet.

Nicht erst in der NAMSE-Zukunftswerkstatt im
September 2016 (ACHSE berichtete) pladierten
die Akteure geschlossen flr eine weitere Arbeit im
NAMSE als Bundnis mit einer Geschaftsstelle und
Uberlegten, wie diese gesichert werden koénne.
Bereits seit der Verabschiedung des Nationalen
Aktionsplans in 2013 wird an dieser Verstetigung
des NAMSE gearbeitet. Es ist leider ein sehr zaher
Prozess.

NAMSE als Verein

Nachdem zuerst die Grindung einer Stiftung be-
firwortet und dann aufgrund praktischer Beden-
ken doch verworfen wurde — schon war fast wie-
der ein Jahr Zeit verloren —, hatte man sich auf
den Verein als Rechtsform geeinigt. In mehreren
Sitzungen der AG Zukunft der NAMSE-
Steuerungsgruppe wurde unter intensiver Beteili-
gung der ACHSE (Christoph Nachtigaller und Mir-
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Quo vadis NAMSE? (2)

jam Mann) beraten, welche Aufgaben und Ziele
ein NAMSE e.V. haben sollte — Mission und Vision
—, wer Mitglied werden soll, wie Entscheidungen
getroffen werden und vieles mehr. Wichtigstes
und schwierigstes Thema war und ist, wer im
NAMSE die Kriterien fir das Anerkennungsverfah-
ren weiterentwickelt und wer das Zertifikat
vergibt. In der Steuerungsgruppe im Mai wurde
ein erster Entwurf der Satzung beraten und zu
einigen Themen Konsens erwirkt.

Zweck des Vereins sollte auf jeden Fall sein:

. Aufbau einer Plattform fir die Vernetzung
und den fachlichen Austausch aller, die ei-
nen Beitrag fur die Verbesserung der Ver-
sorgung von Menschen mit Seltenen Erkran-
kungen auf nationaler und internationaler
Ebene liefern kénnen.

o Unterstlitzung der Umsetzung sowie stetige
Weiterentwicklung des vorliegenden Natio-
nalen Aktionsplans flir Menschen mit Selte-
nen Erkrankungen.

. die Unterstitzung der Etablierung eines An-
erkennungsverfahrens fir NAMSE-Zentren.

Wie geht es nun weiter?
Uber weitere Aspekte berichten wir in einer der

kommenden Ausgaben von ACHSE Aktuell. Die
Beratungen sind im Detail noch vertraulich, weil
die Vertreter im NAMSE nicht selbst Gber den In-
halt der Satzung entscheiden kdnnen, sondern
ihrerseits ihre Vorstande von der Sinnhaftigkeit
einer Beteiligung Uberzeugen miussen. In einer
auBerordentlichen Sitzung der Steuerungsgruppe
im Juli, wird Gber die Frage der Entscheidungspro-
zesse und Uber die Kosten einer Geschdftsstelle
beraten. Danach liegt dann hoffentlich ein abge-
stimmter Vorschlag vor, der in den jeweiligen Or-
ganisationen beraten werden kann.

Endlich handein!

Wir haben uns gefreut, dass die Stimmung in der
Steuerungsgruppe positiv war und alle Beteiligten
gewillt schienen, die Zukunft des NAMSE mit einer
Vereinsgriindung zu sichern. Die Etablierung eines
Anerkennungsverfahrens scheint allen Beteiligten
wichtig. ACHSE wird in der kommenden Zeit in
maoglichst vielen Gesprachen den Verantwortlichen
deutlich machen, dass die Betroffenen groBe Hoff-
nungen mit der Zentrenstruktur verbinden und
diese Hoffnung nicht enttduscht werden darf. Wir
brauchen eine verbesserte Versorgung!

Projektstart TRANSLATE-NAMSE (1)

Am O01. April 2017 startete das Projekt
TRANSLATE-NAMSE: Mit Fordergeldern aus dem
Innovationsfonds des Gemeinsamen Bundesaus-
schuss' und auf der Grundlage des Nationalen Ak-
tionsplans werden in TRANSLATE-NAMSE in den
nachsten drei Jahren neue Versorgungsformen
erprobt.

Ziel ist es, Patienten mit Seltenen Erkrankungen
zu einer schnelleren Diagnose zu fihren und ihre
Versorgung nachhaltig zu verbessern. Um dies zu
ermdglichen, werden die beteiligten Zentren so-
wohl lokale als auch Uberregionale, multiprofessi-
onelle Versorgungsnetzwerke aufbauen, um auf

verschiedenen Ebenen und entlang abgestimmter
Vorgehensweisen (Patientenpfaden) die Betroffe-
nen einer Diagnose, therapeutischen MaBnahmen
und weiterer Versorgung zuzufthren. Hierflr wird
das im Nationalen Aktionsplan beschriebene Zen-
trenmodell zur Anwendung kommen.

Im Fokus stehen Patienten (Kinder und Erwach-
sene) mit unklarer Diagnose, darunter insbeson-
dere Betroffene, bei denen eine unklare Anamie,
Autoimmunerkrankung, Bewegungsstérung, Hor-
monerkrankung, Immundefekt oder Stoffwech-
selerkrankung bestehen.
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Projektstart TRANSLATE-NAMSE (2)

Die Leitung des Projektes hat die Charité —
Universitatsmedizin Berlin inne. Partner sind ne-
ben ACHSE e.V. die Universitatskliniken Bonn,
Dresden, Essen, Hamburg-Eppendorf, Heidelberg,
Libeck, Minchen (Ludwig-Maximilians-
Universitat), Tubingen, die Krankenkassen AOK
Nordost und Barmer sowie als Kooperations-
partner vier weitere Krankenkassen. Auf Seiten
der Krankenkassen wird das Projekt durch die
AOK Nordost koordiniert.

Wir brauchen Ihre Unterstiitzung
Die ACHSE und ihr Netzwerk sind die nachsten

drei Jahre gefragt, ihre Expertise im Sinne der Pa-
tientenorientierung ins Projekt einzubringen. Da-
fir werden wir Ihre Unterstiitzung bendétigen und
mit konkreten Anliegen an Sie herantreten. Im
Herbst 2017 werden die ersten Patienten in das
Projekt eingebunden. Wir werden Sie regelmaBig
Uber den Projektstand informieren, u.a. auch auf
unserer Webseite: http://www.achse-online.de/
de/was tut ACHSE/Projekte/translate namse.php

Fir Fragen steht Ihnen Dr. med. Christine Mund-
los gern zur Verfligung:
christine.mundlos@achse-online.de.

European Reference Networks (ERNSs)
900 medizinische Teams europaweit im Dienste der Patienten (1)

Einzigartig, innovativ, grenziibergreifend im
Dienst fiir Menschen mit Seltenen Erkran-
kungen: Die Europdischen Referenznetzwerke
(ERNs) haben am 01. Marz 2017 offiziell ihre Ar-
beit aufgenommen. Der formelle ,Startschuss" fiel
am 09. Marz in Vilnius (Litauen) im Rahmen der
3. ERN-Konferenz, zu der sich Reprasentanten
aller Netzwerke der Mitgliedsstaaten zusammen
mit Patienten und Entscheidungstragern trafen.

Expertise grenziibergreifend nutzen

Etwa 30 Millionen Menschen in der EU leben mit
einer der etwa 8.000 Seltenen Erkrankungen. An-
gesichts des fragmentierten Fachwissens lber die
zumeist hochkomplexen Erkrankungen und der
geringen Anzahl betroffener Patienten pro Erkran-
kung ist eine EU-Ubergreifende Zusammenarbeit
bei dieser Thematik von erheblichem Nutzen. In
24 thematischen ERNs sollen lGber 900 hoch spe-
zialisierte medizinische Teams (300 Kliniken, 900
Gesundheitseinheiten ,Teams") aus 26 Landern in
vielen Fragen zusammenarbeiten, die z.B. Kno-
chenleiden, Blutkrankheiten und Krebserkrankun-
gen bei Kindern oder Immunschwacheerkrankun-
gen betreffen. Die Bindelung des Fachwissens in
der EU soll jahrlich Tausenden von Patienten zu

Gute kommen, deren Erkrankungen eine beson-
dere Kombination hochspezialisierter Gesund-
heitsleistungen in Fachgebieten erfordern, in de-
nen Expertenwissen wenig verbreitet ist.

Funktionsweise ERNs
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Abb.: Wie funktionieren die ERNs? Patienten sol-
len Uber ihren betreuenden Arzt oder ihrer Klinik
Zugang zu dem Expertenwissen in Europa erhal-
ten. (Bild aus dem ERN-Flyer, Prasentation beim
CNA 2017)

Die ERNs sind virtuelle Netze, in denen Gesund-
heitsdienstleister aus ganz Europa miteinander
verbunden sind. Konkret sollen neue, innovative
Versorgungsmodelle, elektronische Gesundheits-
dienste, Therapiekonzepte und Medizinprodukte
entwickelt werden. Weiterhin soll Forschung durch
umfangreiche klinische Studien vorangetrieben
werden und zur Entwicklung neuer Arzneimittel
beitragen. Die ERNs werden im Rahmen der EU-
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European Reference Networks (ERNs) (2)

Richtlinie Gber die Ausibung der Patientenrechte
in der grenziberschreitenden Gesundheitsversor-
gung (2011/24/EU) eingerichtet. Wichtiges Ziel ist
neben anderen, dass Patienten besseren Zugang
zu Informationen (ber Gesundheitsversorgung
bekommen und somit deren Behandlungsoptionen
erweitert werden kénnen.

Finanzierung

Die Verfahren und Kriterien fir die Einrichtung
eines ERN und die Auswahl seiner Mitglieder sind
in einschlagigen EU-Rechtsvorschriften festgelegt.
Die ERNs werden durch europaische grenziiber-
schreitende Instrumente der Telemedizin unter-
stitzt und koénnen auf verschiedene EU-
Finanzierungsstrukturen zurlickgreifen, wie das
Gesundheitsprogramm ,,Connecting Europe™ und
das EU-Forschungsprogramm ,Horizont 2020".

Gerade hat die Europaische Kommission die Na-
men der Gesundheitsdienstleister veroéffentlicht,
die Mitglieder der Europaischen Referenznetzwer-
ke sind: http://bit.ly/2qtfrgB

Quelle und weitere Informationen:
http://ec.europa.eu/health/ern/policy en
Die Liste der 24 ERNs finden Sie hier:
http://ec.europa.eu/health/ern/networks en

ACHSE hat zu dem Thema ERNs auch ein eigenes
INFOBLATT im geschiitzten Mitgliederbereich ver-
offentlicht. http://www.achse-online.de/de/
Extranet/Selbsthilfe hilft einander/
Interessenvertretung.php Falls Sie Ihr Passwort
vergessen haben, wenden Sie sich bitte an
Bianca.Paslak-Leptien@achse-online.de.

European Patient Advisory Group (ePAG)
Ihre Beteiligung ist gefragt! (1)

Jedes Europdische Referenznetzwerk (ERN)
muss eine gut funktionierende Patientenver-
tretung haben, eine European Patient Advi-
sory Group (ePAG): Auf diese Weise soll die Pa-
tientenseite in jeden Schritt der ERNs eingebun-
den werden. Zurzeit ist dieses ganze System im
Aufbau begriffen, werden Strukturen entwickelt
und Anforderungskataloge erstellt. Patientenver-
treter sind in alle diese Prozesse einbezogen.

Zusammenarbeit mit den ERNs

Patientenorganisationen missen derzeit aktiv
werden und die ihnen bekannten Experten an je-
ne Zentren verweisen, die in die ERNs eingebun-
den sind. Sie — die Patienten — missen dafir
sorgen, dass alle IThnen bekannten Spezialisten
(Facharzte, Therapeuten und Co.) vernetzt wer-
den kénnen. Nur so kdnnen Leistungsanbieter, die
nicht Mitglied in einem ERN sind, aber Kompetenz
fir eine oder mehrere Seltenen Erkrankungen
vorhalten, trotzdem in ein ERN eingebunden wer-
den. Die Verantwortung liegt bei den nationalen

Koordinatoren der jeweiligen ERN, die ebenfalls
auf die Zuarbeit von einem ePAG angewiesen
sind. Vorstandsmitglieder und andere Vertreter
unserer Mitgliedsorganisationen sind (ber ihre
jeweiligen Patientenorganisation in mehreren eu-
ropaischen Netzwerken vertreten. Wenn Sie mit
ihnen Kontakt aufnehmen mdéchten, wenden Sie
sich an die Geschéftsstelle von ACHSE e.V.

Jetzt mitmachen

Ihre Mitarbeit wird dringend bendtigt — Und: Je-
de/r einzelne kann und sollte mitmachen!

Sie missen weder Mitglied bei EURORDIS sein
und auch kein Verein. Sie missen kein Experte
flr eine einzelne Seltene Erkrankung sein. In den
ePAG vertreten Sie die Patienten-Seite und be-
schaftigen sich vor allem mit Fragen aus dem so-
zialen Bereich: Was ist nétig, damit Betroffene ihr
Leben, ihren Alltag meistern kénnen, krankheits-
Ubergreifend?

Flr eine Beteiligung reichen Grundkenntnisse der
englischen Sprache.


http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:L:2011:088:0045:0065:DE:PDF
http://bit.ly/2qtfrqB
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European Patient Advisory Group (ePAG) (2)

Sie haben Fragen?

Setzen Sie sich gern mit Geske Wehr, Vorstands-
mitglied der ACHSE und von EURORODIS, in Ver-
bindung: geske.wehr@achse-online.de

Oder Sie wenden sich an die zustandige Mitarbei-
terin bei EURORDIS, Lenja Wiehe:
lenja.wiehe@eurordis.org. Bei ihr kédnnen Sie sich
auch direkt fiir eine Mitarbeit in einer ePAG an-
melden.

Weitere Informationen
http://www.eurordis.org/content/epags

Geplanter ACHSE-Workshop
Am 11. November 2017 wird im Anschluss an die

ACHSE-Fachtagung in Bonn ein Workshop zum
Thema ,ePAG" stattfinden. Mehr Informationen
dazu erhalten Sie in den kommenden Wochen.

Aktivitaten fiir Patienten mit unklarer Diagnose — SWAN

Seit 2011 wird unter dem Dach der Genetic
Alliance UK ein Netzwerk fiir Patienten mit
unklarer Diagnose aufgebaut — SWAN: Die
Genetic Alliance ist die Dachorganisation von 180
Patientenorganisationen, die allesamt Betroffene
mit genetisch-bedingten Erkrankungen vertreten.
Das Netzwerk SWAN = ,Syndromes Without A Na-
me and/or undiagnosed genetic conditions"™ wurde
in GroBbritannien gegrindet. In den letzten Jah-
ren haben sich europaweit unterschiedliche Ak-
teure explizit dem Thema ,patients with unclear
diagnosis® angenommen und im Frihsommer
2016 im Zuge eines Workshops in Rom den Auf-
takt fur die konkrete Vernetzung und Bindelung
dieser Aktivitaten unter der Bezeichnung SWAN
Europe gestartet.

Griindungsmitglieder sind: Association Sans
Diagnostic et Unique (ASDU), EURORDIS, Genetic
Alliance UK (SWAN UK), Fondazione Hopen,
Uniamo Rare Diseases Italy, Platform Zon

Hintergrund:
Laut SWAN UK werden in UK jedes Jahr ca. 6.000
Kinder geboren, die von einer unklaren geneti-

schen Erkrankung betroffen sind. Bei manchen
Betroffenen wird im Laufe der Zeit eine Diagnose
gestellt, es gibt aber auch Syndrome, bei denen
eine Diagnosestellung (noch) nicht méglich ist.
Die Beteiligten in SWAN Europe unterstreichen die
besonderen Bedarfe dieser Gruppe von Betroffe-
nen (Fokus: betroffene Kinder und ihre Familien),
die nach ihrer Einschatzung von den Anliegen der
Betroffen von Seltenen Erkrankungen abzugren-
zen und unabhdngig zu adressieren sind. SWAN
Europe setzt sich daflir ein, dass diesen Kindern
und ihren Familien zeitnah die flir sie notwendige
Unterstitzung im Sinne einer hoch-qualifizierten
koordinierten Versorgung sowohl stationar als
auch ambulant zukommt. SWAN Europe sucht
hierflir weitere Verblindete in Europa, um konzer-
tierte Aktivitaten zu starten und somit groBflachi-
gere Awareness fir diese Thematik zu generieren.

Ansprechpartnerin: Lauren Roberts;
E-Mail: lauren@undiagnosed.org.uk
https://www.undiagnosed.org.uk/

Dr. med. Christine Mundlos ist von ACHSE-Seite
in das Netzwerk eingebunden.


mailto:geske.wehr@achse-online.de
mailto:lenja.wiehe@eurordis.org
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EURORDIS-Mitgliedertreffen Mai 2017
~»20 Jahre Erfolge fiir die Gemeinschaft der Seltenen”

Uber 200 Patienten, Vertreter von Patientenorga-
nisationen, politische Entscheidungstrager und
andere Interessenvertreter sind bei dem diesjah-
rigen EURORDIS-Mitgliedertreffen am 19. Mai
2017 in Budapest zusammen gekommen, um sich
zu vernetzen, auszutauschen, Kontakte zu pflegen
und in den angebotenen Seminaren ihre Kompe-
tenzen zu erweitern. Mirjam Mann hat die ACHSE
vertreten.

Vision & na:
sion & Mission

A

EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

Abb.: Vision und Mission von EURORDIS RARE DISE-
ASES EUROPE. Vision: Bessere Leben und Heilung fur
Menschen mit Seltenen Erkrankungen. Mission: EU-
RORDIS-Rare Diseases Europe agiert grenz- und
krankheitsubergreifend, um das Leben von Betroffe-
nen zu verbessern. (frei aus dem Englischen)

Better lives a

225 Nd cures fe
with a rare di == A0

0 i
sease People living

EURORDIS-Rare Diseases
across borders and
the lives of people |
disease

: Europe works
'JI.S'.’:dQC‘S to improve
ving with a rare

In der Mitgliederversammlung wurden die Tatig-
keiten von EURORDIS in 2016 sowie die geplan-
ten Aktivitaten fir 2017 vorgestellt und kdénnen
unter www.eurordis.org abgerufen werden.

Wahl der EURORDIS-Vorstandsmitglieder

Es wurden finf EURORDIS-Vorstandsmitglieder
gewahlt: Alba Ancochea, FEDER (Spanische Fode-
ration flr Seltene Erkrankungen), Lieven Bau-
wens, Internationale Foderation flir Spina bifida &
Hydrozephalus (Belgien), Dorica Dan, Rumani-
scher Prader Willi Verband, Birthe Holm, Seltene
Erkrankungen Déanemark, Dimitrios Synodinos,
Griechischer Verband fiir Tuberdse Sklerose. Ges-
ke Wehr aus dem Vorstand von ACHSE bekleidet
im EURORDIS-Vorstand nun ein neues Amt - Ge-
neral Secretary. Herzlichen Glickwunsch!

Waéhrend die Stimmen gezahlt wurden, ging Yann
le Camm, CEO von EURORDIS, auf die Herausfor-
derungen ein, die auf europdischer Ebene auf uns
zukommen - Brexit, verschiedene Vorschléage, die
EU neu auszurichten, fortwdhrende Eurokrise etc.
Er erlduterte die Entscheidungsprozesse in der EU
und die Strategie von EURORDIS , auf diese im
Sinne der Betroffenen Einfluss zu nehmen. EU-
RORDIS plant dabei Gber das Jahr 2020 hinaus.
Die Organisation ist ein starker Vertreter unser
Interessen!

Die detaillierten Berichte und Prdasentationen aller
Veranstaltungen werden baldmdglich zur Verfi-
gung gestellt: www.eurordis.org.

Tagung Rat der Nationalen Allianzen (CNA) (1)

Vor der EURORDIS-Mitgliederversammlung, am
18. Mai, fand die Tagung des Rats der Nationalen
Allianzen statt (Council of National Alliances). In
intensiven acht Stunden wurden wie gewohnt vie-
le komplexe Themen diskutiert, darunter:

Wie konnen Nationale Allianzen die Entwick-
lung von Europdischen Referenznetzwerken
unterstiitzen und vorantreiben? Deutschland
gehort neben Italien, UK, Frankreich, Belgien und

den Niederlanden zu den EU-Staaten, die sub-
stantiell mehr Kliniken in den ERNs haben, néam-
lich 117. Die meisten Kliniken hat Italien mit 189.
Frankreich, Belgien und die Niederlande sind so-
gar in allen 24 ERNs mit Kliniken vertreten.

Diese Lander hatten scheinbar einen gut funktio-
nierenden "designation processes”, sprich
JZertifizierungsprozess™ und waren so besser auf
den Aufruf, sich an den ERNs zu beteiligen, vorbe-
reitet. Die Herausforderung, wie nationale und
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Tagung Rat der Nationalen Allianzen (CNA) (2)

internationale Prozesse miteinander in Einklang
gebracht werden kénnen, wurde lange diskutiert.

Was "Affiliated Partner", wie im ERN-Prozess vor-
gesehen, bedeuten, ist auf EU-Ebene scheinbar
noch nicht endgliltig definiert. Es herrschte Ver-
wirrung Uber die Frage, wer weiterhin und wann
zum ,Affiliated Partner® eines ERN werden kann.
Der Rat (CNA) hat sich daflir ausgesprochen, dass
die Erweiterung der ERNs nicht zu schnell voran-
getrieben werden sollte. Der Prozess soll nicht
Uberfordert werden, sondern qualitativ gut blei-
ben.

Unsere Aufgabe ist es jetzt, mit Hilfe von EUROR-
DIS einen guten Uberblick ber die beteiligten
Zentren in den verschiedenen ERNs sowie Uber
unsere Ansprechpartner in den verschiedenen
Gremien auf EU-Ebene zu erstellen und einen gu-
ten Austausch mit den Betroffenen zu pflegen.
(siehe auch Beitrag zu ePAG)

Die Umsetzung der Nationalpldne

In dieser Diskussionsrunde zeigte sich, dass es flr
alle Nationalen Allianzen schwer war, Nationale
Aktionspldne durchzusetzen, dass die Umsetzung
allerdings noch ungleich schwerer ist. Kernprob-
lem ist, dass kein oder kaum Budget fir die Um-
setzung der Aktionsplane zur Verfligung gestellt
wird.

Tag der Seltenen Erkrankungen 2018
Rare Disease Day 2018 (RDD)

Simona Bellagambi von EURORDIS legte dar, wa-
rum das Thema 2018 erneut Forschung sein wird
und welche Schwerpunkte dabei im Mittelpunkt
stehen werden. (Siehe Sonderpunkt ,Ausblick Tag
der Seltenen Erkrankungen 2018")

Lara Chapell, die von EURORDIS-Seite Ansprech-
partnerin fir den RDD ist, berichtete lber die Ar-
beit mit ,publicis®, der Agentur, die die Kampag-
nen zum RDD in 2016/2017 verantwortete. Weil
es nicht nur positive Aspekte in der Zusammenar-
beit gab, hat sich die Agentur bereit erklart die

Kampagne 2018 vollsténdig pro bono umzuset-
zen. AuBerdem sind konkrete Verbesserungsvor-
schlage aufgenommen worden. Wir dirfen ge-
spannt sein.

Da Pharmafirmen (auch in Deutschland) jedes
Jahr ein groBes Interesse zeigen, sich am RDD
einzubringen, wurden noch einmal die Gefahren
von Kooperationen mit der Pharmaindustrie be-
sprochen. Patienten dirfen sich nicht instrumen-
talisieren lassen. Der RDD ist ein Tag der Patien-
ten, eine Bewegung von unten. So muss hier ganz
klar zwischen Werbekampagnen und unterstit-
zenden Aktionen von Pharmafirmen unterschieden
werden. EURORDIS wird neue Richtlinien fir die
Zusammenarbeit aufstellen, die Pharmafirmen als
Orientierung dienen sollen.

Langfristige Strategie EURORDIS

Der Plan, ein ,European Year of Rare Disease
2019" zu verwirklichen, ist gescheitert. Stattdes-
sen Uberlegt EURORDIS, ob eine zweite EU-
Empfehlung angestrebt werden sollte, um das
Thema Seltene Erkrankungen sichtbar auf der EU-
Agenda zu halten. Die genauen Ziele und MaB-
nahmen missen noch entwickelt werden.

Yann le Camm, CEO von EURORDIS, gab zu be-
denken, welche Faktoren in der EU-Politik in den
kommenden Jahren eine Rolle spielen werden. In
zwei der finf Modelle, die Jean-Claude Juncker fir
die EU vorgestellt hat, komme die Gesundheitspo-
litik nicht mehr vor. Auch wenn so ein Modell als
relativ unwahrscheinlich gelte, misse man zumin-
dest schauen, was dies genau fir EURORDIS be-
deuten wirde, im Negativen wie vielleicht im Po-
sitiven.

Ideen und Uberlegungen, wie wir das Thema Sel-
tenen Erkrankungen auf der Europaischen Agenda
halten kdnnen, sind herzlich willkommen. Mirjam
Mann wird in die Uberlegungen mit einbezogen.
Wir werden Sie informieren.
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Riickblick Tag der Seltenen Erkrankungen 2017

"Forschen hilft heilen!" - so lautete das Mot-
to am und um den 28. Februar 2017, den 10.
Tag der Seltenen Erkrankungen, Rare Dise-
ase Day. Aktivitaten in 94 Landern - von A wie
Algerien, Uber L wie Lettland, bis V wie Vietnam -
ein offizielles Video, Ubersetzt in 33 Sprachen,
sowie unzahlige Social-Media-Aktionen haben tau-
sende Menschen weltweit bewegt und Aufmerk-
samkeit auf die Anliegen von Betroffenen und de-
ren Angehoérige gerichtet. Erfahren Sie mehr:
www.rarediseaseday.or
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Abb.: Internationales Plakat Rare Disease Day 2017

mit dem Motto ,With Research Possibilities are limit-
less", das deutsche Motto lautete frei ,Forschen hilft
heilen®

Aktionen in Deutschland

Berlin, Bremen, Hamburg, Wirzburg, Ulm, Stutt-
gart, Nirnberg, Dessau, Essen, Rostock, Amrum,
Aurich, Bad Fallingbostel, Flensburg, Leipzig,
Greifswald, Mainz, Bochum, Bornheim, Coburg -
mit rund 35 Aktionen haben Selbsthilfevereine,
Patientenorganisationen, Zentren flr Seltene Er-
krankungen, Arzte und engagierte Ehrenamtliche
den Seltenen wieder ihre Stimme gegeben und so
die besonderen Bediirfnisse der "Waisen der Medi-
zin" in den Fokus der 6ffentlichen Aufmerksamkeit
gerickt. Ob &rztliche Fortbildungen, Nahkurs, In-
fostdnde, gemeinsames Frihstlick, Vortrage, Be-
nefizkonzert, Preisverleihungen - die Angebote
waren vielfaltig und nicht selten arbeiteten Selbst-
hilfe und Mediziner ,Hand in Hand" wie z.B. beim
Tag der Seltenen Erkrankungen Ulm, wo trotz Fa-
schingsdienstag die Selbsthilfe gemeinsam mit
dem Zentrum fir Seltene Erkrankungen Ulm und
der Unterstiitzung der Sparkasse Ulm eine infor-
mative und gut besuchte Veranstaltung auf die
Beine stellte.

Vernissage in Berlin

. ACHSE eroffnete am Abend des 28. Februars in

Berlin die Fotoausstellung ,,Waisen der Medizin —
Leben mit einer Seltenen Erkrankung" im Max Lie-
bermann Haus am Brandenburger Tor. Kinstle-
risch hatte man sich hier dem Alltag von Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen genahert und
gewahrte dem Publikum intime Einblicke in einen
besonderen Alltag. ACHSE Botschafterin Andrea
Ballschuh flihrte mit Verve durch den Abend mit
100 Gasten. Patricia Carl, die aufgrund eines sel-
tenen Gendefektes kleinwtichsig ist und Ute Palm,
Protagonistin der Ausstellung mit Retinitis Pig-
mentosa, erzahlten eindricklich, was es heillt, mit
einer Seltenen Erkrankung zu leben.

" ACHSE-Bildergalerie Tag der Seltenen 2017

http://bit.ly/2sdCMcl
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Ausblick Tag der Seltenen Erkrankungen 2018

In 2018 wird das Thema Forschung fortge-
schrieben, das hat EURORDIS gerade bekannt
gegeben. Der Fokus soll dabei auf die Fortschritte
gerichtet sein. Es sollen positive Beispiele gesam-
melt werden, um mehr Wissenschaftler zu For-
schung zu inspirieren und damit auch mehr For-
schungsférderung zu ermdglichen. Zum Rare
Disease Day 2018 soll u.a. zusammen mit Patien-
ten und Forschern geschaut werden, was konkret
~Fortschritte" heit: Steht am Ende eine Diagno-
se? HeiBt Erfolg, die Erkrankung besser zu verste-
hen und mdéglicherweise besser mit ihr umgehen
zu koénnen? Ist Erfolg, ein Medikament oder eine

Therapie zu entwickeln, die die Lebensqualitat
erhoht oder gar das Leben rettet?

Das (ibergeordnete Thema ,Mitsprache der Pa-
tienten" (Patient Involvement) soll auf jeden Fall
ebenfalls zum Tragen kommen. Denn erst durch
die aktive Beteiligung der Patienten, z.B. an
Studien, kann Forschung vorangetrieben werden,

verbessert sich deren Qualitat, wird be-
darfsgerecht geforscht.

Mehr Informationen finden Sie hier:
www.rarediseaseday.org und auf www.achse-
online.de

Eva Luise Kohler Forschungspreis fiir Seltene Erkrankungen 2017

Foto (v.l.n.r.) Eva Luise Koéhler Forschungspreis

2017: Bundesprasident a.D. Horst Koéhler, Bundes-
gesundheitsminister Hermann Gréhe, Prof. Annette
Gruters-Kieslich, Michael Schon, Prof. Michael
SchmeiBer, Eva Luise Kdhler, Dr. Jérg Richstein, Prof.
Tobias Bockers, Prof. Albert Christian Ludolph. Foto:
Peter Himsel

Anschubfinanzierung fiir interdisziplindres
Projekt zur Erforschung der molekularen Ur-
sachen von Autismus und Intelligenzminde-
rung: Fur die Entwicklung eines neuartigen
stammzellbasierten Modellsystems zur Erfor-
schung des Phelan McDermid Syndroms (PMS),
einer seltenen neuronalen Entwicklungsstérung,
erhdlt ein Team von Grundlagenwissenschaftlern
und klinisch tatigen Arzten aus Ulm und Magde-
burg den mit 50.000 Euro dotierten Eva Luise
Kdéhler Forschungspreis 2017.

Eva Luise Kohler zeichnete die Nachwuchs-
wissenschaftler am 1. Mdrz 2017 im Anschluss
an das diesjahrige Symposium zum ,Tag der Sel-
tenen Erkrankungen" in Berlin aus. Der For-
schungspreis der Eva Luise und Horst Kéhler Stif-
tung wurde in Zusammenarbeit mit ACHSE e. V.
zum zehnten Mal vergeben. Eva Luise Kdhler hielt
die Laudatio auf den Preistrager.

Dr. Jorg Richstein, Vorstandsvorsitzender
der ACHSE, betonte in seiner Ansprache wie
wichtig die medizinische Forschung fir die ca. 4
Millionen Menschen, die in Deutschland an einer
der etwa 8.000 bekannten Seltenen Erkrankungen
leiden ist: ,Viele Betroffene versterben auch heu-
te noch in den ersten Lebensjahren, da die Medi-
zin weder die Krankheitsmechanismen versteht,
noch kurative Therapieoptionen zur Verfigung
hat.”

Bundesgesundheitsminister Hermann Grohe
betonte, wie wichtig die Arbeit des NAMSE sowie
die der ,Zentren" flr eine bessere Versorgung von
Betroffenen ist und dankte zugleich der Stiftung:
~Der Eva Luise Kohler Forschungspreis ist ein
wertvoller Ansporn, um die Entwicklung neuer
Forschungsideen voranzutreiben."

Fotos und ausfiihrlicher Bericht auf der
ACHSE-Webseite: http://bit.ly/2mdUCMn
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Zugang zu guten Patienteninformationen verbessern — Aufruf

Dank der Forderung durch die Berliner Sparkas-
senstiftung Medizin kdénnen wir das Projekt
~Zugang zu guten Patienteninformationen verbes-
sern® in 2017 weiterfiihren. Wir freuen uns sehr
Uber diese Unterstlitzung, gibt sie uns doch die
Moéglichkeit weitere Krankheitsbeschreibungen
unserer Mitglieder auf Orphanet verfigbar zu ma-
chen. Wir bitten Sie, uns Ihre Krankheitsbeschrei-
bung als Word-Dokument zu schicken an:
gertrud.windhorst@achse-online.de.

Die ACHSE uberprift dann, ob die Krankheitsbe-
schreibung die Anforderungen erflllt, damit Or-
phanet sie auf ihre Informationsplattform
www.orphanet.net stellen kann. Sollte dies nicht
der Fall sein, unterstiitzen wir Sie gern im weite-
ren Verlauf bei der Bearbeitung Ihrer Krankheits-
beschreibung.

Ansprechpartnerin: Gertrud Windhorst
gertrud.windhorst@achse-online.de,
Tel.: 030 - 33 00 708 - 27.

Neue Funktion se-atlas

§€ izm'db’.?&“s;"'-;"i"é’“,"_m N
Ab sofort kdnnen auch Regionalvertretungen
der Selbsthilfeorganisationen auf der Infor-
mationsplattform eingetragen werden: mit
Bezeichnung der Regionalvertretung (z.B. Regio-
nalgruppe Hessen), Name der Ansprechperson,
Telefonnummer, E-Mail-Adresse und Link zu ihrer
Website (falls vorhanden). Da unsere Mitgliedsor-
ganisationen sehr unterschiedlich organisiert sind,
soll prinzipiell immer die ndchste Hierarchieebene
eingetragen werden. Das heiB3t, je nach Organisa-
tionsform ihres Vereins die Landesvertretungen
oder die Regionalvertretungen oder die Ortsgrup-
pen. So bleibt die Auflistung der Regionalvertreter

Uberschaubar und handhabbar.
Wie kommen die Regionalvertretungen in
den se-atlas?

Entweder Sie tragen sie auf dem se-atlas unter
dem Menlpunkt ,Selbsthilfeorganisation verwal-
ten" ein, oder Sie schreiben an Johanna Haase,
Redakteurin des se-atlas' in Frankfurt: Haa-
se@med.uni-frankfurt.de. Frau Haase gibt Ihre
Angaben dann flr Sie in das Redaktionssystem
des se-atlas' ein.

Ansprechpartnerin bei ACHSE: Gertrud Wind-
horst gertrud.windhorst@achse-online.de, Tel.:
030 - 33 00 708 - 27.

ACHSE Selbsthilfe Akademie online (1)

Vergessen Sie nicht, auf der ACHSE Selbsthilfe
Akademie online vorbeizuschauen. Dort finden Sie
die Vortrage zahlreicher ACHSE-Seminare, die
Ihnen flir Ihre Selbsthilfearbeit nitzlich sind. Be-
sonders ans Herz legen méchten wir Ihnen den
Vortrag von Dr. Bettina Jonas, Geschaftsbereichs-
leiterin Pflege beim MDK Berlin-Brandenburg. Dr.
Jonas informiert darin iiber die Neuregelun-
gen in der Pflege, die seit dem 01.01.2017 in
Kraft sind. Sie stellt das neue Begutachtungsver-
fahren zur Pflegebedirftigkeit und die finf Pflege-
grade vor, die die bisherigen Pflegestufen erset-
zen. Schritt flr Schritt erklart sie die einzelnen

Bewertungskriterien, die sie mit zahlreichen Bei-
spielen untermauert. Dabei geht sie auch auf die
Besonderheiten bei den Seltenen ein.

Nicht weniger informativ ist der Vortrag von Dr.
Daniel Fischer, Rechtsanwalt und Steuerberater.
Von ihm erfahren Sie alles Wissenswerte zum
Steuerrecht, das sie benétigen, um Ihren Verein
erfolgreich durch das Jahr zu flhren. Auch zivil-
rechtliche Grundlagen und Haftungsfragen werden
erortert.

Sollten Sie letztes Jahr nicht an der ACHSE-
Fachveranstaltung ,Miteinander voneinander ler-
nen" in Rheinsberg teilgenommen haben, kénnen
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Vortriage auf der ACHSE Selbsthilfe Akademie online (2)

Sie diese Referate ebenfalls auf der Plattform an-
schauen. Sie finden dort auch in Kiirze die Vortra-
ge zum Workshop ,Offentlichkeitsarbeit Schwer-
punkt Video", vom 12. Mai 2017.

Ein Besuch in der ACHSE Selbsthilfe Akademie
online lohnt sich also in jedem Fall, schauen Sie
vorbei: https://achseonline.moodle-kurse.de/

Haben Sie keine Zugangsdaten?

Ansprechpartnerin: Gertrud Windhorst
gertrud.windhorst@achse-online.de,
Tel.: 030 - 33 00 708 - 27

Wir danken
die Foérderung.

far

Workshop zum Thema Offentlichkeitsarbeit fiir die Selbsthilfe
Selbsthilfe goes YouTube

Yuu@

Mit Video mehr erreichen - Film ACHSE-Workshop (13 MB)

Foto: Screenshot ,Mit Video mehr erreichen™—
vom ACHSE-Workshop. ACHSE-YouTube-Kanal.

Die Mitglieder der Selbsthilfe der Seltenen
verfiigen iiber einen enormen Erfahrungs-
schatz und groBes Fachwissen. Im Rahmen
ihrer Selbsthilfeorganisation bieten sie nicht nur
betroffenen Eltern, sondern auch Arzten, Wissen-
schaftlern und Forschern etc. ihr Wissen an und
stehen mit Rat und Tat zur Seite. Wie kommt das
Wissen aber zu den Betroffenen?

Seminarthemen waren deshalb: Wie kann Of-
fentlichkeitsarbeit langfristig gut funktionieren?
Was muss ich beim Umgang mit den sozialen Me-
dien beachten? Wie kann ich diese fiir meine Of-
fentlichkeitsarbeit nutzen? Was kann Video bewir-
ken? Darum ging es in dem Workshop im Rahmen
des Projektes "Wissen rettet Leben" am 12. und
13. Mai 2017 in Berlin. Dabei wurden Tipps und
Tricks aus dem Bereich Offentlichkeitsarbeit ver-
mittelt, die als Anregungen fir die eigene Darstel-
lung der Arbeit dienen sollten. Video war dabei ein

Mittel der Wahl, das Thema der Selbsthilfe einer
breiten (und einer jungen?) Offentlichkeit zugéng-
lich zu machen.

Ziel, Zielgruppe, Strategie, Technologie

Nach einer umfassenden Einflihrung in die klassi-
sche Presse- und Offentlichkeitsarbeit sowie
~Neuen Medien" und in das Thema Video, widme-
ten sich die 20 Teilnehmer aus den Mitgliedsorga-
nisationen ganz der Umsetzung: Gemeinsam mit
den Profis von SympathieFilm produzierten die
Anwesenden einen Film — von der Idee, Uber Bot-
schaft, Konzept, Aufnahmen, Schnitt und Auswabhl
der Musik bis hin zu einem Ergebnis, das sich se-
hen lassen kann. Im Mittelpunkt der Filmentwick-
lung stand die Frage, warum Offentlichkeitsarbeit
fir die Selbsthilfe so wichtig ist.

Das Ergebnis des Workshops und andere Vi-
deos konnen Sie im ACHSE-YouTube-Kanal
anschauen: www.youtube.com/user/ACHSEeV

Sie finden alle Dokumente im passwortgeschiitz-
ten Mitgliederbereich ,Extranet®™ http://www.achse
-online.de/de/Mitgliedsvereine/
Zugang fuer Mitglieder.php Falls Sie Ihr Passwort
vergessen haben, wenden Sie sich bitte an
Bianca.Paslak-Leptien@achse-online.de.

Wir danken flr die Férderung

z K des Projektes ,Wissen rettet

‘ + Leben™.
(7 o “Hl!

sundhe

s
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Mit weniger Aufwand mehr Lebensqualitat erreichen...

Dies ist das ausgesprochene Ziel von
~Gemeinsam mehr erreichen™ (GME). Die Ro-
bert Bosch Stiftung (RBS) fordert dieses ACHSE-
Projekt bis zum Frihjahr 2019.

Betroffene entlasten

Sie arbeiten in Ihrer Mitgliedsorganisation daran,
die Lebenssituation von Betroffenen einer Selte-
nen Erkrankung und deren Familien zu verbes-
sern? Eine komplexe Aufgabe, die die engagierten
Menschen nicht selten stark fordert! Die ACHSE
untersucht im Rahmen von ,Gemeinsam mehr
erreichen", wie die Mitgliedsorganisationen bei
ihren praktischen Aufgaben wie Mitgliederverwal-
tung oder Webseitenpflege unterstiitzt werden
kénnen, damit mehr Zeit fir die eigentliche
Selbsthilfearbeit bleibt. Hierzu wird eine Bedarfs-
und Marktanalyse durchgefihrt und anschlieBend
ein Konzept entwickelt.

Gute Ergebnisse durch Beteiligung

Neben Gesprachen und Interviews mit erfahrenen
Vertretern aus der Selbsthilfe, wird es eine Online
-Befragung geben. Vorstande der Mitgliedsorgani-

Robert Bosch Stiftung

anderen
mit uns

sationen und engagierte Menschen in
wichtigen Funktionen werden gebeten,
ihre Erfahrungen und Winsche zu teilen. Die vor-
laufigen Ergebnisse sollen u.a. auf der ACHSE-
Mitgliederversammlung am 10. November 2017 in
Bonn vorgestellt werden.

Ansprechpartnerin

Als zustandige Projektmitarbeiterin wurde zum
01. Marz 2017 Evelyne Hohmann eingestellt. Sie
ist bereits in engem Austausch mit unseren Mit-
gliedern. In den kommenden Wochen wird sie die
Vorstande anschreiben, um sie ausfihrlich zu in-
formieren und Teilnehmer fir die Befragung zu
gewinnen. Die Befragung wird anonymisiert
durchgefihrt.

Kontakt
E-Mail: evelyne.hohmann@achse-online.de
Tel.: 030-3300708-23

Seltene Erkrankungen in der Ukraine (1)

Bericht der stellvertretenden Vorsitzenden
von ACHSE, Geske Wehr: Im Dezember 2016
habe ich die Méglichkeit wahrgenommen, die Or-
ganisation ,Seltene Erkrankungen Ukraine™ in ih-
ren Bemihungen um medizinische Versorgung fur
Menschen mit Seltenen Erkrankungen zu unter-
statzen.

Der Bedarf ist grof3

In der Ukraine endet die medizinische Versorgung
generell, speziell was Medikamente betrifft, mit
der Vollendung des 18. Lebensjahres. Fir viele
Betroffene einer Seltenen Erkrankung, die sich die
Medikamentationen und Therapien finanziell nicht
leisten kdénnen, bedeutet es, dass sie nicht mehr
behandelt werden. Dies gilt sogar flir einige le-

bensbedrohliche Erkrankungen. Im Jahr 2014 hat
die Regierung der Ukraine ein Gesetz zur Versor-
gung von erwachsenen Menschen mit Seltenen
Erkrankungen erlassen. Die Implementierung hat
leider bis heute nicht stattgefunden, so dass diese
Versorgungsliicke nach wie vor besteht.

Geballte Schlagkraft an einem Tisch

Dies hat die Organisation flir Seltene Erkrankun-
gen veranlasst, einen Runden Tisch mit den be-
troffenen Regierungsorganen zu organisieren. Um
ihrem Anliegen mehr Gewicht zu verleihen, waren
europdische Vertreter eingeladen, das Versor-
gungssystem ihres jeweiligen Landes vorzustellen.
Juan Fuentes (EPF, Pulmonale Hypertonie Spani-
en), Davor Duboka (Rare Diseases Serbia),
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Seltene Erkrankungen in der Ukraine (2)

Dragan Djurovic (ECF, Serbien),
Attila Nemet (Rare Diseases
Hungary) und ich. Anwesend
waren der Gesundheitsminister,
der Minister fir Menschenrechte,
der Ombudsmann sowie andere
Ministeriumsvertreter.

Starke fiir die Seltenen

Das Engagement der Vorsitzen-
den Tatyana Kulesha von Rare
Diseases Ukraine ist bewun-
dernswert, und es ist beachtlich,

dass sie es geschafft hat, diese
wichtigen Politiker tatsachlich an
einen Tisch zu bringen. Die Ge-
sprache, die anschlieBend im
nicht-6ffentlichen Teil der Runde
zwischen den tatsachlich Betei-
ligten stattgefunden haben, ge-
ben Grund zu der Hoffnung, dass
die Implementierung in naher
Zukunft geschehen wird. Auf je-
den Fall gibt es jetzt schon eini-
ge Sonderregelungen - die fi-
nanzielle Situation der ukraini-

schen Regierung ist sehr ange-
spannt, die Medikamente in der
Regel sehr teuer, es ist ein sehr
komplexes Problem.

Wir werden schauen, wie sich
der Bereich ,Seltene" in der Uk-
raine in den kommenden Jahren
weiterentwickeln wird.

Thadeusz auf Asiatisch

Ein ,Seltene Gelegenheit": Nur eine Handvoll
Fernsehjournalisten haben es geschafft, dass eine
Sendung nach ihnen benannt wird. ACHSE-Freund
Jorg Thadeusz ist einer von ihnen. Seit 20 Jah-
ren ist er Reporter
und Moderator in
Hoérfunk und Fern-
sehen, seit Dezem-
ber 2005 flahlt er in
der rbb -
Fenrsehsendung
Thadeusz auf
freundlich -
insistierende Weise
prominenten Gas-
ten auf den Zahn. Und oft lernt man sie von einer

© Jenny SiebJt!

Foto: Jorg Thadeusz, ACHSE-
Freund, Journalist, Autor

unbekannten Seite kennen, die nur J6rg Thadeusz

zum Vorschein bringen kann. Nebenbei ist er en-
gagierter ACHSE-Freund und hat sich im Rahmen
unserer ACHSE-Charity-Auktion ,Seltene Gele-
genheiten® mehrmals gegen Spendenhdchstgebot
Lunter den Hammer" bringen lassen. Am 17. Mai
nun hat Jérg Thadeusz in seinem Haus am Wann-
see ein weiteres Los eingeldst und flr seinen Er-
steiger Joachim Spitzley und dessen Lebensge-
fahrtin Jeanine Fissenewert asiatisch gekocht. Bei
anregenden Gesprachen und spritzigem Wein ging
ein interessanter und kurzweiliger Abend viel zu
schnell zu Ende. Danke, lieber J6rg Thadeusz!
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Hinweis Aktionstag Seltene Erkrankungen:
Am 10. Juni 2017 ist Geske Wehr fiir ACHSE

in der Albertina/Universitatsbibliothek
Leipzig und wird dort iiber die Europdischen
Referenznetzwerke berichten. Infostinde
der Selbsthilfe und medizinische Ansprech-
partner werden anwesend sein, 9.30-16
Uhr, Programm unter www.achse-online.de
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Benefizkonzert fiir ACHSE und die Glycokids am 06. Oktober 2017

zugunsten von
01""‘" ?"CCho@

Kon zert‘
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Abb.: Plakat Ankiindigung Benefizkonzert fiir ACHSE und Glycokids in Aschau am Inn, 06.10.2017.

Jetzt Karten sichern und die Keller Steff Big
Band, die MusiKatzen und Django 3000 live erle-
ben — alles fiir den guten Zweck!

Der Vorverkauf fir das Benefizkonzert fiir
ACHSE und die Glycokids in der Gemeindehalle
in Aschau am Inn, 06. Oktober 2017 hat begon-
nen! Die Karten kosten 27 bzw. 24 Euro, es gibt
sie u.a. vor Ort in Aschau am Inn, aber auch un-

ter "Inn-Salzach-ticket.de".

Wir danken der Familie Weyrich von unserem
ACHSE-Mitglied Glycokids, die die Veranstaltung
seit Monaten mit viel Herzblut organisiert sowie
der Gemeinde Aschau am Inn als Veranstalter
und naturlich allen "Aschauern", die das Benefiz-
konzert sonst noch unterstlitzen.

Die ,,Seltenen" sind bunt und engagiert!

Foto: Gruppenbild Verein Phosphatdiabetes mit
blauen und roten Luftballons.

Dieses Jahr fand das Gruppentreffen des Phos-
phatdiabetes Selbsthilfe e.V. vom 19. bis 21.
Mai im Siegerland statt. Die Teilnehmer konnten
nicht nur von den Neuigkeiten aus der Forschung,
einem Fachvortrag eines Nephrologen und einem

interaktiven Workshop einer Physiotherapeutin
profitieren, sondern auch das Gefiihl von Gemein-
schaft und Teilhabe erleben.

Nachwuchs ist Zukunft, deshalb gab es einen
Kids- und Jugend-Workshop zum Thema "Was
macht mich aus?" und eine von Erlebnispadago-
gen begleitete Aktion im Hochseilgarten.

Als Gemeinschaft kann man vieles erreichen: So
wurde kraftig die Werbetrommel geriihrt fiir
~Einer fiir Alle!™, die 1-Euro-Spendenaktion
von ACHSE. (ACHSE sagt ,,danke™!)

Wir, von der Phosphatdiabetes Selbsthilfe, freuen
uns auf das nachste Gruppentreffen vom 15. bis
17. Juni 2018 in der Naturpark-Jugendherberge in
67691 Hochspeyer.
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ASBH-Ratgeber online , Pflege und Pflege-
grad - Ratgeber zum PSG II™: Der Ratgeber
bietet eine Ubersicht Uber die Module, haufige
Fragen, Besonderheiten bei der Begutachtung von

ASEH-Ratgeber online

Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus e. V.

Kindern, Tipps fur den Gutachterbesuch, zusatzli- Pflege und Pflegegrad == (
che Betreuungsleistungen und ein Selbsteinschat-  bei Spina bifida und/oder Hydrocephalus ———
ZunngOgen zum Ausfillen zu den Neurege|ungen Ubersicht, haufige Fragen, Tipps fir den Gutachterbesuch e [‘

und ein Selbsteinschatzungsbogen zum Ausfillen zu den

durch das Pflegest'érkungsgesetz II (PSG II) Der Neuregelungen durch das Pflegestarkungsgesetz Il (PSG Il)
‘;_"’ X
Ratgeber ist Uberall mit dabei, WO ein Endgerét \N\Nw_asbh_de/pf]ege_ratgeber/ j_'. .

und Internet vorhanden sind: http://asbh.de/ ———e
Eflege—ratgeber ! gefordert Gber die Selbsthilfeforderung durch die 5 /A4 % 1V -

Projekt fiir Schwangere: Seit 2016 lauft beim Bundes-
verband fir Kleinwichsige Menschen und ihre Familien
e.V. (BKMF) ein dreijdhriges Projekt mit dem Titel
BKMF ~Schwangerschaft, Kleinwuchs und Elternsein“. In der
Beratungsstelle des BKMF werden von kleinwichsigen Jugendlichen und Er-
wachsenen immer hdufiger Fragen zu Vererbung, Schwangerschaft, Geburt
und Elternsein geduBert. Es gilt, Expertinnen auf dem Gebiet zu identifizie-
ren, zu befragen und zu vernetzen. So soll Erfahrungswissen sinnvoll mit
Fachwissen verknipft werden. Hier setzt das Projekt an und versucht, die
Wissens- und Informationslicken zu schlieBen und das Wissen in patienten-
verstandlicher Form im Beratungsnetzwerk zu implementieren. Im ersten Familienfoto mit Friedrich,
Projektjahr wurden dazu bereits Kontakte aufgebaut und mehrere Inter- Maya und Carmen

views gefihrt.

Erste Klausurtagung Bundesverband Angeborene GefiaBfehlbildungen e.V. 2017:

In Duderstadt wurden neue Projekte besprochen und laufende vorangetrieben.

Unsere Zusammenarbeit mit dem Europdischen Referenznetzwerk (ERN) sowie mit der niederlandi-
schen Patientenvereinigung (HEVAS) hat begonnen. Im Herbst ist ein erstes gemeinsames Treffen
junger Erwachsener in Amsterdam geplant.

FUr unsere jlingeren Mitglieder planen wir ein Zeltlager, hier ist ein verlangertes Wochenende ange-
dacht. Unser ,Magazin 3" steht kurz vor der Fertigstellung.

Foto: Gruppenbild BV Angeborene GefaBfehlbildung bei einer Ab-
stimmung in der Klausurtagung.
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Dringender Aufruf Selbsthilfegruppe Glykogenose: McArdle-Betroffene (Typ
V) und Betroffene anderer Glykogenosen mit Muskelbelastungsintoleranz als
Hauptsymptom bitten wir, sich dringend beim Patientenregister Euromac registrie-
ren zu lassen.(www.euromacregistry.eu) Das Patientenregister ist DIE Plattform

Selbsthilfegruppe

Glykogenose fir Forschungsvorhaben und klinische Studien, mit der wir uns dem Ziel einer The-
Deutschlande.V.  rapje nahern kdénnen. Die Unterlagen kénnen Sie herunterladen
_ www.glykogenose.de oder postalisch schicken lassen (02365 931406).
EURO MIMAS>

Medikament mit Orphan-Drug-Status: Erstmalig hat die European
Medicines Agency (EMA) flr ein Medikament fir VHL die ,,Orphan Drug
Designation" erteilt. Bei VHL kénnen Tumore in vielen Organen auftre-
ten, am haufigsten in den Augen. Das Medikament Propranolol, ur-
Verein VHL (von Hi?Pe"u"da") sprunglich ein Betablocker, soll das Wachstum von Netzhauttumoren
betroffener Familien e.V. unterdricken. Zentral gelegene Netzhauttumoren kénnen bislang
schlecht therapiert werden, durch Propranolol erhoffen sich die VHL-Betroffenen eine Therapieoption,
die eine starke Sehverschlechterung oder Erblindung verhindern kann. http://www.hippel-lindau.de/

Internationale NBIA-Konferenz: Rund 70 Arzte, Forscher und Patientenvertreter aus 12 Landern
trafen sich im April in den USA, um auf dem 6. Symposium zu Neurodegeneration

e mit Eisenspeicherung im Gehirn (NBIA) die neuesten Erkenntnisse aus der For-

schung zu prasentieren.

Es sind vielversprechen-
de Zeiten: Das For-
schungsfeld wachst nicht nur um neu ent-
deckte Gene, sondern auch um Nachwuchs-
wissenschaftler sowie therapeutische Stu-
dien. Aus Deutschland waren Hoffnungs-
baum e.V. sowie die Universitat (LMU) und

die Technische Universitat (TU) Minchen
vertreten. Gruppenbild NBIA-Konferenz in den USA.

Hoffnungsbaum e.V

MPS-Ritterfest in Aschaffenburg: Stark wie ein Ritter. Das sind Kinder, die
an Mukopolysaccharidosen (MPS) erkrankt sind. Nur wenige werden erwachsen.
Stark wie ein Ritter - das ist gleichzeitig das Motto des offentlichen Familien-
fests von MPS e. V. mit rund 40 Aktivstationen, Info- und Demonstrationsstan-

den im Schlosshof in Aschaffenburg am Samstag, 20. Mai.
Es findet jetzt zum neunten Mal statt und gilt als zentraler fa
Beitrag von MPS e. V. zum Internationalen MPS-Tag. Die- mps

ser wird seit 2007 weltweit am 15. Mai begangen.
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LE.B. Neue Kinderbroschiire IEB e.V. DEBRA Deutschland: ,Zart wie ein Schmetter-
ling stark wie ein Tiger — so besonders und einzigartig wie Du und ich". In der zau-
berhaft bebilderten Broschiire geht es um das EB-Madchen ,Mina". Sie erzahlt da-

rin von sich, ihrer Erkrankung und wie sie damit um-

geht. Ihre Freunde, die auch alle * Besonderheiten®
haben, helfen ihr dabei. Die Broschiire vermittelt EB-
betroffenen Kindern einen positiven Umgang mit ihrer

Erkrankung. AuBerdem erhalten Angehérige, Freunde,

KiTas und Schulen wichtige Tipps und Informationen

rund um das Thema EB und den richtigen Umgang mit

den kleinen Schmetterlingen. Der Kostenbeitrag von

10 Euro kommt der Arbeit der IEB e.V. zu Gute. Ein-

|
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Bild: Cover Kinderbroschire ,Zart wie ein Schmet-
terling stark wie ein Tiger", IEB Debra zelne Bildmotive kénnen von den kleinen EB-Kindern

selber ausgemalt werden. Die Broschire kann ab sofort Uber die Bundesgeschaftsstelle der IEB e.V.
DEBRA Deutschland angefragt werden. Ansprechpartner dort sind Susanne Koéhl und Bettina Hoéflein
unter der E-Mail-Adresse ieb@ieb-debra.de.

Erster Elternratgeber fiir Eltern mit kleinen Kindern mit PWS: Je eher desto besser - ,,Wer ist

mein Kind?" Die Prader-Willi-Syndrom Vereinigung Deutschland e.V.

. (PWSVD) hat im Januar die Broschiire ,Wer ist mein Kind?" herausge-

) Prader-Willi-Syndrom bracht, die erstmalig Eltern von Kindern mit PWS bis ca. sechs Jahren

Vereinigung Deutschland e.V. hilft, mit den Verhaltensauffélligkeiten ihrer Kinder in den ersten Lebens-

jahren umzugehen. Ziel ist, die Sicherheit im Umgang mit ihren Kindern mit PWS im Familienalltag

zu erhohen. Erhaltlich ist die Broschire gegen eine Schutzgeblihr von 2 Euro lGber die Home-
page der Prader-Willi-Syndrom Vereinigung Deutschland www.prader-willi.de

Bundesverdienstkreuz fiir
p IR Y (A 7L Anke Widenmann-Grolig
| .. von KEKS: verliehen fir ih-
ren unermidlichen Einsatz in
der Patienten- und Selbsthilfeorganisation KEKS.
Seit 12 Jahren setzt sie sich mit Ausdauer, Herz-
blut und Leidenschaft bei KEKS flir Menschen mit
einer seltenen angeborenen Fehlbildung der Spei-
serbhre ein. Erika Reinhardt, Vorsitzende der O-
esophagus-Stiftung und Janine Fleck, Vorsitzende
von KEKS freuen sich Uber die Auszeichnung, die
auch die Arbeit von KEKS honoriert.

b )
v.l.n.r. Erika Reinhardt (Osophagus-Stiftung), Anke
Widenmann-Grolig (KEKS) mit Bundesverdienst-
kreuz, Janine Fleck (KEKS).

Jetzt mitmachen! KEKS und ACHSE gemeinsam auf Deutschlands gréBter Spenden-
plattform betterplace.org: Unser Film-Projekt braucht Ihre Unterstlitzung, damit es
noch in diesem Jahr verwirklicht werden kann. www.betterplace.org/p35752
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LEONA e.V. sucht fir sein Geschwisterkinder-Wochenendangebot zwei

!‘ qualifizierte Padagogen/Innen, die im Rahmen des jahrlich stattfinden-
A’{ den Familientreffens in Glinne am Mdéhnesee ein Angebot flir max. 15
‘ Kinder im Alter von ca. 7-12 Jahren machen kdnnen. Dieses sollte auch
b \fe das Thema Behinderung und Trauer beinhalten. Wert gelegt wird auf ei-
< ‘.ll\\[_‘\_\:.v\"»""m"" _ ne transparente Darstellung der geplanten Aktivitaten und auf eine lan-
e e gerfristige Zusammenarbeit. Weitere Informationen:
auom http://mitglieder.leona-ev.de/zk/index.php
Forschen fiir ein Leben ohne Lungenhochdruck—Preisverleihung: Am
P N 25. Méarz 2017 wurde zum 14. Mal der mit 5.000 Euro dotierte Forschungs-
ph preis der gemeinnltzigen René Baumgart-Stiftung flir wissenschaftliche Ar-

beiten auf dem Gebiet der pulmonalen Hypertonie in Stuttgart verliehen. Zum
Einen an MSc PhD Chandran Nagaraj, Ludwig-Boltzmann Institut, Graz,
fir seine Arbeit ,DHA fihrt zur Erschlaffung der Lungen-
arterien durch Aktivierung von Kalzium-abhangigen Kali-
umkanalen in pulmonaler Hypertonie”. Zum anderen an
Christine Joseph, Pharmacist, Universitatsklinik Kéln, flr
ihre Arbeit "“Koagulations-unabhdngige Effekte von
 Thrombin und Faktor Xa und Protease-aktivierte Rezepto-
| ren in der pulmonalen Hypertonie®. Prof. Ralf Ewert, Uni-
f versitatsklinik Greifswald, sprach die Laudatio. Glnther
Thimm, 2. Vorstand vom pulmonale hypertonie e.v. und

Foto: Forschungspreisvergabe der René Baum- Anne-Christin Kopp, Cousine des Namensgebers der Stif-

gart-Stiftung an Christine Joseph (2. v.l.) und - ; ;
an MSc PhD Chandran Nagaraj (2. v.r.) am 25. tung, uberreichten den .PFEIS.
Marz in Stuttgart www.rene-baumagart-stiftung.de ; www.phev.de

40 unter 40™ - PRO RETINA e.V., die Selbsthilfevereinigung von Menschen

Pro mit Netzhautdegenerationen feiert ihr 40-jahriges Jubilaum: Geschenke

RETINA zum Geburtstag sind Ublich. Die PRO RETINA verschenkt an 40 Personen unter 40

Jahren eine einjahrige kostenlose Mitgliedschaft. PRO RETINA kann Menschen mit

PRO RETINA Netzhautdegenerationen neue Chancen geben und durch Prdvention, Therapie und

Sﬂwgi::ii::av::‘:;\:;mm" gemeinsames Bewdltigen Betroffenen helfen ein selbstbestimmtes Leben zu fiih-
G By ren. Nahere Informationen unter: www.pro-retina.de/jubilaesum

Das PRO RETINA Forum: Austauschen - Informieren - Vernetzen: Das Online-Angebot der

PRO RETINA wird weiter ausgebaut: Auf der Homepage besteht die Méglichkeit Gber persénliche Er-

fahrungen mit einer Netzhauterkrankung zu berichten und diese mit Betroffenen zu teilen. Mit dem

Forum soll der Uberblick liber Therapien und Forschung sowie Hilfsmittel durch eine einfach struktu-

rierte Informationssammlung erleichtert werden. Das PRO RETINA Forum ist erreichbar unter

http://www.pro-retina.de/forum.

Informationen zum , Bardet-Biedl-Syndrom™ (BBS): BBS ist eine seltene Erkrankung, bei der es
zu einer Sehzelldegeneration und zu einem fortschreitenden Verlust der Sehfunktion kommt. Be-
troffene leiden unter Adipositas und hdufig unter Polydaktylie (zusatzliche Finger/Zehen). Es kann zu
Auffalligkeiten an den Geschlechtsorganen kommen. Bei Kindern treten Entwicklungsstérungen auf.
Als Nebensymptome sind Asthma, Diabetes, Herzmissbildungen und Schlafapnoe mdglich. Aktuelles
zu BBS finden sie auf www.pro-retina.de.
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=i Publikation , Marfan™ im Fachverlag: Die Marfan Hilfe
M H ® | (Deutschland) e.V. hat Ende 2016 einen Patientenratgeber
} ARFAN ILFE ~Marfan-Syndrom" im Springer Medizinverlag herausgegeben
(ISBN 978-3-662-53258-4). Die Inhalte sind wissenschaftlich
auf dem neuesten Stand und bericksichtigen zusatzlich die Patientensicht. Die
Projektférderung der Krankenkassen ermdéglichte es, die Mitglieder mit diesem
Buch zu versorgen. Neben dem Ratgeber bietet die Marfan Hilfe persénlichen
Kontakt, Erfahrungsaustausch und vielfdltige Informationen in Broschiren und
Seminaren.

Das Marfan-
Syndrom

Bild: Cover des
Marfan-Ratgebers

CSG zu Gast im Bundesgesundheitsministerium: Aus Anlass des internatio-
nalen Tages des Clusterkopfschmerz, der seit 2016 immer am 21. Marz began-
gen wird, empfing der Bundesgesundheitsminister Hermann Gréhe den Vorstand
des Bundesverbandes der Clusterkopfschmerz-Selbsthilfe-Gruppen (CSG) e.V. in

W W seinem Berliner Buro, um sich Uber die Krankheit und die
, Probleme der Patienten mit dieser seltenen Kopfschmerzer-
krankung aufklaren zu lassen. Fir den CSG-Vorstand waren
der Prasident Dr. Harald Miiller, die Schatzmeisterin Anja
Alsleben und der Generalsekretar und Geschaftsfihrer Jakob
C. Terhaag angereist.

Der Minister nahm sich Zeit fir die Belange der CSG-
Betroffenen und zeigte sich beeindruckt von den Fortschrit-
ten, die dank der Selbsthilfe bis heute erreicht werden konn-
ten. Die Vertreter der CSG versaumten es nicht, dem Minis-
ter ausreichend Informationsmaterialien zu Uberreichen und
ihn dezent darauf hinzuweisen, dass die Forschungsausgaben

Foto: Die Teilnehmer des Gesprachs im Verhéltnis zu bspw. anderen Erkrankungen recht gering
(v.l.n.r.): Jakob C. Terhaag, CSG- .
Geschaftsfiihrer; Anja Alsleben, CSG- seien.

Schatzmeisterin, Bundesgesundheitsminis-
ter Hermann Grohe, MdB; Dr. Harald Mul-
ler, CSG-Prasident; Wilfried Oellers, MdB

Wer uns treffen will, wir sind
mit einem ACHSE-Stand

Y 42
ﬂ' A
v 1. Juli 20 beim Berliner SELBSTHILFE-

‘VV Becking TAG 2017, 01. Juli, vertre- |

»will;simlii IAG ’ ten. 14 Uhr geht es los, das | 4

2017 A bunte Programm, am Ro- |
A‘ i e v landufer, Berlin-Mitte (S+U ‘
%AA“V Jannowitzbricke). Foto: 2 Mitarbeiter in ACHSE
A v -Shirt am ACHSE-Stand beim

Abb.: Flyer ,Selbsthilfe-Tag Berlin  Wir freuen uns auf Sie! Selbsthilfe-Tag 2016
2017" 01. Juli 2017 ab 14 bis 21 Uhr.
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Lesetipp: Stand der Dinge Nationalplan

Welche MaBnahmen aus dem
Nationalen Aktionsplan fiir
Menschen mit Seltenen Er-
krankungen von 2013 sind
bis heute umgesetzt worden
oder in Arbeit? Dies war The-
ma des vom Bundesgesundheits-
ministerium aus Anlass des Tags

der Seltenen Erkrankungen ver-
anstalteten Symposiums am 06.
Marz 2017 in Berlin . Christoph
Nachtigéller, Ehrenvorsitzender
der ACHSE, unterstrich in sei-
nem Beitrag gleich zu Beginn der
Veranstaltung die groBe Bedeu-
tung der ,Patienten-

orientierung™ und mahnte, dass
man insbesondere eine Verknlp-
fung der ERNs mit dem nationa-
len Gesundheitssystem, vor al-
lem mit dem (deutschen) Zen-
trenmodell brauchte.

Alle Prdsentationen hier:
http://namse.de/news.html

Das Rad der ACHSE dreht
sich — thematisch, aber auch
personell.

Foto: (v.l.n.r.) Saskia de Vries (Ltg.
Fundraising/Offentlichkeitsarbeit),
Patricia Heidrich (Referentin Ge-
schaftsfuhrung, Projekt ,Selbsthilfe
hilft einander"), Evelyne Hohmann
(Projekt ,Gemeinsam mehr errei-
chen®)

Mitarbeiter verlassen uns - das
ist traurig — neue stoBen zu uns,
bereichern das Team und schar-
fen den Blick fir Neues. Manch'
ein Mitarbeiter verdingt sich in
anderen Bereichen, um dann
frisch und mit neuen Ideen in
den SchoB der ACHSE zurlickzu-
kehren, so wie Saskia de Vries!

Willkommen

Viele Jahre war sie der Kopf des
ACHSE-Fundraisings, hat als
Frau mit Herz ein groBes Netz-
werk an Unterstitzern fur die

| zweijahrigen

In eigener Sache (1)

~Waisen der Medizin" aufgebaut
und so zum Beispiel die Auktion
~Seltene Gelegenheiten™ zu einer
Institution gemacht. Nach einem
~Zwischenspiel®
und pragender Tatigkeit als Ge-
schaftsfihrerin in einer Stiftung,
ist Frau de Vries seit Marz bei
der ACHSE, um den Bereich
Fundraising und Offentlichkeits-
arbeit zu leiten. (...wenn auch
unsere Fundraiserin Rania von
der Ropp seit Beginn des Jahres
in Mutterschutz/Elternzeit ist.
Sie wird schmerzlich vermisst!)

Ein echter ,Neuzugang" ist Eve-
lyne Hohmann. Einige von Ihnen
haben sicher schon mit ihr ge-
sprochen, ob bei einem ACHSE-
Seminar, bei der Verleihung des
Eva Luise Kdhler Forschungsprei-
ses 2017 oder am Telefon. Frau
Hohmann hat im Marz das von
der Robert Bosch Stiftung finan-
zierte Projekt ,Gemeinsam mehr
erreichen™ Ubernommen. (Mehr
dazu in der Projektbeschreibung
S. 13.)

Seit 01. Mai 2017 wird die Ge-
schaftsfihrerin Mirjam Mann und

21

so auch das gesamte Biro-Team
von Patricia Heidrich unterstitzt
— ihres Zeichens erste Referen-
tin der Geschéaftsfiihrung in der
ACHSE. Die Juristin und Mutter
von zwei Kindern hat viele Jahre
die Akademie sowie die Ehren-
amtlichen der Bjorn Schulz Stif-
tung Berlin betreut. Frau
Heidrich ist zudem verantwort-
lich fir unser Projekt ,Selbsthilfe
hilft einander®. Einige Mitglieds-
organisationen wurden bereits
von ihr beraten und bald wird
das erste neue ACHSE-
INFORMATIONSBLATT veroffent-
licht — zu den wichtigen Fragen
rund um die Nutzung von Foto/
Video in der Selbsthilfearbeit.
Wir sind uns sicher, dass wir mit
ihr noch mehr fir Sie leisten
kdénnen.

in

Abschied

Und ,last® und hoffentlich erst
einmal ,least": Unsere Betroffe-
nen- und Angehdrigenberaterin
Eike Jogwer-Welz wird die ACH-
SE nach funf intensiven Jahren
verlassen und, wie es der Zufall
so will, in die Bjérn Schulz Stif-
tung gehen. Nach Abschluss ih-
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Auf einen Blick! In eigener Sache (2)

ACHSE-Termine

12./13. Mai 2017
Workshop ,Offentlichkeits-
arbeit fir die Seltenen" in
Berlin

19./20. Mai 2017
EURORDIS Membership
Meeting in Budapest

10. Juni 2017
Aktionstag Seltene Er-
krankungen in Leipzig

19.-21. Juni 2017
Hauptstadtkongress in
Berlin

01. Juli 2017
LV Selbsthilfetag Berlin,
Rolandufer, ACHSE-Stand

10./11. Nov. 2017
Mitgliederversammlung
und Fachtagung ACHSE in
Bonn

Termine und Aktuelles
finden Sie auf
www.achse-online.de

Foto: Andrea
Ballschuh
Botschafterin),

Carl  (Vorstand

(v.l.n.r.)
(ACHSE-
Patricia

BKMF
e.V.), Ute Palm (ACHSE-
Vorstand, PRO RETINA).

Er6ffnung Fotoausstel-
lung ,Waisen der Medi-
zin® in Berlin am
28.02.2017.
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Foto: Eike Jogwer-Welz, ACHSE e.V.

rer nebenberuflichen Ausbildung zur
Familientherapeutin hat Eike Jogwer-
Welz dort die Moglichkeit, ihre
Kenntnisse und Fertigkeiten konkret
fir Familien einzubringen, Neues
aufzubauen und zu gestalten. Wir
werden ihre Tatkraft und ihre Zuge-
wandtheit in der ACHSE-Beratung
sowie ihren Optimismus im Team
sehr vermissen.

Far ihre neuen Aufgaben wiinschen
wir ihr alles erdenklich Gute!

Stelle ausgeschrieben

Wir hoffen, dass der Arbeitsplatz der
Beraterin nicht lange verwaist ist,
denn Betroffene oder Angehdérige auf
der Suche nach Informationen brau-
chen diese einzige krankheitsiiber-
greifende Anlaufstelle.

Fir die Betroffenen-und Angeho-
rigenberatung sucht der ACHSE e.V.
ab sofort fir 20 bis 30 Std./Woche
eine/n Sozialarbeiter/in oder Sozial-
padagoge/in.

Bitte schauen Sie in die Stellenbe-
schreibung auf der ACHSE-Webseite:
http://bit.ly/2rTIoMf

i| schaft,

ACHSE ist das Netzwerk von und fiir
Menschen mit Seltenen Erkrankun-
gen. Dem in 2004 gegriindeten
Dachverband gehodren derzeit iiber
120 Selbsthilfeorganisationen an.
ACHSE berit, vernetzt und gibt den
~Seltenen™ in Politik und Gesell-
in Forschung und Wissen-
schaft eine starke Stimme. Schirm-
herrin ist Eva Luise Kohler.

ACHSE e.V.

c/o DRK Kliniken Berlin | Mitte
Drontheimer StraBe 39, 13359 Berlin
Telefon: 030-3300708-0

Fax: 0180-5898904

E-Mail: info@achse-online.de
www.achse-online.de

Wir stehen Ihnen gern fiir Ihre Fra-
gen und Ideen zur Verfiigung!
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Schirmherrschaft: Eva Luise Kohler
Vorstand: Dr. Jorg Richstein
(Vorsitzender), Geske Wehr (stellv. Vor-
sitzende), Dr. Willibert Strunz
(Schatzmeister), Anja Klinner, Ute Palm,
Claudia Sproedt

Mitarbeiter: Mirjam Mann (Geschafts-
fuhrung), Dr. med. Christine Mundlos
(Ltg. ACHSE Wissensnetzwerk und Bera-
tung), Eike Jogwer-Welz (Betroffenen-
und Angehoérigenberatung), Gertrud
Windhorst (ACHSE Wissensnetzwerk und
ACHSE Selbsthilfe Akademie), Saskia de
Vries (Ltg. Fundraising, Offentlichkeitsar-
beit), Rania von der Ropp (Fundraising/
Elternzeit), Bianca Paslak-Leptien
(Presse- und Offentlichkeitsarbeit),
Patricia Heidrich (Referentin der Ge-
schaftsfihrung, Projekt "Selbsthilfe hilft
einander"), Evelyne Hohmann (Projekt
"Gemeinsam mehr erreichen"), Hartmut
Fels (Leiter Verwaltung und Veranstal-
tungsorganisation), Marina Krliger
(Sachbearbeitung und Mitgliederbetreu-

ung)
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