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Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

“Eine mdchtige Flamme entsteht aus
einem einzigen Funken.
Dante Alighieri (1265-1321)
Liebe Mitglieder,
liebe Freunde der ACHSE,

in 2011 kam das Nationale Aktionsbilindnis flir Menschen mit Seltenen Erkrankun-
gen - NAMSE - richtig ins Rollen. Vertreter und Vertreterinnen der ACHSE nahmen
an zahlreichen Sitzungen teil, erstellten und kommentierten Papiere zur Eingabe in
die AGs, kommentierten Dokumente. Gestarkt durch den Austausch im und Rick-
meldungen aus dem ACHSE Netzwerk (MV, Spiegel AG Treffen, Verteilerlisten) tru-
gen sie dabei unermudlich in der Diskussion mit den Ubrigen 25 Akteuren aus dem
Gesundheitswesen zur Patientenorientierung bei. Im Jahr 2012 ging es munter so
weiter. Dieses Jahr wird — das kann man jetzt schon sagen - noch starker durch
den NAMSE Prozess gepragt sein, da gegen Ende 2012/Anfang 2013 die formulier-
ten MaBnahmen in die Redaktion gehen sollen.

Das ganze Jahr 2011 tourte die ACHSE gemeinsam mit Care for Rare im Rahmen
des Wissenschaftsjahrs des BMBF durch die Lande, um mit einer Fotoausstellung
und wissenschaftlichen Referaten auf die Seltenen aufmerksam zu machen. Die
Fotoausstellung ,,Waisen der Medizin" fand so groBen Anklang, dass gegen Ende des
Jahres ein Konzept fiir eine ,selbstandig wandernde Ausstellung" aufgesetzt wurde.
Die Ausstellung wurde bereits in 2011 von mehreren Interessenten flrs folgende
Jahr gebucht. So wurde der Briickenschlag ins Jahr 2012 geschafft und die Wande-
rung kann auch ohne Férderung fortgesetzt werden.

Der ,Tag der Seltenen™ wird von immer mehr regionalen Netzwerken innerhalb der
ACHSE mit getragen und vorangetrieben. Wir dirfen alle stolz darauf sein, dass
sich auf Landes-/Stadteebene auch andere Partner, wie Krankenhduser, Schirmher-
ren aus Politik und Wirtschaft etc. der Selbsthilfe der Seltenen anschlieBen. Am 29.
Februar 2012 jahrte sich das erste Mal der ,seltene™ 29. Februar als Tag der Selte-
nen. Dieser wurde wieder mit vielen Stadteaktionen und einem Fach-Symposium
mit Beteiligung vom Bundesgesundheitsminister Daniel Bahr in Berlin begangen.

Im November 2011 wurde der neue ACHSE Vorstand durch Sie gewahlt. Wir méch-
ten uns auch an dieser Stelle nochmals herzlichst bei Borgi Winkler-Rolfing, Karl-
Heinz Klingebiel und Gerhard Alsmeier, die die ACHSE schon so lange mit Ihrer
Kompetenz und Herzlichkeit begleiten — und dies auch weiterhin tun werden - fir
Ihren Einsatz und Ihr stetiges Engagement, bedanken.

Vielen Dank an Sie alle fir ein gemeinsames aktives und erfolgreiches 2011.

Christoph Nachtigaller, Vorsitzender Mirjam Mann, Geschaftsfihrerin
ACHSE im Oktober 2012
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1 NETZWERK- UND VERBANDSENTWICKLUNG
1.1 Netzwerk in Bewegung

Aufnahme neuer Mitglieder

Folgende Vereine wurden 2011 als Mitglied aufgenommen:

Haarzelll-Leukdmie- Hilfe e.V.

SLO Deutschland e.V.

FAUN-Stiftung

Deutsche UVEITIS Arbeitsgemeinschaft e.V.
Heimer Stiftung

A wN e

Nach Aufnahme der 5 Vereine hatte die ACHSE 101 ordentliche und 7 auBerordent-
liche Mitglieder.

ACHSE Aktuell mit neuem Gesicht

Mit dem Relaunch der Website www.achse-online.de in 2009 haben wir eine zusatz-
liche Plattform erhalten, aktuell und umfangreich tber unsere Aktivitaten zu berich-
ten. Die ACHSE Aktuell wurde in dem alten Format, danach nicht mehr versandt.
Eine andere Form der Berichterstattung in ACHSE Aktuell wurde mdglich und nétig.

Von vielen Seiten wurde der Wunsch geauBert, dass ACHSE seine Mitglieder in ei-
nem personlicheren, individuelleren Format informiert, als die allen zugdngliche
Website bzw. einzelne Emails. Mit einem Newsletter flir unsere Mitgliedsorganisati-
onen wollen wir diesem Wunsch entsprechen.

Unsere Praktikantin Katharina Hardt hat mit Hilfe des Microsoft Office - Programms
Publisher eine Grundstruktur fir eine Neuauflage des ACHSE Aktuell entwickelt, die
knapp und ansprechend ist, aber auch viel Spielraum fir Veranderungen und Ent-
wicklungen bietet. Z.B. enthalt der Newsletter eine Kategorie, in der Mitgliedsorga-
nisationen Informationen unterbringen kénnen, die krankheitstibergreifend fir an-
dere Vereine von Interesse sein kdnnen.

Die erste Ausgabe des ACHSE Aktuell mit neuem Gesicht wurde im Juli 2011 ver-
schickt. Die Rickmeldung waren sehr positiv, so dass wir sie weiterhin so oft wie
maoglich erscheinen lassen wollen.

Preisverleihung ACHSE-Central Versorgungspreis in Mai 2011

Die Jury des ACHSE e Central Versorgungspreises wahlte im Friihjahr aus den ein-
gegangenen Bewerbungen zwei Projekte als besonders preiswiirdig aus:

Das Projekt ,,Mein Befundordner"- ein Seminar fir Jugendliche im Alter von 14 -
23 Jahre mit anorektalen Fehlbildungen von SoMA e.V. vertreten durch Nicole
Schwarzer und ,,ECORN-CF", ein webbasierter Expertenrat flir Cystische Fibrose.
eingereicht von Prof. Dr. med. Thomas O.F. Wagner, Mitglied des Vorstand des Mu-
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koviszidose e.V. Eine Wirdigung in Form einer Belobigung erhielt auBerdem das
~Therapeutisches Gastehaus™ fiir Neurofibromatose (NF1) Betroffene, einge-
reicht von Prof. Dr. med. V.-F. Mautner, Vorstand des Bundesverband Neurofibro-
matose.

Die Preisverleihung fand in festlichen Rahmen in Rdaumen von Springer Medizin in
Berlin am 12. Mai statt, begleitet von GruBworten des Patientenbeauftragten und
Schirmherrn der Veranstaltung, Herrn Wolfgang Zdéller und des Vorstands der ACH-
SE und der Central KV. Den Festvortrag hielt Prof. Frank Schulz-Nieswandt von der
Universitat Koln, die Moderation lag in den Handen von Vera Cordes vom NDR, die
Laudationes wurden von Freifrau Maria von Welser gehalten.

Der ACHSE e Central Versorgungpreis fand bei allen Beteiligten ein so positives
Echo, dass seine Fortfiihrung fir 2012 bestatigt und der Preis im Oktober erneut
ausgeschrieben wurde. Die Bewerbungsfrist endete am 31. Dezember 2011.

Beitrag zum Humangenetikkongress

Am 17. Marz war die ACHSE das erste Mal mit einem Beitrag beim Humangenetik-
kongress vertreten. Karl-Heinz Klingebiel stellte die ACHSE und ihre Arbeit ca. 70
recht heterogen zusammen gesetzten Teilnehmer/innen vor. Die Teilnehmeranzahl
war flr einen Erstauftakt bei diesem Kongress sehr erfreulich, zumal weitere Ver-
anstaltungen parallel liefen und der ACHSE Beitrag zur Mittagszeit erfolgte. Das
Interesse an der ACHSE war auch im Nachgang des Beitrags vorhanden und Ge-
sprache wurden fortgesetzt. Es gab durch eine Teilnehmerin die Anregung, dass
sich beim nachsten Mal sowohl die ACHSE als Netzwerk als auch zwei bis drei Mit-
gliedsorganisationen einzeln mit ihrem Angebot vorstellen kénnten.

Durch den Tagungsprasidenten, Prof. Dr. Weber, wurde vorgeschlagen, dass die
ACHSE institutionell, jdhrlich immer dabei sein sollte, um gemeinsam spezifische
Themen bearbeiten zu kénnen, wie z.B. "Ethik aus Sicht der Selbsthilfe und aus
Sicht der Genetiker". In 2012 ist kein nationaler sondern ein europadischer Human-
genetikkongress in Nirnberg vorgesehen, bei dem sich evtl. EURORDIS beteiligen
wird.

1.2 ACHSE Unternehmensforum zum Informationsaustausch

Nach der Pilotveranstaltung in 2010 wurde am 31. Mai 2011 das ACHSE Unterneh-
mensforum als Plattform innerhalb der ACHSE gegriindet. Das ACHSE Unterneh-
mensforum soll einen kompetenten und vertrauensvollen Austausch zwischen In-
dustrie und Patientenvertreter zu den Themen der ,Seltenen™ ermdglichen. Ziel ist
es, dass sich die Selbsthilfe der Seltenen und die Unternehmen, die auf diesem Ge-
biet aktiv sind, tber eine strukturierte und inhaltsreiche Kommunikation gegenseitig
bereichern und auf Dauer Verbesserungen fir die ,Seltenen™ erreichen.

In dieser ersten reguldaren Veranstaltung ,Informationsaustausch zwischen
Pharmafirmen und Patienten — Wiinsche und Wirklichkeit™ am 31. Mai 2011
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drehte sich alles um das Thema “Information®. Informationen sind lebenswichtig. In
einem offenen und lebhaften Austausch stellten sich die Teilnehmer die Frage, in
welcher Form die Industrie Partner flir gute Informationen sein kann - neben Arzt,
Apotheker, Selbsthilfe, Krankenkassen und Institutionen, wie das IQWiG und das
AZQ.

Nach einer Einfihrung zum rechtlichen Rahmen, durch Rechtsanwaltin Dr. Antonia
Mehlitz von der spezialisierten Kanzlei Dierks und Bohle, wurden mit Hilfe mehrerer
Impulsreferate die derzeitigen Kommunikationswege diskutiert. Als vorlaufiges Er-
gebnis konnte festgehalten werden, dass diese bei den Seltenen anders sind: die
Betroffenen wissen oft mehr als ihr ,Arzt oder Apotheker", die Selbsthilfeorganisati-
onen sind Experten ihrer Erkrankung, die Patienten suchen intensiver im Internet
und fragen eher aktiv bei den Firmen nach. Die Forderung der Selbsthilfe, dass die
Patientenorganisationen zu den Fachkreisen im Sinne des Heilmittelwerbegesetzes
gehoéren sollten, wurde von allen geteilt. Die besprochenen Beispiele gelungener
Kommunikation und Kooperation zwischen Selbsthilfeorganisationen und pharma-
zeutischer Industrie, die zu klaren Verbesserungen fiir die Betroffenen flihrten, be-
legen, dass ein guter Austausch fiir alle Parteien von gréBter Bedeutung ist.

Klares Fazit der Veranstaltung war, dass Plattformen, die den Austausch zwischen
Arzten, Industrie und Patienten stirken, den allgemeinen Wissensstand und die
Entwicklung von Arzneimitteln, die die Lebensqualitat der Betroffenen verbessern,
fordern.

1.3 Internationale Vernetzung
Abschlusskonferenz EUROPLAN I

Am 25.2.2011 fand die Abschlusskonferenz von EUROPLAN in Rom statt. Die Orga-
nisatoren der Nationalen Konferenzen und Working Package Advisors — wozu auch
Frau Mann gehérte - analysierten das Ergebnis der Konferenzen und diskutierten
Uber die nachsten Schritten.

Mitgliederversammlung EURORDIS

Am 13. und 14 Mai fand die Mitgliederversammlung von EURORDIS in Amsterdam
statt. Im Vorfeld traf sich wie der Council of National Alliances. Die ACHSE war dort
durch den Vorsitzenden Christoph Nachtigaller vertreten. Mirjam Mann stieB am
13. dazu und hat den Workshop 6 ,Training, Information and Education of MDs"
vorbereitet und moderiert. Rainald von Gizycki hat dort die Ergebnisse seiner Um-
frage zum Beitrag der Selbsthilfe zur arztlichen Aus-, Fort- und Weiterbildung pra-
sentiert. Siehe hierzu:

http://www.eurordis.org/content/emm-amsterdam-2011-conferences-and-
workshops#workshop6
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2 OFFENTLICHKEITSARBEIT UND INTERESSENVERTRETUNG
2.1 Nationaler Aktionsplan fiir Menschen mit Seltenen Erkrankungen

Am 28. September 2011 fand in KdIn das Mitgliedertreffen zum Nationalen Aktions-
plan fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen statt. Auch samtliche Mitgliedsorga-
nisationen der BAG SELBSTHILFE waren eingeladen worden und auch flr andere
Selbsthilfeorganisationen der Seltenen, die noch kein Mitglied der beiden Netzwerke
sind, war die Veranstaltung offen.

Ziel der Veranstaltung war es, die Erfahrungen der mehr als 100 Mitgliedsorganisa-
tionen zu sammeln, zu systematisieren und aufzubereiten und die Mitgliedsorgani-
sationen systematisch in den NAME Prozess einzubinden. Hierzu wurden spiegel-
bildlich zu den NAMSE AGs sogenannte Spiegel AGs gebildet, in denen jeweils die
Themen Informationsmanagement (1) Diagnose (2), Versorgung, Zentren, Netz-
werke (3) sowie Forschung (4) bearbeitet wurden. Die Ergebnisse der Spiegel AGs
wurden abschlieBend auf dem Plenum zusammen getragen und diskutiert und flie-
Ben in die schriftlichen und muindlichen Beitrage der ACHSE-Mitglieder ein, die die
Interessen der Selbsthilfeorganisationen in der jeweiligen NAMSE AG vertreten. Die
Spiegel AGs bleiben auch nach dem Treffen bestehen, um so den Austauschprozess
innerhalb der ACHSE flr die NAMSE-Fragen weiterhin zu starken und die Interessen
der Mitgliedsorganisationen nachhaltig in den NAMSE Prozess einbringen zu kénnen.

2.2 Tagung zu PID

Am 12. Marz 2011 veranstaltete die ACHSE eine ganztagige PID-Fachtagung mit
ihren Mitgliedern in Bonn. Ziel war es, die Problematik der PID aus Sicht der Be-
troffenen abzubilden. Die Stellungnahmen und Argumente der Teilnehmer waren
sehr vielstimmig. ACHSE - als Stimme aller Menschen mit Seltenen Erkrankungen -
gibt deshalb keine eigene Stellungnahme zur PID ab. Wéhrend der Veranstaltung
hat sich jedoch eine Mehrheit der Anwesenden flr die eingeschrankte Legalisierung
der PID ausgesprochen.

In Form eines Meinungsaustauschs wurden Stellungnahmen Betroffener durch
Fachbeitrage von Experten erganzt. Verschiedene Referenten ordneten die PID in
einen biologisch/medizinischen, juristischen und ethischen Kontext ein. Auch die
vorliegenden Gesetzesentwirfe des Bundestages fanden Berlicksichtigung. Die Ver-
anstaltung spiegelte die Meinungsvielfalt wider, wie sie in der Politik, Kultur und
Gesellschaft derzeit in Deutschland vorzufinden ist:

Die Befurworter der PID betrachten ein PID-Verbot als unzuldssigen Eingriff in die
durch das Grundgesetz geschiitzten Personlichkeitsrechte der Blirger, das Selbstbe-
stimmungsrecht des Einzelnen. Nicht der groBe gesellschaftliche Kontext sei flr
eine Entscheidung ausschlaggebend, sondern die persdnliche, individuelle (Leid-)
Erfahrung mit einer Erkrankung. Der verstandliche Wunsch aller Eltern nach einem
gesunden Kind erlangt bei einer vererbbaren Erkrankung, die mit Schmerzen, Ein-
schrankungen, psychischem Leid einhergeht, besondere Dimension. Diese Form der
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vorausschauenden Verantwortungsiibernahme fiir das ungeborene Kind misse res-
pektiert werden. Auch wurde mehrfach betont, dass die PID nicht leichtfertiges Mit-
tel zum Zweck sei. Das aufwdandige, flr die Betroffenen kérperlich und seelisch
strapaziése Verfahren mit eingeschrankter Erfolgsquote beuge jeder ,missbrauchli-
chen™ Handhabung vor. Das zeigen auch die Erfahrungen in anderen Landern, in
denen die PID angewandt wird.

Die Gegner der PID verwiesen auf die Wirde des Menschen, die explizit im Grund-
gesetz verankert ist und die nicht aufgrund kérperlicher Einschrankungen zur Dis-
position gestellt werden dirfe. In diesem Zusammenhang wurde die Beflirchtung
geduBert, der Diskriminierung von Behinderten weiteren Vorschub zu leisten, die
Inklusion nachhaltig zu schwédchen und der zunehmenden Okonomisierung gesell-
schaftlicher Teilhabe in die Héande zu spielen. Auch wurde davor gewarnt, ,Behinde-
rung" mit ,Leid" gleichzusetzen. Uberaus kritisch und mit mehrheitlicher Ablehnung
wurde von vielen Beteiligten der Wertungswiderspruch gesehen: die faktische Nut-
zung des Schwangerschaftsabbruchs nach den heute gangigen prénatal-
diagnostischen Untersuchungen zur Verhinderung von kranken Kindern als akzep-
tabel zu betrachten, dagegen die Anwendung der PID aus ethischen Griinden abzu-
lehnen. Die Konfliktsituation ,Wirde der Mutter" gegen die ,Wirde des Kindes" bei
fortgeschrittener Schwangerschaft und Vorliegen einer schwerwiegenden Erkran-
kung des Embryos wird als physisch und psychisch nicht zumutbar eingestuft.

Allseits wurde betont, dass aus einer Zulassung der PID nicht die Verpflichtung zur
Anwendung erwachsen dirfe. Auch wurde eine mégliche Zulassung nur unter rest-
riktiver Indikation begriiBt. Einig war man sich auch dariber, dass jeglicher Ent-
scheidungsfindung und behandlungsunabhangig, grundsatzlich eine ausfihrliche,
fundierte medizinische, aber auch psychosoziale Beratung vorausgehen sollte. Ge-
rade die Selbsthilfeorganisationen von Betroffenen von Seltenen Erkrankungen bie-
ten sich hierfiir als kompetente Ansprechpartner an.

2.3 Fotowanderausstellung ,Waisen der Medizin - Leben mit einer Sel-
tenen Erkrankung™

Die Fotoausstellung "Waisen der Medizin - Leben mit einer Seltenen Erkrankung"
hat am 22. September 2011 ihre 3. Station erreicht. Rund 100 Gaste besuchten die
Vernissage in der kestnergesellschaft in Hannover. Ulrike Heckmann (NDR) mode-
rierte eine Gesprachsrunde mit dem Achondroplasie-Betroffenen Michael Waechter,
mit Karl-Heinz Klingebiel, Prof. Christoph Klein, Prof. Christopher Baum und Dr.
Cornelia Zeidler. Zusammen mit den bewegenden Fotos erhielten die Gaste so ei-
nen tiefen Einblick in die Lebenswelt und die Herausforderungen der Seltenen. Die
Gruppe Mo'Horizons trug musikalisch zu einem gelungenen Abend bei. Die Ausstel-
lung wanderte dann im Rahmen des Wissenschaftsjahres 2011 - Forschung fir un-
sere Gesundheit im Anschluss in die Albert-Ludwigs-Universitat nach Freiburg im
Breisgau. Vorher war die Ausstellung schon im Mlinchner Kilnstlerhaus am Len-
bachplatz und in der Berliner Galerie im Einstein zu sehen.
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Die Ausstellung zeigt Fotos von finf betroffenen Kindern und Erwachsenen mit un-
terschiedlichen Seltenen Erkrankungen; vier der finf Betroffenen kommen aus dem
ACHSE Netzwerk. Die Fotos fangen Einblicke des Alltags ein: Wie lebt es sich mit
einer chronischen, meist voranschreitenden Seltenen Erkrankung? Wo stecken
Hirden und Grenzen des Alltags? Welche Rolle spielt die Familie flir den Patienten?
Wie meistern die Menschen ihr Leben mit Angsten und Beeintrdchtigungen und be-
wahren sich gleichzeitig groBen Mut, viel Kraft und eine tiefe Lebensfreude?

Die ACHSE will zusammen mit der Care-for-Rare Stiftung mit dieser bewegenden
Ausstellung Offentlichkeit fiir Menschen mit Seltenen Erkrankungen schaffen. Mit
begleitenden Vortragen aus den Reihen der vom BMBF geférderten Netzwerke flr
seltene Erkrankungen wollen wir auBerdem auf die wichtige Rolle der Forschung
hinweisen. Denn Forschung hilft heilen und schafft eine Lebensperspektive, die vie-
len Betroffenen einer Seltenen Erkrankung fehlt. Mit dieser Mischung aus Kunst und
Wissenschaft wollen wir eine breite Offentlichkeit vielseitig ansprechen.

Die Ausstellung mit den dazugehdrenden Vortragen ist Teil des Wissenschaftsjahrs
2011 - Forschung fir unsere Gesundheit und steht unter der Schirmherrschaft von
Bundesministerin Prof. Dr. Annette Schavan.

Ende 2011 entwickelt ACHSE aufgrund des groBen Interesses an der Ausstellung,
ein Konzept fir die Anmietung der Wanderausstellung, damit diese in 2012 fortge-
setzt werden kann. Die ersten Termine flir 2012 wurden gefixt.

2.4 Kampagne "Die ,Seltenen' bitten um Aufmerksamkeit™

Die Anzeigen-Kampagne ,Die ,Seltenen’ bitten um Aufmerksamkeit" der Schmittgall
Werbeagentur aus Stuttgart, die Kinder mit Seltenen Erkrankungen zeigt und die
Offentlichkeit fur die Bedirfnisse und Anliegen betroffener Kinder aufmerksam ma-
chen soll, wurde im Mai 2011 geehrt. Fir den diesjahrigen Comprix ,, Preis flr inno-
vative Healthcare Communication™ konnte die ACHSE fiir die Schmittgall Kampagne
»Chronisch tapfer®* den Gold-Award in der Kategorie ,Patienteninformations-
Kampagne" am 13. Mai 2011 entgegennehmen. Mit rund 450 Gasten aus Werbung,
Industrie und Medien ist der Comprix die groBte Veranstaltung dieser Art in Europa.

2.5 28. Februar 2011: Tag der Seltenen Erkrankungen

Bereits zum 4. Mal wurde am 28.02.2011 der Rare Disease Day, der Tag der Selte-
nen Erkrankungen begangen. Knapp 60 Lander weltweit nutzten diesen Tag, um
Aufmerksamkeit auf Seltene Erkrankungen zu lenken, in Deutschland haben sich in
Uber 10 Stadten ACHSE Mitgliedsorganisationen zusammengefunden und Veranstal-
tungen organisiert. Viele der Organisationsteams in den Stadten werden von Jahr
zu Jahr routinierter, ihre Veranstaltungen professioneller und gréBer, hier zu nen-
nen Stuttgart, Wiirzburg, Hamburg und Kdéln. Daneben gibt es auch immer wieder
neue Initiativen, die mit kleinen Infostéanden in der Innenstadt beginnen. Eine wei-
tere Entwicklung des diesjdhrigen Rare Disease Day war, dass sich nun auch Arzte
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zusammen mit Patientenorganisationen fir Austausch, Offentlichkeit und Netzwerk
rund um das Thema engagiert haben, so am Stadtischen Klinikum in Dessau und
am Uniklinikum in Magdeburg. Jede dieser sehr unterschiedlichen Veranstaltung
tragt einen Anteil an dem steigenden Medienecho und der wachsenden Aufmerk-
samkeit an diesem Tag - eine groBe Ermutigung, auch im nachsten Jahr wieder
aktiv zu werden. 2012 ist dann das Jahr, in dem sich der ,seltene" 29. Februar als
Tag der Seltenen Erkrankungen das erste Mal jahrt. Das Motto ,Rare - but strong
together" soll nach gemeinsamer Diskussion in der Mitgliederversammlung dieses
Mal durch die ACHSE ins Deutsche Ubersetzt werden und fiir Poster sowie Webauf-
tritte, Pressemitteilungen genutzt werden.

2.6 Weitere offentliche Ereignisse

Die Eroffnung weiterer ,Zentren fiir Seltene Erkrankungen™ in Bonn, Frank-
furt, Berlin, Heidelberg

Dem Beispiel der Einrichtung von Zentren fir Seltene Erkrankungen in Freiburg und
Tubingen folgten 2011 weitere Kliniken: die Unikliniken Bonn und Frankfurt, sowie
die Charité Kinderklinik Berlin eroffneten ihre Zentren fir Seltene Erkrankungen im
Februar, die Uniklinik Heidelberg folgte im Mé&rz. Die Charité richtet ihr Angebot
vorerst nur an betroffene Kinder, allen Einrichtungen ist aber gemeinsam, dass sie
auf vorhandene Strukturen, bestehende Sprechstunden bzw. Forschungsschwer-
punkte flr bestimmte Seltene Erkrankungen aufbauen. Kontaktmadglichkeiten be-
stehen Uber zwischengeschaltete Koordinatoren oder direkten Zugang zu den
krankheitsspezifischen Einrichtungen. Die Uniklinik Frankfurt bietet als einzige eine
Spezialsprechstunde flir Patienten mit unklarer Diagnose an, der Umgang mit dieser
Thematik bei den anderen Zentren, aber auch die genaue Vorgehensweise in Frank-
furt ist zurzeit noch unklar. Fir das ACHSE Symposium am 29. Februar 2012 zum
Tag der Seltenen ist geplant, Prof. Wagner vom Zentrum in Frankfurt Uber diese
Spezialsprechstunde berichten zu lassen.

Eva Luise Kohler bei Tietjen und Hirschhausen

Eva Luise Kdéhler, Schirmherrin der ACHSE, wurde zusammen mit dem diesjahrigen
Eva Luise Koéhler Forschungspreistrager Prof. Dr. Christoph Klein am 27. Mai 2010
in die Talkrunde Tietjen & Hirschhausen des NDR eingeladen. Mit ca. 10 Minuten
Gesprachszeit pro Gast erdffnete sich durch diesen Auftritt eine schone, vielgesehe-
ne und anspruchsvolle Plattform, um die Anliegen von Menschen mit Seltenen Er-
krankungen und die Arbeit der ACHSE bekannter zu machen. Ein besonderer Erfolg
lag darin, dass die ACHSE in ihrem wahren Wesen als Netzwerk von Selbsthilfeor-
ganisationen kommuniziert werden konnte. Aus vielerlei Medienerfahrung besteht
doch immer noch die Gefahr, die ACHSE als Forschungsférderungs-, bzw. Hilfsorga-
nisation fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen wahrzunehmen. Sowohl Modera-
tor als auch Gesprachsgaste konnten den Kern des ACHSE Engagements gut her-
ausfiltern und wiedergeben. Hierbei war besonders hilfreich, dass der Moderator
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Eckart von Hirschhausen der ACHSE seit ldngerem verbunden ist und sich bei dem
Briefing besonders viel Zeit genommen hat. Die Sendung wurde 3 Mal wiederholt
und erreichte damit mehrere hunderttausend Menschen.

3 BETROFFENEN- UND ANGEHORIGENBERATUNG

Die in den Vorjahren zu verzeichnende Entwicklung - zunehmender Anteil von An-
fragen Ratsuchender ohne Diagnose - setzt sich auch im Jahr 2011 fort und bean-
sprucht erhebliche Kapazitaten in der ACHSE- Betroffenenberatung. Sofern die Be-
troffenen einen Arzt an ihrer Seite haben, der sie ihrer Einschatzung nach aktiv bei
der Diagnosesuche unterstlitzen wirde, informiert die Beraterin Uber den ACHSE-
Lotsen und Uber die seit Ende Februar 2011 angebotene Spezialsprechstunde fir
fehlende/ungeklarte Diagnosen am FRZSE - Frankfurter Referenzzentrum fir Selte-
ne Erkrankungen. Wahrend bislang noch keine Rickmeldungen Uber die tatsachli-
che Inanspruchnahme der FRZSE- Sprechstunde vorliegen, zeigt sich — korrespon-
dierend mit den Erfahrungen des ACHSE - Lotsen -, dass offenbar nur eine Minder-
heit der Ratsuchenden einen Arzt zur Kontaktaufnahme motivieren kann. Ein gréBe-
rer Anteil der Betroffenen ohne oder mit unklarer Diagnose hat keinerlei arztliche
Unterstltzung und ist auf sich allein gestellt. Fir diesen Personenkreis gibt es bun-
desweit keine Hilfsangebote. Die ACHSE- Betroffenenberatung ist flir sie die einzige
Anlaufstelle. Uns fehlen aber die Ressourcen um alle Fragen adaquat zu beantwor-
ten. Daher haben wir im Frihjahr 2011 einen Projektantrag bei der Aktion Mensch
eingereicht, der den Aufbau eines spezifischen Selbsthilfeangebots fiir diesen Per-
sonenkreis beinhaltet. Parallel wurde und wird versucht, Verstarkung flir die Be-
troffenenberatung zu gewinnen. Es zeigt sich, dass der Bedarf an individueller Bera-
tung zu Seltenen Erkrankungen seitens der Betroffenen und ihrer Angehdrigen ein
breites Spektrum an Fragestellungen umfasst und unsere Kapazitaten insgesamt
deutlich Ubersteigt.

4 INFORMATIONEN VERBESSERN

Im Jahr 2011 standen und stehen Uberlegungen an, durch welche Arten der Koope-
ration und welche Instrumente im Bereich Informationen verbessern, weitere Fort-
schritte ressourcenschonender erreicht werden kénnen. Es wird Uberlegt, inwieweit
ein gemeinsames Format flr Patientenorientierte Krankheitsbeschreibungen von
Orphanet Frankreich (Pour tout public) und ACHSE PKB Sinn macht, welches die
ACHSE Kriterien anwendet (Aufwand - Nutzenbetrachtung). Diese potentiellen, zu-
kinftigen Krankheitsinformationen in Form eines standardisierten pdfs wiirden ge-
meinsam abgenommen werden (jeweilige Selbsthilfeorganisation, ACHSE und Or-
phanet), auf beiden Plattformen zur Verfligung gestellt, kénnten ausgedruckt und
mitgenommen werden, beispielsweise zu einem Arztbesuch.

Auf www.achse.info wurden in 2010 Kurzbeschreibungen in die Plattform unter der
Rubrik ,Krankheitsbeschreibung" eingefihrt. Diese Kurzbeschreibungen in allge-
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mein verstandlicher Sprache wurden auch in 2011 um die fir Erkrankungen, die
die letzt aufgenommen Mitgliedsorganisationen vertreten, erganzt. Jedes Mal, wenn
Informationen, Links eingefligt werden, wird die Nomenklatur mit der von Orphanet
abgeglichen und ggfs. angepasst. Diese Arbeit muss erfolgen, da die Orphanet
Klassifizierung als Grundlage fiir die Uberarbeitung der ICD10 genommen und da-
mit eine Vereinheitlichung irgendwann sowieso bevor steht.

Da die Deutsche Telekom ihren CSR Bereich umstrukturiert hat und es nicht fest-
steht, ob und in welcher H6he die Plattform www.achse.info finanziell unterstitzt
wird, wurde der Betreuungsvertrag mit T-Systems verringert und neu verhandelt.

~Informationen verbessern™ hat als Arbeitsbereich sehr viele Schnittstellen, so wur-
den in 2010, wie auch in 2011 sehr eng mit dem ACHSE Lotsen, der Betroffenenbe-
ratung zusammen gearbeitet - sowie in der der Offentlichkeitsarbeit im Rahmen
der Vorbereitung fir Veranstaltungen, Presse- und Medienarbeit und selbstver-
standlich in der Zuarbeit fir NAMSE AGs.

5 ACHSE LOTSE AN DER CHARITE

Der Unterstiitzungsbedarf von Arzten hinsichtlich Seltener Erkrankungen stellte sich
auch in diesem Jahr in vielfaltiger Weise dar, die Gesamtzahl der Anfragen ist ge-
genuber dem Vorjahr geringfiigig gestiegen. Wiederum war die Anzahl der Be-
troffenenanfragen groBer als die der Mediziner. Allerdings haben sich die Anfragen
zu konkreten Seltenen Erkrankungen und die zu eher unklaren Diagnosen in diesem
Jahr die Waage gehalten. Viele Betroffene wenden sich direkt an den Lotsen, weil
sie ihm in seiner Funktion besondere Kompetenz fir ihre individuellen Probleme
zusprechen. Dies geschieht auch unter der Vorstellung, im Sinne einer Terminver-
einbarung persénlich beim Lotsen vorstellig werden zu kdnnen. Es entsteht zuneh-
mend der Eindruck, dass der Lotse, Dr. Christine Mundlos, wie auch die Betroffe-
nenberaterin, Elisabeth Watermeier, weit und breit die einzigen Ansprechpartner fir
Betroffene mit unklarer Diagnose sind. Ein direkter Zusammenhang zwischen medi-
enwirksamer Offentlichkeitsarbeit fiir die ACHSE und Kontaktaufnahme zum Lotsen
oder zur Betroffenenberaterin im Nachgang ist evident.

An der Schnittstelle zur Forschung und Medizin hat der Lotse auch in 2011 weitere
Vernetzungen vorangetrieben: es bestehen persdnliche Kontakte zu verschiedenen
KoordinatorInnen der jungen Zentren flir Seltene Erkrankungen, der Lotse nimmt
an Veranstaltungen der BMBF-Netzwerke fiir Seltene Erkrankungen teil und ver-
netzt sich mit Teilnehmern des Nationalen Aktionsbiindnis fir Menschen mit Selte-
nen Erkrankungen (NAMSE). Koordinatorisch und inhaltlich leistet der Lotse einen
konkreten Beitrag bei der Ausbildung von Medizinstudenten an der Charité, indem
er fir ein Modul im Reformstudiengang den Kontakt und die Teilnahme von Fami-
lien betroffener Kinder am Studentenunterricht organisiert und Uber die Arbeit der
ACHSE referiert.
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6 FORSCHUNGSFORDERUNG
6.1 Eva Luise Kdhler Forschungspreis fiir Seltene Erkrankungen 2011

Die sehr stimmungsvolle Preisverleihung fand am 28. Februar 2011 in den repra-
sentativen Raumen der Deutschen Telekom statt. Der Eva Luise Kéhler Forschungs-
preis ging an Prof. Dr. Christoph Klein und sein Team, der Sonderpreis wurde an
Dr. Boris Greber verliehen.

Anfang August wurde dann die nachste Runde flir den Forschungspreis eingeldutet
und der Eva Luise Forschungspreis fir Seltene Erkrankungen zum bereits flinften
Mal ausgeschrieben. Die Bewerbungsfrist endete wieder Anfang Oktober und die
Anzahl und Qualitat der eingereichten Projekten konnte die Verantwortlichen erneut
vollstens zufriedenstellen.

Der Eva Luise Koéhler Forschungspreis ist mittlerweile weithin bekannt und etabliert
im Umfeld von Forschern und Wissenschaftlern, die sich mit Seltenen Erkrankungen
beschaftigen.

6.2 ACHSE und EIVE

Seit April 2010 bringt ACHSE sich ein im Forschungsprojekt EiVE (Entwicklung inno-
vativer Versorgungskonzepte am Beispiel seltener Erkrankungen) der Technischen
Universitat Berlin unter der Leitung von Prof. Dr. Carsten Schultz. EiVE beschaftigt
sich mit der Versorgungssituation von Menschen mit Seltenen Erkrankungen. Im
Berliner Bereich des Verbundprojekts EiVE wurde untersucht, wo die Gemeinsam-
keiten und Unterschiede in der Versorgung der Patienten liegen und wie die Kom-
munikation zwischen Patienten, Versorgern, Kompetenzzentren und Selbsthilfe-
gruppen diesen Prozess beeinflusst. Die Ergebnisse der Untersuchung sollen als
Grundlage flir Innovationen und Verbesserungen in der medizinischen Versorgung
von Menschen mit seltenen Erkrankungen dienen. Das Projekt EiVE wird vom Bun-
desministerium fir Bildung und Forschung (BMBF) im Rahmen des Forderpro-
gramms "Personenbezogene Dienstleistungen in der Gesundheitswirtschaft - An-
wendungsfeld seltene Erkrankungen" geférdert.

Dr. Insa Gllzow hilft als Vertreterin der ACHSE bei der Kommunikation mit den
Betroffenen sowie bei der Kommunikation Uber Patienten und die Selbsthilfe. Sie
nimmt auch Teil an den Projekttreffen von EiVE, sowie dem Fokusgruppentreffen
des Instituts flir Sozialforschung und Sozialwirtschaft teil. Im September 2011 stellt
Insa Gllzow das von ihr erstellte Kommunikationskonzept flir das Abschlusssym-
posium des EIiVE Projektes im Marz 2012 vor. ACHSE ermdglicht der EiVE darlber
hinaus Prasenz auf Symposien und Tagungen (z.B. Préasenz des EiVE Teams bei
der Verleihung des Eva-Luise Kéhler Forschungspreises, des ACHSE-Central Versor-
gungspreises, Prdasenz des EiVE Teams zur Ausstellungserdffnung im Café Einstein
am 28.02.2011, Teilnahme des EiVE Teams und Mitarbeitern aus Erlangen bei der
Nationalkonferenz und stellt Mdglichkeiten zur weiteren Vernetzung bereit (z.B.
Vorstellung des Teilprojektes von Prof. Schreydgg mit der AG2 der NAMSE).
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Im Bereich Kommunikation und Offentlichkeitsarbeit wurden 2011 regelmé&Big Bei-
trage in den Newsletter von EiVE und den Newsletter der ACHSE eingestellt, es sind
zwei Artikel in Zeitschriften erschienen (s.o0.). Bei dem Berliner Sender Radio Para-
diso ist eine Sendreihe zu seltenen Erkrankungen gelaufen, mit Beitrdgen von Anja
Dellmann zu Morbus Wilson, Dr. Ahlke Willenborg zur Lage der Epidermo-
lysis bullosa Ambulanz KEBIB am Klinikum Westend DRK in Berlin und von Prof.
Dr. Carsten Schultz und Dr. Insa Glilzow Uber EiVE und ACHSE.

Die Universitat Erlangen wird beim Betreiben einer Internetplattform
www.gemeinsamselten.de unterstiitzt, Lisa Biehl nahm im August/September 2011
ihre Aufgabe als Jurymitglied wahr. Die Plattform wurde entwickelt, um ,Open In-
novation", einen Prozess zur Ideengenerierung zur Lésung von Problemen im Um-
feld Seltener Erkrankungen durch Internetnutzer (Betroffene, Arzte, Wissenschaft-
ler, Gesundheitsindustrie etc.) anzustoBen. Der Zulauf ist groB3, die Sorge der ACH-
SE auch, dass die Plattform nach Beendigung der Férderung nicht fortgefiihrt wer-
den kann und somit ein Projekt, das einen regen Zulauf und Austausch durch Be-
troffene erfahrt, einfach einschlaft.

Insgesamt sind unter dem Dach des EiVE viele Einzelprojekte gesammelt, die man
sehr unterschiedlich bewerten kann. Das Abschlusssymposium im Marz 2012 sollte
eine Gesamtschau Uber die unterschiedlichen Ergebnisse der Einzelprojekte ermdg-
lichen. Auch wenn uns die wissenschaftlichen Erkenntnisse nicht tiefgreifend genug
waren, haben wir in diesem Forschungsprojekt viel gelernt, das uns bei der erfolg-
reichen Gestaltung ahnlich gelagerter Projekte zu Gute kommen wird. Unserseits
haben wir dazu beitragen kénnen, dass die vielen EIVE-Projektpartner die Néte und
Sorgen der Betroffenen sowie die Chancen und Herausforderungen der Selbsthilfe
besser verstehen.

6.3 Zusammenarbeit TMF

Die Geschaftsfihrerin, Frau Mirjam Mann, ist seit Ende 2010 Mitglied des Beirats
der TMF (www.tmf-ev.de). Am 26. Januar 2011 fand seitdem die erste Sitzung
statt.

Als Dachorganisation medizinischer Forschungsverbiinde sorgt die TMF dafir, die
Organisation und Infrastruktur medizinischer Forschung in vernetzten Strukturen zu
verbessern. Sie unterstlitzt die Forscher dabei, die an verteilten Standorten entste-
henden organisatorischen, rechtlichen und technologischen Probleme, die von der
jeweiligen klinischen Fragestellung und Forschungsrichtung haufig unabhangig sind,
zu identifizieren und gemeinsam zu lésen.

Der Beirat unterstlitzt den Vorstand in strategischen Fragen und hilft, die Querbe-
ziehungen der TMF zu anderen Feldern im Gesundheitswesen und in der Technolo-
gieférderung zu starken. Er dient auch zur gegenseitigen Information seiner Mit-
glieder hinsichtlich der strategischen Entwicklungen in Forschung und Versorgung
im Gesundheitswesen.
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Auf diesem Kenntnisstand formuliert der Beirat Empfehlungen an die TMF oder
spricht Anregungen zur Entwicklung neuer Schwerpunkte aus. Entsprechend dieser
Aufgabe ist der Beirat hochkaratig besetzt. Im Gegenzug informiert die TMF die
Mitglieder des Beirates Uber neue Entwicklungen und den Stand der medizinischen
Verbundforschung in Deutschland. Siehe: www.tmf-ev.de/Ueber_uns/Beirat.aspx

Die ACHSE verspricht sich von der Zusammenarbeit mit der TMF eine gréBere Auf-
merksamkeit flir die Seltenen in der Forschung und bessere Mdglichkeiten fir die
Patienten die Ziele und Vorgehensweisen der Wissenschaftler zu beeinflussen und
damit den Patientennutzen zu starken.

6.4 Veranstaltung Ethikrat und TMF zum Thema Biobankengesetz

Am 8. April organisierte der TMF zusammen mit dem Nationalen Ethikrat eine Ver-
anstaltung Uber die Frage, ob es Regelungsbedarf (ber die Forschung mit Bioban-
ken bedarf.

Humanbiobanken sind Sammlungen von Proben menschlicher Kérpersubstanzen (z.
B. Gewebe, Blut, DNA), die mit personenbezogenen Daten und insbesondere ge-
sundheitsbezogenen Informationen Uber die Spender elektronisch verknipft sind.
Sie spielen bei der Erforschung der Ursachen und Mechanismen zahlreicher Erkran-
kungen und ihrer Behandlung eine zentrale Rolle und sind fiir die biomedizinische
Forschung ein unverzichtbares Hilfsmittel.

Wissenschaftler, Juristen, Datenschitzer und Ethiker waren zusammengekommen,
um die vielfaltigen Aspekte der Forschung unter Nutzung von Humanbiobanken und
die Konsequenzen von RegulierungsmaBnahmen flr die Forschungspraxis auszulo-
ten und gemeinsam mit Politikern, Patientenvertretern und anderen Interessierten
die Notwendigkeit eines Biobankgesetzes zu erértern. Dr. Andreas Reimann hat als
Patientenvertreter an der Podiumsdiskussion teilgenommen und betont, dass Rege-
lungen gefunden werden missen, die die Daten schitzen und Forschung ermdgli-
chen. Bei aller berechtigten Diskussion Uber Datenschutz sollte man nicht verges-
sen, dass Forschung von Betroffenen gewinscht und geférdert wird. Die haufige
Betrachtung der Patienten als Lieferant von Forschungsmaterial ist dabei allerdings
um einiges zu kurz gegriffen. Die ACHSE setzt sich immer wieder flr eine andere
Sichtweise ein und versucht alle Beteiligten im Rahmen von Veranstaltungen zu
einer besseren Zusammenarbeit zu mobilisieren.

6.5 Teilnahme Mirjam Mann an der EURORDIS Summer School

Dem Antrag der ACHSE, dass die Geschaftsflihrerin an der Summer School von EU-
RORDIS teilnehmen darf, wurde stattgegeben. In einer intensiven Woche hat sie
viel Wissenswertes Uber das Zulassungsverfahren von Orphan Drugs erfahren. Die-
se von EURORDIS voll finanzierte Fortbildung stellt eine besondere Bereicherung fir
die Arbeit in der Interessenvertretung dar.
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Siehe flr die Vortrage (Video) und Online-Training:
http://www.eurordis.org/content/summer-school-2011-strength-strength

7 FUNDRAISING
7.1 Menschen fiir die Seltenen bewegen
Konzert Echte Arzte

Im Mai 2011 fand ein Benefizkonzert der Echten Arzte fir die Seltenen statt. Die
ACHSE ist dankbar, dass die Echten Arzte dem Netzwerk der Seltenen so verbun-
den ist, dass sie immer mal wieder mit ihrem Engagement auf Menschen, die mit
Seltenen Erkrankungen leben aufmerksam macht und/oder die ACHSE unterstitzt.

BMW fiir die Seltenen

Am 20. August 2011 fand das BMW Golftunier und eine abendliche Gala-
Veranstaltung fiur die ACHSE im Hotel Adlon statt. Nicht nur die Startgebihr ging
auf das Konto der ACHSE, sondern auch die Erlése der Charity-Auktion. Mit rund
60.000 Euro und vielen neuen Kontakten kann wieder Einiges flr die Seltenen be-
wegt werden.

7.2 Institutionelle Férderung

Um die Finanzierungsbasis zu verbreitern und nicht nur von privatem Fundraising
abhangig zu sein, versucht die ACHSE verstarkt, die Unterstitzung von institutio-
nellen Férderern, wie Stiftungen und Krankenkassen, zu erhalten.

Commerzbank-Stiftung und AOK fordern ACHSE Lotse an der Charité (§ 20c
SGB V)

Durch die groBziigige Unterstlitzung der Commerzbank-Stiftung und der AOK konn-
te die ACHSE Lotsin an der Charité, Frau Dr. Christine Mundlos, in 2011 ihren Ein-
satz fortsetzen. Der AOK danken wir flir die Fortsetzung ihres Engagements, der
Stiftung, dass sie so schnell und unblirokratisch die Arbeit unterstitzt hat. Dies war
entscheidend flr die Existenz des Lotsen in 2011.

Die Wanderausstellung - ein grof3es Projekt mit dem BMBF

Anfang des Jahres bewarb sich die ACHSE mit einem Uberarbeiteten Konzept fir
das BMBF-Wissenschaftsjahr 2011 ,Forschung fiir unsere Gesundheit. Das einge-
reichte Projekt ,Waisen der Medizin — Leben mit einer Seltenen Erkrankung", das in
Form einer Foto-Wanderausstellung mit der Care-for-Rare Stiftung als Kooperati-
onspartner realisiert werden sollte, wurde vom BMBF bewilligt und hatte seinen
Auftakt am 28. Februar, dem europaischen Tag der Seltenen Erkrankungen, in An-
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wesenheit von Eva Luise Kdhler in der Galerie des ,Café Einstein unter den Linden"
in Berlin.

Im Juni wanderte die Ausstellung ins Kiinstlerhaus am Stachus in Minchen, wo sie
nach einer festlichen Er6éffnung im Beisein des bayrischen Staatsministers, Dr.
Wolfgang Heubisch, mehrere Wochen Station machte. Im Herbst 6ffnete die die
kestnergesellschaft in Hannover Ihre Pforten fliir unsere Bilder. Die besonderen
Raumlichkeiten dieses Museums und eine zeitgleich groBe Kunstausstellung im
Haus sicherten unseren Bildern regen und stetigen Zulauf. Zum Abschluss des Wis-
senschaftsjahres bezog unsere Ausstellung noch an der Universitat Freiburg Quar-
tier und konnte dort bis kurz vor Weihnachten besucht werden.

ACHSE Netzwerk Broschiire

Durch die Férderung der Broschire ,Kennen Sie eine Seltene Erkrankung? Und
kennen Sie uns?" des BMG in 2010 konnte ein gemeinsamer Wunsch des Netzwerks
umgesetzt und bereits viele Multiplikatoren erreicht werden. Ohne die BMG Foérde-
rung hatte diese erste Sammlung und Darstellung von 104 Organisationen, die sich
fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen einsetzen, und die Aufbereitung von Arti-
keln zur Herausforderung Seltene Erkrankungen aus mehreren Blickwinkeln und
Disziplinen nicht erfolgen kénnen. Die Broschiire trifft weiterhin in 2011 auf groBes
Interesse und Sympathie und hilft dem Netzwerk seine Sensibilisierungs- und In-
formationsarbeit fir die Seltenen nachdriicklich und nachhaltig zu gestalten. Auch
in 2011 konnte dank der Férderung des BMG eine weitere Versandaktion der Bro-
schiire an Arzte und Krankenh&user erfolgen. Nochmals herzlichen Dank dafir.

Robert Bosch Stiftung

Die ACHSE ist sehr dankbar, dass die Robert Bosch Stiftung nun mehr seit drei Jah-
ren und noch bis 2013 das Projekt ,Informationen Uber Seltene Erkrankungen ver-
bessern - Vernetzung der Selbsthilfe férdern®™ unterstitzt. Dank dieser Unterstiit-
zung konnten bereits Uber 300 Krankheitsbeschreibungen verbessert, die Daten-
bank achse.info mit vielen weiteren Verweisen/Links ausgestattet sowie Gruppen
in ihrer Arbeit der Vernetzung beraten und unterstitzt werden. In enger Zusam-
menarbeit mit der Betroffenenberaterin und dem ACHSE Lotsen konnte die Mitar-
beiterin des Projekts sowohl Informationen aus der Datenbank weitergeben als
auch Hinweise aus den anderen Bereichen aufnehmen. Die Einstiegsseite von ach-
se.info stellt zudem andere Informationen zur Verfiigung als andere Kommunikati-
onsformate der ACHSE, wie z.B. Neues aus der Forschung, Erfahrungsberichte und
Termine. Ohne die Unterstitzung der Robert Bosch Stiftung wiirde der ACHSE ein
groBes sehr wichtiges Stlick der Vernetzungs- und Informationsarbeit nicht mdglich
sein.
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DATEN UND FAKTEN ZUR ACHSE

1.

Ziele

Die ACHSE versteht sich als ein Netzwerk, das Hilfe zur Selbsthilfe leistet. Unsere
Ziele sind:

Am 11.

setzt:

das Wissen Uber Seltene Erkrankungen zu vergréBern

die Grindung und den Aufbau von Uberregionalen Selbsthilfeorganisationen
fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen zu unterstitzen

Menschen mit Seltenen Erkrankungen und ihre Selbsthilfeorganisationen zu
vernetzen

die Interessen von Menschen mit Seltenen Erkrankungen politisch zu vertre-
ten

eine bessere Unterrichtung der Arzte und anderer Therapeuten (iber Symp-
tome, Diagnose, Verlauf und Therapie von Seltenen Erkrankungen und den
Austausch mit Spezialisten zu férdern

die Zusammenarbeit zwischen Arzten, pharmazeutischer Industrie und der
Selbsthilfe auf der Grundlage von Transparenz und Unabhangigkeit voranzu-
bringen

die Erforschung von Seltenen Erkrankungen, Arzneimitteln fiir Seltene Er-
krankungen, sogenannten ,Orphan Drugs", und von weiteren Therapiemd&g-
lichkeiten voranzutreiben

Vorstand

11.2011 wurde ein neuer Vorstand gewahlt, der sich wie folgt zusammen-

Ass. jur. Christoph Nachtigaller, Vorsitzender

Dr. Andreas Reimann, 1. stellvertretender Vorsitzender
Dr. J6rg Richstein, 2. stellvertretender Vorsitzender
Michael Paschke, Mitglied des Vorstands

Renate Pfeifer, Mitglied des Vorstands

Anja Klinner, Mitglied des Vorstands

Die Amtsdauer aller Vorstandsmitglieder geht mit den Neuwahlen am 11.11.2015
zu Ende.
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3.

Mitglieder

Die ACHSE-Mitglieder in alphabetischer Reihenfolge:
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Achalasie-Selbsthilfe e.V

AGS - Eltern- und Patienteninitiative e.V.

AHC-Deutschland e.V.

Aktionskreis Fanconi-Anamie e.V.

Alpha 1 Deutschland e.V.

Arbeitgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus (ASBH) e.V.
Bundesverband Angeborene GefaBfehlbildungen e.V.
Bundesverband fiir Brandverletzte e.V.

Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.

Bundesverband Kleinwiichsige Menschen u. ihre Familien e.V
Bundesverband Poliomyelitis e.V.

Bundesverband Skoliose-Selbsthilfe e.V.

Bundesverband William-Beuren-Syndrom e.V.

Bundesverein Leukodystrophie e.V

CHARGE Syndrom e.V.

Clusterkopfschmerz-Selbsthilfegruppe (CSG) e.V.

Deutsche Cochlear Implant Gesellschaft e.V.

Deutsche Dystonie Gesellschaft e.V.

Deutsche Ehlers-Danlos-Initiative e.V.

Deutsche Fanconi-Anamie-Hilfe e.V.

Deutsche GBS Initiative e.V.

Deutsche Gesellschaft fir Muskelkranke e.V.

Deutsche Gesellschaft flr Osteogenesis Imperfecta e.V.
Deutsche Hamophiliegesellschaft e.V.

Deutsche Heredo- Ataxie- Gesellschaft Bundesverband e.V.
Deutsche Huntington-Hilfe e.V.

Deutsche Interessengemeinschaft PhenylKetonUrie — DIG PKU e.V.
Deutsche Klinefelter- Syndrom Vereinigung e.V.

Deutsche Leukdamie- Forschungshilfe - Aktion fir krebskranke Kinder e.V.
Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung DCC e.V.
Deutsche Narkolepsie Gesellschaft e.V.

Deutsche PSP-Gesellschaft e.V.

Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e.V.

Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V.

Deutsche Selbsthilfe Angeborene Immundefekte e.V. — DSAI
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37.
38.
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41.
42.
43.
44,
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65.
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67.
68.
69.
70.
71.
72.

Deutsche Syringomyelie und Chiari Malformation e.V.
Diamond-Blackfan-Selbsthilfegruppe e.V.

Die Schmetterlinge e.V.

Elternhilfe fir Kinder mit Rett-Syndrom e.V.
European Chromosome 11 Network e. V.

Férdergemeinschaft fir Taubblinde e.V.

Férderverein fir Fibrodysplasia Ossificans Progressiva—-Erkrankte e.V.

Férderverein Glukosetransporter (GLUT1) - Defekt e.V.
Galaktoséamie Initiative Deutschland e.V.

Gaucher Gesellschaft Deutschland (GGD) e.V.
Gesellschaft fir Mukopolysaccharidose e.V.
Haarzell-Leukéamie-Hilfe e.V.

HAE Vereinigung e.V.

Histiozytosehilfe e.V.

Hoffnungsbaum e.V.,

HSP-Selbsthilfegruppe Deutschland e.V.
Hypophosphatasie (HPP) Deutschland e.V.

ICA Deutschland e.V.

Interessengemeinschaft Arthrogryposis e.V.
Interessengemeinschaft Epidermolysis Bullosa (DEBRA) e.V.
Interessengemeinschaft Fragiles- X e.V.
Interessengemeinschaft Hamophiler e.V.

Interessengemeinschaft Neutropenie e.V.

Interessengemeinschaft Sichelzellkrankheit und Thalassamie e.V.

Kartagener Syndrom e.V.
KEKS e.V.

KiDS-22q11 e.V.
LAM-Selbsthilfe e.V.

Leona e.V.

Lupus Erythematodes Selbsthilfegemeinschaft e.V.
Marfan Hilfe e.V.
Mastozytose e.V

Morbus Fabry Selbsthilfe e.V.
Morbus Osler Selbsthilfe e.V.
MPD Netzwerk e.V.
Mukoviszidose e.V.

Myelitis e.V.
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73. NCL Gruppe Deutschland e.V.

74. Nephie e.V.

75. Netzwerk Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.
76. Niemann-Pick Selbsthilfegruppe e.V.

77. Ohne Schilddrise leben e.V.

78. PH-Selbsthilfe e.V. Férderverein Primare Hyperoxalurie

79. Prader-Willi-Syndrom-Vereinigung (PWSV) Deutschland e.V.
80. Pro Retina Deutschland e.V.

81. Proteus-Syndrom e.V.

82. Pulmonale Hypertonie (PH) e.V.

83. SelbstBestimmtLeben Klippel-Feil-Syndrom e.V.

84. Selbsthilfe Ichthyose e.V.

85. Selbsthilfegruppe Blasenekstrophie/Epispadie e.V.

86. Selbsthilfegruppe Ektodermale Dysplasie e.V.

87. Selbsthilfegruppe Glykogenose Deutschland e.V.

88. Selbsthilfegruppe PXE-Erkrankte Deutschlands e.V.

89. Selbsthilfegruppe Skleroedema adultorum Buschke e.V.

90. SIRIUS e.V.

91. Sklerodermie Selbsthilfe e.V.

92. SLO Deutschland e.V.

93. SoMA e.V

94. Standbein e.V.

95. Stiff-Man-Syndrom Gesellschaft Deutschland e.V.

96. Tuberdse Sklerose Deutschland e.V.

97. Turner Syndrom-Vereinigung Deutschland e.V.

98. Verein flr von der von Hippel-Lindau (VHL) Erkrankung betr. Familien e.V.
99. Verein Morbus Wilson e.V.

100. Von Recklinghausen Gesellschaft e.V. Bundesverband Neurofibromatose

101. VulvaKarzinom Selbsthilfegruppe e.V.

AuBerordentliche Mitglieder

1. Deutsche UVEITIS Arbeitsgemeinschaft e.V.
2 FAUN Stiftung

3. Heimer-Stiftung

4 hem- Stiftung

5 Kindness for Kids
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4.

NCL-Stiftung
Tom Wabhlig Stiftung

Wissenschaftlicher Beirat

Die Arbeit der ACHSE wird seit Juli 2007 von einem Wissenschaftlichen Beirat be-
gleitet, da die Aufgaben auf dem Gebiet der Forschungsférderung eine sachkundige
Beratung verlangen. Die Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler des Beirats un-
terstiitzen die ACHSE dabei, der Forschung flr Seltene Erkrankungen in Deutsch-
land einen angemessenen Stellenwert zu geben.

Mitglieder des Beirats sind:

Prof. Dr. med. Leena Bruckner-Tudermann,

Universitatsklinikum Freiburg

Dr. rer. medic. Frank Brunsmann

Prof. Dr. med. Rembert Elbers,

Direktor der Abteilung Onkologie, Immunologie, Blut des Bundesinstitutes
flr Arzneimittel und Medizinprodukte, Bonn

Prof. Dr. med. Annette Griiters-Kieslich,

Leiterin des Instituts fir Experimentelle Padiatrische Endokrinologie, Cha-
rité Campus Virchow-Klinikum, Dekanin der Charité - Universitdtsmedizin
Berlin

Prof. Dr. med. Erik Harms,

Direktor der Kinderklinik des Universitatsklinikums Mlnster

Prof. Dr. med. Alfred Hildebrandt

Prof. Dr. Christoph Klein,

Direktor der Kinderklinik und Kinderpoliklinik im Dr. von Haunerschen Kin-
derspital

Prof. Dr. med. Thomas Klockgether,

Direktor der Klinik fir Neurologie des Universitatsklinikums Bonn, Dekan
der medizinischen Fakultat der Universitat Bonn

Prof. Dr. med. Birgit Lorenz,

Direktorin der Klinik und Poliklinik fir Augenheilkunde des Universitatsklini-
kums GieBen

Prof. Dr. med. Bernhard Manger,

Rheumatologie und Immunologie der Medizinischen Klinik III des Universi-
tatsklinikum Erlangen

PD Dr. med. Arpad von Moers,

Chefarzt der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin der DRK Kliniken Berlin
Westend

Prof. Dr. med. André Reis,

Direktor des Humangenetischen Instituts des Universitatsklinikums Erlan-
gen

Prof. Dr. Klaus Riither,

Deutsche Krankenhausgesellschaft e.V.
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. Prof. Dr. med. Kurt Ulirich,

Arztlicher Leiter der Klinik und Poliklinik fiir Kinder- und Jugendmedizin des
Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf

J Prof. Dr. med. Thomas Otto F. Wagner,
Leiter der Abteilung Pneumologie / Allergologie des Universitatsklinikums

Frankfurt am Main

J Prof. Dr. med. Bernhard Zabel, Universitatsklinikum Freiburg

5. Mitarbeiterteam
Kontaktdaten

ACHSE e.V.

c/o DRK Kliniken Westend
Spandauer Damm 130

14050 Berlin

Tel.: 030 3300708-0

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

Informationsportal: www.achse.info

Lisa Biehl

Moderatorin Informationsverbesserung
Tel.: 030 - 3300708-24
Lisa.Biehl@achse-online.de

Rania von der Ropp
Offentlichkeitsarbeit

Tel.: 030 - 3300708-26
Rania.vonderRopp@achse-online.de

Hartmut Fels

Sachbearbeitung und Mitgliederbetreu-
ung

Tel.: 030 - 3300708-0
Hartmut.Fels@achse-online.de

Beate Glidokeit

Sachbearbeitung und Mitgliederbetreu-
ung

Tel.: 030 - 3300708-0
Beate.Guedokeit@achse-online.de

Mirjam Mann
Geschaftsfuhrerin

Tel.: 030 - 3300708-0
Mirjam.Mann@achse-online.de

Dr. Christine Mundlos
ACHSE Lotse
Tel.: 030 - 3300708-0

Saskia de Vries

Fundraising und Offentlichkeitsarbeit
Tel.: 030 - 3300708-28
Saskia.devries@achse-online.de

Elisabeth Watermeier

Betroffenen- und Angehdérigenberatung
Tel.: 030 - 3300708-21
Elisabeth.Watermeier@achse-online.de
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6. Mitgliedschaften

ACHSE ist als Mitglied in die Arbeit der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von
Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung und ihren Angehdérigen e.V.
(BAG SELBSTHILFE) eingebunden. Sie bringt in diesen Dachverband die Anliegen
der Seltenen ein. Die ACHSE und ihre Mitglieder profitieren ihrerseits von der ge-
sundheitspolitischen Arbeit der BAG SELBSTHILFE.

Da viele Entscheidungen, vor allem die (ber Medikamente, auf europdischer Ebene
getroffen werden, ist ACHSE auch Mitglied bei EURORDIS - der European Organisa-
tion for Rare Diseases und bringt sich aktiv in die Arbeit dieses Vereins ein.
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