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ACHSE Aktuell - Ruckblick 2012/ Aussicht 2013

Liebe Mitglieder,
liebe Freunde der ACHSE,

das Neue Jahr ist noch jung.
Jung genug, um lhnen auf
diesem Weg
unsere besten
Wiinsche fur
ein gliickliches
und zufriede-
nes Jahr zu

Uibermitteln. Mogen all Ihre
Vorhaben gelingen! Uns allen
winsche ich, dass auch unsere
gemeinsamen Projekte erfolg-
reich sein werden, dass wir
gemeinsam voranschreiten auf
unserem Weg zu einer besse-
ren Lebens-, Versorgungs- und
Forschungssituation fur Men-
schen mit Seltenen Erkrankun-
gen!

In dieser Ausgabe des ACHSE
Aktuell mochten wir nach
vorne schauen und lhnen Pla-
ne, Projekte und Ziele des
angebrochenen Jahres vorstel-
len; wie mochten aber auch
einen Blick in das vergangene
Jahr zuruckwerfen.

Seit November 2012 ist unser
ACHSE Netzwerk auf 117 Mit-
gliedsorganisationen ange-
wachsen. Das macht Mut und
Hoffnung, dass wir in Kompe-
tenz und Wissen, aber auch
weiterhin an Schlagkraft ge-
winnen, wenn es darum geht,
die Anliegen von Menschen
mit Seltenen Erkrankungen in
Politik und im Gesundheits-
wesen einzubringen und
durchzusetzen.

Die Arbeit im NAMSE hat uns
im vergangenen Jahr stark
beschaftigt. Sie wird auch in
der Schlussphase in diesem
Jahr weiterhin viel Zeit und
Kraft in Anspruch nehmen,
um die Anliegen der Patien-
ten bestmaoglich in den Natio-
nalplan integrieren zu kon-
nen. Der Plan soll bis Mitte
2013 fertiggestellt sein, -
eine groRe Herausforderung.
In der ACHSE Geschaftsstelle
hat es einige Veranderungen
gegeben: Elisabeth Water-
meier wurde wahrend ihrer

Krankheit von Brigitta van
Santen vertreten, die ihre
Beratungskompetenz in ihrer
langen Tatigkeit bei der Rheu-
ma Liga erworben hat. Ge-
meinsam mit Eike Jogwer-
Welz haben sie die stetig ho-
hen Anfragen von Betroffenen
einer Seltenen Erkrankung
bewaltigen konnen, mehr dazu
im Heft.

Mirjam Mann und ebenso Elisa-
beth Watermeier haben die
Arbeit wieder aufgenommen.
Sie sind mit zur Zeit noch be-
grenztem Zeitkontingent wie-
der im Einsatz fur die ACHSE,
was uns alle sehr gliicklich
stimmt. Leider hat uns unsere
sehr geschatzte Beate
Guidokeit zum Jahresende ver-
lassen. Lange nahm sie sich
v.a. der Mitgliederbetreuung
an und wirkte bei der Veran-
staltungsorganisation mit.
Vielen Dank und alles Gute,
liebe Frau Guidokeit!

Wir stehen kurz vor dem 6.
Tag der Seltenen Erkrankun-

gen am 28.02.2013. Wieder
haben sich unsere Mitglieder
in ganz Deutschland zusam-
mengefunden, um gemein-
sam mit Arzten, Kassen, Poli-
tik und Gesellschaft in klei-
nen und groBen Aktionen
Aufmerksamkeit fur Seltene
Erkrankungen zu schaffen,
um zu informieren und in den
Austausch zu treten. Diese
Uiber 15 Aktionen, an denen
Uber die Halfte aller ACHSE
Mitgliedsvereine beteiligt
sind, zeigen hervorragend,
dass die ,,Gemeinschaft der
Seltenen* wachst, und zwar
nicht nur auf dem Papier. In
diesem Sinne praktizieren wir
auf unsere Weise bereits das
Motto ,,Solidaritat ohne Gren-
zen“, herzlichst

L

Christoph Nachtigaller

NAMSE -

Das Nationale Aktionsbiindnis fiir Menschen mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE), zu dem sich das Bun-
desministerium fir Gesundheit (BMG), das Bundesministerium fir Bildung und Forschung (BMBF) und die

2012 wurden Meilensteine gesetzt
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ACHSE e.V. (Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen) mit weiteren 24 Bundnispartnern zusammen geschlossen haben, ist

2012 in eine entscheidende Phase getreten. Wichtige Meilensteine wurden auf dem Weg zum nationalen Aktionsplan fiir Men-

schen mit Seltenen Erkrankungen erreicht, der MaBnahmen zur Verbesserung der Situation von betroffenen Patienten und Pati-

entinnen formuliert. Die vier Arbeitsgruppen des NAMSE Information (AG1), Diagnose (AG2), Versorgung in Zentren und Netz-

werken (AG3) und Forschung (AG4), in denen auch die ACHSE vertreten ist, haben die Ausgangssituation ihres jeweiligen The-

menfelds analysiert, die Probleme beschrieben und in vielen Sitzungen und Papieren nach Losungsmoglichkeiten gesucht, um
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,Wir freuen uns,
dass die NAMSE
Steuerungsgruppe
bereits beschlossen
hat, die Bedeutung
der Selbsthilfe in
der Einleitung des
Aktionsplans
besonders zu

betonen. “

(Mirjam Mann,

Geschdftsfiihrerin ACHSE)

schlieBlich konkrete MaBnah-
men fir den nationalen Akti-
onsplan vorzuschlagen.

Auf einem ACHSE Workshop
wurden die bisher erarbeite-
ten Ergebnisse sowie einzelne
MaBnahmen den Mitgliedsorga-
nisationen und der BAG Selbst-
hilfe vorgestellt und in einer
engagierten Diskussion einer
kritischen Priifung unterzogen,
teilweise korrigiert und er-
ganzt. Die vorgeschlagenen
Anderungen und weiteren An-
regungen wurden anschliefend
von den ACHSE Vertretern auf
einem Workshop der NAMSE-
Steuerungsgruppe einge-
bracht, zu dem alle NAMSE
Arbeitsgruppen eingeladen
waren, und dort von den ande-
ren Teilnehmern groBtenteils
ubernommen. Mit der Zustim-
mung aller dort vorgestellten
und zum Teil erganzten MaB-
nahmen ist ein erster wichti-
ger Schritt auf dem Weg zum
nationalen Aktionsplan getan.
Bevor die Malnahmen in den
nationalen Aktionsplan aufge-

nommen und der Bundesregie-

rung vorgelegt werden, kon-
nen, miissen sie als nachstes
in verschiedenen Sitzungen
der NAMSE Steuerungsgruppe
konsentiert werden. Zwar hat
die Steuerungsgruppe auf
einer Sitzung im Februar 2013
bereits allen MaBnahmen zu
den Handlungsfeldern Infor-
mation, Diagnosesicherung,
Register und Telemedizin
zugestimmt, fur die MaBnah-
men zum Handlungsfeld Or-
phan Drugs und Forschung ist
die Zustimmung jedoch noch
nicht erfolgt. Auch muss sich
die Steuerungsgruppe noch
des Themas ,,Starkung der
Selbsthilfe* annehmen, zu
dem die ACHSE ein Papier
erarbeitet hat und das zuerst
in einer ad hoc Unterarbeits-
gruppe beraten werden soll,
damit in der nachsten Steue-
rungsgruppe ein gemeinsam
erarbeiteter Vorschlag vorge-
legt werden kann. Dass die
Bedeutung der Selbsthilfe in
der Einleitung des Nationalen

Aktionsplans besonders her-
vorgehoben werden muss,
wurde von der Steuerungs-
gruppe schon beschlossen.

Offen ist leider auch noch,
wie die Finanzierung der MaB-
nahmen, vor allem die der
Versorgungszentren erfolgen
soll. Die ersten Fortschritte,
die hier vor kurzem erreicht
wurden, lassen aber hoffen,
dass zumindest fiir die Zen-
tren einige Finanzierungsopti-
onen ausgearbeitet werden.
Ungeklart ist weiterhin, wie
die Umsetzung des Nationalen
Aktionsplans Uberpriift und
begleitet wird (das Monito-
ring).

Der nationale Aktionsplan hat
viele Akteure im Gesundheits-
wesen fur die Bedirfnisse der
»oeltenen“ sensibilisiert. Das
ist schon ein groBer Erfolg.
Dass die MaBnahmen des nati-
onalen Aktionsplans auch um-
gesetzt werden, wird weite-
res groBes Engagement von
uns erfordern.

Zusammenarbeit zwischen Forschern und der Selbsthilfe verbessern
ACHSE-Workshop am 01. Dezember 2012 in Hannover

Im Bereich der Seltenen Er-
krankungen ist der Forschungs-

bedarf immer noch immens
groB. Das liegt nicht nur da-
ran, dass es sich fir die In-
dustrie nur wenig lohnt, fur
eine kleine Patientenzahl zu
forschen und Therapien zu
entwickeln. Auch die Durch-
flhrung von Forschungspro-
jekten und Studien wird durch
geringe Patientenzahlen er-
schwert. Hier kann die Selbst-
hilfe einen wichtigen Beitrag
leisten.

Beim ACHSE Workshop
"Zusammenarbeit zwischen
Forschern und der Selbsthilfe
verbessern” diskutierten Refe-
renten und Teilnehmer dar-
Uber, was eine gute Zusam-
menarbeit zwischen For-
schung und Selbsthilfe aus-
macht und wie gemeinsam die
Forschung vorangebracht wer-
den kann. Prof. Reinold Roski
(,,Monitor Versorgungsfor-
schung“) moderierte die Bei-
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trage von Dr. Christine Mundlos (Projektleitung), Dr. Christi-
ane Steinmiiller (DLR-Projekttrager des BMBF), Dr. Frank
Wissing (DFG), Dr. Ekkehart Jenetzky und Dr. Heiko Reutter
(Forschung aus Sicht betroffener Forscher), Dr. Norbert

Gerbsch (BPI) und Anja Klinner (Best Practise - Tuberdse

Sklerose e.V.) und die sich anschlieBende ergiebige Diskussi-

on zu den Fragen: Wann gibt es Aussicht auf o6ffentliche

Forschungsforderung, wann eher auf privatunternehmeri-

sche? Wo gibt es heute schon groBes finanzielles Engage-

ment fur die Erforschung dieser Erkrankungen? Und welche

Moglichkeiten bestehen, die Zusammenarbeit zwischen For-

schung und Patienten noch weiter zu intensivieren?

Einige Patientenorganisationen sind bereits erfolgreich da-

rin, Forschung zu initiieren, voranzubringen und auch finan-

ziell zu unterstitzen. Es be-
darf aber weiterhin einer Pro-

fessionalisierung der Selbsthil-

fe, die nur mit finanzieller
Unterstiitzung erreicht wer-
den kann, um auch zukiinftig
die Kooperationen zwischen
Forschung und Selbsthilfe zu
starken.

Insgesamt signalisierten alle
Beteiligten nicht nur die Be-
reitschaft, Uber dieses Thema
im Austausch zu bleiben, son-

dern auch das Interesse zu-
kiinftig enger zusammenzuar-
beiten.

Der Workshop wurde
GEFORDERT VOM

Bundesministerium
fiir Bildung
und Forschung

R

ACHSE - Betroffenenberatung - ein starkes Team fur Rat suchende Betroffene

Seit Marz 2005 gibt es bei
der ACHSE die Betroffenen-
und Angehorigenberatung.
Seitdem wurden uber 6000
Betroffene Seltener Erkran-
kungen und ihre Angehorigen
beraten. Die Beratung arbei-
tet diagnosetibergreifend und
bundesweit - teils Uber die
Grenzen Deutschlands hin-
aus.

Gerade nach der Diagnose-
stellung geht es darum,
krankheitsspezifische Infor-
mationen zu erhalten, sich
mit der Krankheit, ihrem
Verlauf und der Perspektive
auseinanderzusetzen und
wieder Mut zu schopfen.
Deshalb ist die Vernetzung

7_:'«, i
Brigitta van Santen, Elisabeth Watermeier und Eike Jogwer-Welz

unter Gleichbetroffenen so
wichtig. Als ein Netzwerk
von mittlerweile 117 Patien-
tenorganisationen kann die
ACHSE auf die Expertise ih-
rer Mitgliedsverbande zu-
rickgreifen und von dem
groBen gemeinsamen Wissen
profitieren. ,Hilfe zur
Selbsthilfe“ steht dabei im
Vordergrund. So unterstiitzt
die Beratung die Hilfesu-
chenden, indem sie sie an
Selbsthilfegruppen als Orte

der Expertise und der Solida-

ritat verweist - denn: Wer
kann mich besser verstehen
und kennt sich besser mit
der Krankheit und der Ver-

sorgung aus als ein Gleichbe-

es in welcher Re-
gion kindgerechte
____ﬁff_ Kurzzeitpflege?
Wer kennt sich
mit internationa-
len Studien und
Forschungsergeb-

nissen aus? uvm.

Bei rund 50% der Ratsuchen-
den handelt es sich um
Selbstbetroffene einer Selte-
nen Erkrankung; die anderen
sind zumeist Eltern auf der
Suche nach Beratung und
Vernetzung. Doch auch the-
rapeutische oder medizini-
sche Berufsgruppen suchen
nach Informationen.

Rund 13% aller Ratsuchenden
in 2012 wandten sich wieder-
holt an die ACHSE. Auffallig
ist, dass sich immer mehr
Menschen ohne Diagnose an
die ACHSE wenden- die
Symptomatiken werden im-
mer komplexer, die Suche

nach einer moglichen Diagno-

serichtung immer schwieri-
ger.

troffener? Wo gibt

In kollegialer Zusammenarbeit
von ACHSE-Beratung und Mit-
gliedsorganisationen wurden
im Jahr 2012 mehr als 20% der
Anfragen an ACHSE-Mitglieder
vermittelt - das ist eine ermu-
tigende Zahl! Dabei profitier-
ten unsere Beraterinnen von
den Erfahrungen und der gro-
Ben Hilfsbereitschaft unserer
Mitgliedsorganisationen.

Unsere Auswertung aus dem
Jahr 2012 ergab, dass sich von
23% von den rund 600 Ratsu-
chenden zur Unterstitzung
bei der Diagnosesuche an uns
wandten; weitere 23 % bei
ihrer Suche nach einem Spezi-
alisten und 20% suchten den
Kontakt zu anderen Betroffe-
nen oder einer Selbsthilfe-
gruppe.

Die Beratung schenkt vielen
Hilfe suchenden Menschen
durch Beistand, Informationen
und Vernetzung das Geflihl,
nicht mehr allein zu sein.
Denn: Selten ist manchmal
gar nicht so selten!
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Auktion ,,Seltener Gelegenheiten*

Mit der Versteige- ten, Kunstwerke und viel und ein Restautantbesuch mit
rung von ,,Selte- nen  Charmant-Seltenes mit der Daniel Barenboim, Kunst von
Gelegenheiten* in Unterstiitzung des Auktions- Elvira Bach und Markus Lu-
Berlin und Dussel- hauses Christie s unter den pertz, eine Lesung mit Marti-
"l‘ 3 e dorf im Rahmen von ~ Hammer: Zugfahrten mit na Gedeck sind nur wenige
rbb- Intendantin Dagmr Charity- Abenden dem Bahn-Chef Dr. Riidiger Beispiele da- fiir, wie man das
Reim bietet kraftig mit brachte die ACHSE Grube, Liebesbotschaften von ~ Besondere mit dem Pragmati-
— im Februar und Ok- GOtz Alsman, ein Rendez-Vous  schen verbinden kann, um das
tober 2012 Begegnungen mit ~ mit Hannah Herzsprung, Fit- Rad der ACHSE weiter drehen
besonderen Personlichkei- nesstraining mit Jiirgen Vogel zu lassen.
Termine 201272013 T Tag der Seltenen Erkrankungen 2013
g:éhtls)lf:searpbel:ndzowéhlr;i}:,: Unter dem Motto "Solidari-  krankungen” 2013. wichtige Vernetzung unterei-
Il(:ritlizﬁtti-osr::;zlgelsrelrrl]it:mationa_ tit ohne Grenzen” beteili-  Daran sind rund 82 Mitglieds-  nander! Unterstiitzung kommt

gen sich Selbsthilfevereine  vereine und ca. 140 Selbsthil-  viel von Arzten, Kliniken, von

12. Dezember 2012: ACHSE- . . A
Weihnachtsfeier in Berlin in 11 deutschen Stadten fegruppen der ACHSE betei- Krankenkassen, in Einkaufs-

i i - ; ; ; i i zentren etc. Auf www.achse-
17. Dezember 2012: Scheck.| ™t 12Aktionen am sechs-  ligt. Damit erreichen wir nicht

tibergabe Schmitt Gastro| ten "Tag der Seltenen Er- nur eine beeindruckende online.de und auf www.rare
l(Inthernatlonale Schule Deger- " P @ P. £ _Gemeinschaft diseaseday.org haben wir alle
oc ) "L"ﬁr My v = ‘ g’ ‘

“« detaillierten Informationen
10. Januar 2013: NAMSE Koor- der Seltenen*,

dinierungsgruppe in Berlin und die in der Offent-  inklusive Flyer, Pressemittei-

Bonn lichkeit mehr lungen, GruBworte von

14. Januar 2013: Sitzung Wis- Aufmerksamkeit Schirmherren etc. aufgenom-
senschaftlicher Beirat ELK For- = ‘ . .
schungspreis - Preistragerfin- |  Luftballonaktion am Stédtischen schafft, wir fin- men. Informieren Sie sich und
dung in Frankfurt Klinikum in Dessau am 23.02.2013 den auch die nehmen Sie teil!

17. Januar 2013: Treffen mit

Parenterales Netzwerk

25. Januar 2013: Treffen AOK Medienresonanz zum Tag der Seltenen Erkrankungen 2013
Lichtblick Team/ACHSE in Es-

sen

Das Medieninteresse zum ,,Tag der Seltenen Erkrankungen* ist weiterhin gewachsen. Hier eine
31. Januar 2012: vfa / ACHSE . s . v o . .. .. e
Veranstaltung Berlin: kleine (wahrscheinlich nicht vollstandige) Ubersicht Giber Fernseh- und Horfunkbeitrage; falls

»versorgung von Patienten mit| Sie etwas verpassen, konnen Sie die Beitrage auf den jeweiligen Internetseiten der Sender ab-
Seltenen Erkrankungen im All-

tag® in Berlin rufen. Nach dem ,,Tag der Seltenen Erkrankungen“ stellen wir einen Pressespiegel zusammen.

01. Februar 2013: Vorstands- 19.02.:  20:00-21:00 Uhr im Radio Paradiso (Berlin) ,,Seltene Erkrankungen/ Achalasie

sitzung / Vorbereitung NAMSE | 23.02.: 19:30 Uhr im MDR bei MDR Aktuell ,,Klinikum Dessau informiert iiber Seltene Krankheiten“ 26.02.:
Steuerungssitzung in Berlin 19:30 Uhr im WDR Lokalzeit Ruhr ,, Tag der Seltenen Erkrankungen in Essen“

14. Februar 2013: BAG 20:00-21:00 Uhr im Radio Paradiso ,,Eva Luise Kohler Forschungspreis und die ACHSE*
SELBSTHILFE und AOK Work-

shop ,Familienorientierte 26.02.:  19:30 Uhr im WDR ,,Lokalzeit Miinsterland“ Seltene Erkrankungen/ HSP

Selbsthilfe® 28.02.:  09:05 Uhr im ZDF in Volle Kanne ,,Tag der Seltenen Erkrankungen/ Morbus Wilson“

14. Februar 2013: Sitzung der 16:00 Uhr im MDR bei Hier ab Vier , Tag der Seltenen Erkrankungen/ MPS“
NAMSE Steuerungsgruppe

17:30 Uhr im SAT 1 Regional ,, Tag der Seltenen Erkrankungen/ angeborene GefaBfehlbildung*
15. Februar 2013: Forderung . . o
der Selbsthilfe - BAG- 18:00 Uhr im BR in der Abendschau ,, Tag der Seltenen Erkrankungen in Niirnberg*

Infoveranstaltung 18:45 Uhr im SWR Landesschau ,,Rheinland-Pfalz ,, Tag der Seltenen Erkrankungen in Mainz*

23. Februar 2013: Stadteakti- 18:50 Uhr im WDR in der Aktuellen Stunde ,,Tag der Seltenen Erkrankungen/ Forschungspreis“
onen in Dessau am Stadtischen

Klinikum und in Essen im Ein-| 05.03. und 12.03.: jeweils 20:00hr im Radio Paradiso ,,Seltene Erkrankungen/ Williams-Beuren Syndrom und
kaufszentrum Limbecker Platz Seltene Netzhauterkrankungen)
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"Miteinander reden, voneinander lernen”

...das war das einhellige Fazit der rund 70 Teilnehmer, die am 31. Januar 2013 in Berlin bei der Kooperationsveranstal-

tung “Versorgung von Patienten mit Seltenen Erkrankungen im Alltag”

von vfa/vfa bio und ACHSE e.V., der Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen, teilnahmen.

So berichteten Dr. Jorg
Richstein als Angehoriger
eines erkrankten Kinders
sowie Ute Palm als Spatbe-
troffene liber die ganz all-
tagliche Bedeutung ihrer
Erkrankung. Neben den oft
langwierigen Diagnosen
wird der Ubergang von der
Padiatrie in die Erwachsen-
enmedizin aufgrund fehlen-
der Strukturen als beson-
ders problematisch angese-
hen. Die beiden machten
aber auch Mut, indem sie
aufzeigten, was sie und die
Selbsthilfeorganisationen,
denen sie angehoren, schon
erreicht haben und an wel-
chen Projekten zur Verbes-
serung der Lebensqualitat

BMKF e.V. durchgefiihrt
wird.

Welche psychosozialen Ver-
sorgungsleistungen Erkrank-
te und ihre Familien benoti-
gen, allein schon zur Krank-
heitsbewaltigung, und wel-
che Spannungen oft zwi-
schen den Bedurfnissen der
Betroffenen und den Sicht-
weisen der Kostentrager
vorherrschen, hieriiber re-
ferierte Dr. Thomas Bar
von der Bundespsychothera-
peutenkammer.

Ralf General und Benjamin
Westerhoff von der BARMER
GEK zeigten, dass eine gu-
te, abgestimmte Versorgung
im Endeffekt allen, d.h.
nicht nur den Betroffenen,

Vorstellungen von einer guten

Zusammenarbeit mit den
Facharzten ab. Er beklagte
die Kommunikation mit Infor-
mationsverlusten zwischen
den einzelnen Sektoren und
thematisierte die Regress-

problematik bei der Befolgung

der Facharztanweisung durch

den Hausarzt. Gewinnung von

Autonomie bei den Patienten
ist Ziel des Programms

»Gesundheitscoach - Hilfe zur

Selbsthilfe“, das an der Cha-
rité unter Leitung von Prof.
Dr. Ursula Plockinger als
Projekt initiiert wurde. Unter
Beriicksichtigung der Person-
lichkeit des Patienten geht es
unter Anleitung von geschul-
ten Coaches in Erganzung zur

mehr, als nur Arzneimittel zu
entwickeln.“

Die anwesenden Patienten-
vertreter begriiBten unter der
Voraussezung der Transparenz
die verstarkte Beteiligung der
Pharmaindustrie an den Ver-
sorgungskonzepten, forderten
aber auch, frihzeitig in die
Konzeptentwicklung einge-
bunden zu werden, da so die
Akzeptanz erheblich verbes-
sert wirde. Unter der Mode-
ration von Prof. Dr. Thomas
0. W. Wagner diskutierten
die Teilnehmer lebhaft unter-
einander und mit den Refe-
renten. Sie waren sich einig,
dass es noch zahlreiche wei-
tere Aspekte bei der Versor-
gung von Menschen mit selte-

der Betroffenen sie arbei-
ten.

Im Kontext des beruflichen
Umgangs mit Menschen mit
Seltenen Erkrankungen
stellte Sabine Kahrs eine
Studie zur Lebensqualitat
von Menschen mit Achond-
roplasie, einer besonderen
Form des Kleinwuchses,
vor, die in Kooperation des
Uniklinikums Hamburg und
der Selbsthilfeorganisation

sondern auch Arzten, Kran-

kenkassen und der Industrie
niitzen kann. Es ware win-
schenswert, wenn ihr Ver-
sorgungskonzept zur Betreu-
ung von Hamophilie-
Erkrankten Schule machen
und zu Krankenkasseniiber-
greifenden Vertragen fiih-
ren wiirde. Aus seiner lang-
jahrigen Erfahrung als Haus-
arzt bei der Betreuung von
»Seltenen“ leitete Prof. Dr.
Klaus-Dieter Kossow seine

arztlichen Versorgung um die

Starkung des Copings, d.h. um

die Krankheitsbewaltigung.
Die Rolle der forschenden
Pharma-Unternehmen beim
Versorgungsmanagement, ihr
Engagement auf dem Gebiet
der Orphans und bei der Ent-
wicklung patientenorientier-

ter Arzneimittel stellte Marti-

na Ochel, stellvertretende
vfa bio-Vorsitzende, anhand
zahlreicher Beispiele vor. Sie
resiimierte ,Pharma tut

nen Erkrankungen gibt, die in
einer einzigen Veranstaltung
nicht alle beriicksichtigt wer-
den konnten. Daher verein-
barten vfa/vfa bio und ACHSE
e.V., im nachsten Jahr eine
Folgeveranstaltung durchzu-
fuhren.

Bericht von Barbara Haake

Die forschenden
« Pharma-Unternehmen

vf



Neues aus dem ACHSE - Netzwerk
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Hoffnungsbaum e.V.
Leider ist uns in der letzten

Ausgabe ein kleiner Fehler
unterlaufen. Das dort be-
schriebene internationale
Forschungsprojekt, an dem
Hoffnungsbaum e.V. beteiligt
ist, heisst TIRCON, entspre-
chend der langen Bezeichnung
Treat Iron-Related Childhood-
Onset Neurodegeneration.)

KiDS-22q11,,

Im Altonaer Kinderkranken-
haus eroffnet das vierte Kom-
petenzzentrum fiir Kinder mit
dem Deletionssyndrom 22q11
in Deutschland. Es entstand
auf Initiative der Selbsthilfe-

organisation KiDS-22q11 e.V.
gemeinsam mit dem Orthopa-
den Prof. Dr. Ralf Stiicker. Das
Deletionssyndrom ist der
zweithaufigste Gendefekt beim
Menschen nach der Trisomie
21; jedes 4000ste Neugeborene
ist betroffen. Der Gendefekt
selbst ist nicht behandelbar.
Bei rechtzeitiger Diagnose las-
sen sich aber viele Begleiter-
krankungen gezielter therapie-
ren und damit die Lebensquali-
tat der Kinder deutlich verbes-
sern.

Mehr Info: www.kids-22q11.de

TYAY

Deutsche Fanconi-Anamie-Hilfe e.V.

Die Deutsche Fanconi-Anamie-
Hilfe e.V. arbeitet mit vielen
Arzten und Wissenschaftlern

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen
zusammen und halt engen Kon-
takt auch zu Betroffenenver-
banden und Forschergruppen in
In- und Ausland, u.a. innerhalb
eines Projekts, das die Vorsor-
ge und den Forschungsstand
von haufig mit der Fanconi-
Anamie (FA) einhergehendem
Mundkrebs verbessern will.
Dazu sammeln Dr. Eunike Vel-
leuer (Heinrich-Heine-
Universitat Disseldorf) und Ralf
Dietrich (Geschaftsfiihrer FA-
Hilfe e.V.) Biirstenabstriche
von FA-Patienten, informieren
Uber Krebsvorsorge, bitten
Patienten und Arzte um Proben
von operierten Mundschleim-
hautkarzinomen und leiten
diese an Forschungsgruppen in
der ganzen Welt weiter. Die
bisherigen Erfahrungen zeigen
deutlich, wie wichtig die gute
Vernetzung und Zusammenar-
beit von der Selbsthilfe und

Forschern ist, um die Erfor-
schung der Erkrankung ge-
meinsam voranzubringen. Das
sieht der amerikanische Fan-
coni-Anemia-Fund genauso
und unterstiitzt Frau Dr. Vel-
leuer und Herrn Dietrich des-
halb zukiinftig finanziell bei
ihrer wertvollen Arbeit.

DAS MAGAZII

BUNDESV
RENE GEFASS

Nach langer Vorbereitung und

mit Unterstiitzung engagierter
Arzte und Mitglieder konnte
der Bundesverband Angebore-
ne GefaBfehlbildungen e.V.

ihr erstes ,,Das Magazin“ reali-
sieren: Inhalte des Hefts sind
Krankheitserfahrungen, ver-
fasst von Betroffenen, und
medizinische Informationen.
Bei den Fachartikeln zu Diag-
nose, Verlauf und Therapie
wurde besonders darauf geach-
tet, patientenorientiert und
verstandlich zu schreiben. An-
schaulich wird das Heft durch
viele Fotos und Bilder aus der
Praxis, durch ein Lexikon der
medizinischen Fachbegriffe,
eine Darstellung des gesunden
Blutkreislaufs, Erlebnisberichte
von Erwachsenen und Kindern,
Tipps und Adressen. Das Maga-
zin soll auch dazu dienen, Arz-
te, die bisher noch wenig Er-
fahrung mit den behandelten
Erkrankungen haben, an die
Spezifika heranzufihren.

Der Bundesverband Glau-
kom-Selbsthilfe e.V. ladt
zu Informationsveranstal-

BvGS

Bundesverban elbsthilfe e.v. tungen ein, die sich an alle
Interessierten richten, die sich Uber die Erkrankung
,»Griner Star“ und Hilfsangebote informieren mochten.
Durch enge Zusammenarbeit mit Augen- und Kinderarzten,
Kliniken, Hebammen, Blinden- und Sehbehindertenvereinen
erreicht der Verein in verschiedenen Regionen mit den Ver-
anstaltungen immer wieder viele Menschen. Finanziert wer-
den sie Uber Fordermittel aus der krankenkassenindividuel-

len Forderung nach § 20c SGB V und durch Spenden.

e 16. Marz: Kooperationsveranstaltung mit der Augenklinik
Miilheim, bei der es sowohl um den aktuellen Stand der
Wissenschaft, als auch um den Griinen Star aus der Per-
spektive der Patienten geht.

¢ 11. Mai: Glaukom-Kindertag fir Betroffene im Kindes- und
Jugendalter und ihre Angehorigen in Marburg an der blista
(Blindenstudienanstalt). Der Kindertag findet im regel-
mafigen Turnus auch in Freiburg und Dortmund statt.

Mehr bei Helga Kipp: info@bundesverband-glaukom.de oder
Nicole Stege: info@glaukom-kinder.de und auf
www.glaukom-kinder.de


mailto:info@bundesverband-glaukom.de
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Am 26./ 27. Oktober 2012
richtete die Deutsche PSP-
Gesellschaft e.V. die 1.
Deutsche PSP-Konferenz in
Miinchen aus, zu der sich
internationale Wissenschaft-
ler und Patienten/
Angehorige trafen, um sich
tiber neueste Ergebnisse aus-
zutauschen und die Zusam-
menarbeit zu verstarken. Die
Dt. PSP-Gesellschaft e.V.

setzt sich seit 2004 fir Pati-

enten ein, die an der PSP
(Progressiven Supranuklearen
Blickparese) erkrankt sind.
Am 1. Konferenztag standen
medizinisch-fachliche Beitra-
ge auf dem Programm, wah-
rend der 2. Tag Erfahrungsbe-
richten und dem Austausch
von Patienten und Angehori-
gen gewidmet wurde. Die
Konferenz legte einen guten
Grundstein, mit dem die Dt.
PSP-Studiengruppe nun mit
Schwung eine konkrete und
strukturierte Zusammenarbeit
weiterverfolgen kann. ,,Ich
habe selten zuvor eine so
positive Aufbruchsstimmung

im Rahmen einer Tagung er-
lebt. Das ist eine groBe Chan-
ce und ausgesprochene Ver-
pflichtung hierauf weiter auf-
zubauen, die wir sehr gerne
annehmen werden.* (Prof.
Dr. Giinter Hoglinger).

" SAVE THE DATE!

Der Bundesverband der Clusterkopf-
schmerz-Selbsthilfe-Gruppen (CSG) e.V.
ladt zu einem Patiententag ein:

Die IEB e.V. DEBRA Deutsch-
land hat einen Film ber das

Leben mit Epidermolysis Bul-
losa in verschiedenen Lebens-
abschnitten drehen lassen.

In 30 Minuten wird der Zu-

schauer sehr gut uber diese
seltene genetisch bedingte
Hauterkrankung informiert.

Die neurologische Klinik des Universitétsklinikums Bergmannsheil Bochum
und die CSG e.V. veranstalten den

Bochumer Patiententag Clusterkopfschmerz

am 09.03.2013 zwischen 10:00 - 13:00 h im Bergmannsheil Bochum

Information, Vortrége von Arzten und Patienten und Begegnungen von Betroffenen und Angehérigen stehen

auf dem Programm.

Im Anschluss ladt die CSG e.V. ein zum offenen Erfahrungs- und Informationsaustausch unter Betroffenen,

Angehorigen und Interessierten.

Wir freuen uns auf Ihr zahlreiches Erscheinen!

Gerade bei den Seltenen ist
eine Aufklarung sehr wichtig
und wir mochten anderen
Selbsthilfegruppen gerne
raten, auch solch einen Film
drehen zu lassen.

Der Trailer ist auf unserer
Homepage ieb-debra.de zu
sehen und weitere Informati-
onen erhalten Sie in unserer
Geschaftsstelle.

CRARGE

CHARGE Syndrom e.V.

CHARGE Syndrom e.V. ladt zur
7. CHARGE Konferenz vom 14.
bis 16.06.2013 in der Jugend-
herberge Lauterbach (Hessen)
ein. Gaste sind neben CHARGE
-betroffenen Familien auch
Fachkrafte aus dem therapeu-

tischen, sozialen und medizini-

schen Bereich, die sich umfas-
send liber das CHARGE Syn-

drom informieren mochten.
Das Programm ist eine Mi-
schung aus CHARGE relevan-

ten Fachvortragen und Open-

Space Gesprachskreisen so-
wohl fir Fachkrafte wie fur
Betroffene zu Themen,
w.z.B. ,,Ubergang Schule/
Ausbildung/ Beruf“. AuBer-
dem gibt es einen CHARGE
Simulationsraum und einen
Grundgebarden-Workshop.
Alle Vortrage werden durch

Gebardendolmetscher unter-

stiitzt. Es gibt Kinderbetreu-

ung (auch mit Gebardenbe-
treuung) mit vielseitigem
Angebot (Bastel- und
Schminkstationen, Hiipfburg
und Drum Circle-
Workshops).

Die CHARGE Konferenz wird
unterstitzt von der AKTION
MENSCH. Anmeldungen sind
bis zum 03. Mai 2013 mog-
lich unter www.charge-
syndrom.de oder info
@charge-syndrom.de

Der Bundesverband Klein-

wiichsige Menschen und ihre
Familien (BKMF) e.V. feiert
in Bremen vom 15.-17. Marz
2013 sein 25-jahriges Beste-
hen. Der Bremer Senat ladt
am Freitag zum Empfang in
die obere Rathaushalle; am
Samstag veranstaltet der
BKMF ein wissenschaftliches
Symposium ,,Familienorien-
tierte gesundheitliche Selbst-
hilfe“. Das Programm finden
Sie unter: www.bkmf.de

Die Gesellschaft fur Mukopo-
lyacharidosen e.V. ladt am
11.05.2013 ab 12 Uhr zum 5.
MPS-Ritterfest in Aschaffen-
burg im Hof von Schloss Jo-
hannisburg ein. Das Fami-
lienfest findet aus Anlass des
Internationalen MPS-Tages
statt.


http://www.charge-syndrom.de
http://www.charge-syndrom.de
mailto:info@charge-syndrom.de
mailto:info@charge-syndrom.de
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ACHSE auf Achse:

Kommende Termine bis Juni
2013

28. Februar: ,Rare Disease
Day“ - ,Tag der Seltenen Er-
krankungen®; Verleihung des

Eva Luise Kohler Forschungs-
preis in Berlin

28. Februar: Stadteaktionen
zum Tag der Seltenen Erkran-
kungen in Koln am Plasmazent-
rum, in Mainz im Stadthaus und
in Niirnberg in der AOK.

02. Marz: Stadteaktionen zum
Tag der Seltenen Erkrankungen
in Bielefeld am Jahnplatz, in
Flensburg an der Holmpassage,
in Hamburg im Billstedt Center
und in Koln im Forum der Volks-
hochschule, in Wirzburg mit
einem Lauf durch die Innen-
stadt

20.-22. Marz: 24. Jahrestagung
der Gesellschaft fir Humange-
netik mit Teilnahme Michael
Paschke

19.-20. April: Vorstellung der
ACHSE durch Michael Paschke
im Workshop ,Von anderen
lernen, was bringt die Selbsthil-
fe?* auf der DIG PKU e.V.

28. April: Tagung HZL - Vor-
stellung der ACHSE und die
Bedeutung der Mitgliedschaften
fur HZL-Patienten in Goslar
durch Michael Paschke

9. Mai: Vorstellung ACHSE bei
den ,lLangeooger Fortbil-
dungstagen“ der Arztekammer
Niedersachsen durch Dr. Chris-
tine Mundlos#

15. Mai: Jahresempfang des
Behindertenbeauftragten

16. Mai: Auktion
Gelegenheiten*
Adlon

»oeltener
im Berliner

7. -9. Juni: Symposium der
Arbeitsgemeinschaft  Klinische
Genetik in der Padiatrie in
Waldeck mit Anja Klinner und
Christine Mundlos

Fotoausstellung ,,Waisen der Medizin - Leben mit einer
Seltenen Erkrankungen® zieht weiter...

Fiinf Protagonisten aus unse-
rem ACHSE-Netzwerk wurden

anlasslich des ,,Wissenschafts-
jahr 2011- Forschung fir unse-

re Gesundheit“ fiir eine Foto-
ausstellung portratiert. Ute

Palm mit Retinitis Pigmentosa,

einer seltenen Netzhautdege-
neration, Michael Waechter
kleinwiichsig wegen einer
Achondroplasie, Julia mit der
neurodegenerativen Erkran-
kungen NBIA, Josephine mit

dem Williams-Beuren Syndrom

und Felix mit dem Wiskott-
Aldrich-Syndrom. Entstanden
sind einflihlsame Fotos, die
ihren Betrachtern einen emo-
tionalen Zugang zu unserem

wichtigen Thema ebnen. Die
Ausstellung ist im ersten Wan-
derschafts- bzw. Wissen-
schaftsjahr unter der Schirm-
herrschaft unserer ehemaligen
Bildungsministerin Annette
Schavan durch Deutschland
getourt: mit Start in Berlin
zog sie nach Hannover, Min-
chen und Freiburg. Wissen-
schaftliche Vortrage oder Po-
diumsdiskussionen begleiteten
die Bilder.

Seit 2012 prasentiert sie sich
nun relativ selbststandig:
Nach Berlin bei Pfizer, Ham-
burg zum Tag der Seltenen
Erkrankungen und Wolfsburg
im SPZ der stadtischen Klinik

stationiert sie zur Zeit bei
EURORDIS in Briissel und wird
im Juni den Humangenetik-
Kongress auf Schloss Waldeck
in Hessen flankieren. Im
Herbst 2013 wird sie wahr-
scheinlich in Kooperation mit
der AOK Rheinland/ Hamburg
an verschiedenen Orten in
Westdeutschland zu sehen
sein und zum Jubilaum der
Central Krankenversicherung
Koln erreichen.

Die Reaktionen auf die Foto-
ausstellung sind weiterhin
groBartig - ein Zeichen da-
fur, dass Bilder manchmal
mehr sagen, als 1000 Worte.

Ein kleiner Einblick in die Ausstellung. Fotos: Kathrin Harms und Verena Miiller

ACHSE ist ein Netzwerk von und fiir Menschen
mit Seltenen Erkrankungen und ihren Angeho-
rigen. ACHSE biindelt Ressourcen und Infor-
mationen und tragt die Anliegen der Seltenen
in Gesellschaft, Gesundheitswesen und Wis-

senschaft.

Schirmherrin: Eva Luise Kohler

ACHSE e.V.
c/o DRK Kliniken Westend

Spandauer Damm 130, 14050 Berlin

Telefon: 030-3300708-0

Fax: 0180-5898904

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

Redaktion ACHSE Aktuell: Rania von der Ropp

Wir stehen Ihnen gern fiir lhre Fragen und

Ideen zu Verfiigung!

Vorstand: Christoph Nachtigaller (Vorsitzen-
der), Dr. Andreas Reimann (stellv. Vorsitzen-
der), Dr. Jorg Richstein (stellv. Vorsitzen-

der), Michael Paschke (Schatzmeister), Anja

Klinner und Renate Pfeifer

Mitarbeiter: Mirjam Mann (Geschaftsfih-

rung), Lisa Biehl (stellv. Geschaftsfiihrung &

»Informationen verbessern*), Hartmut Fels

(Mitgliederbetreuung und Biro), Dr. Christi-

ne Mundlos (ACHSE-Lotsin an der Charité),
Rania von der Ropp (Presse- und Offentlich-
keitsarbeit), Saskia de Vries (Fundraising
und Offentlichkeitsarbeit), Eike Jogwer-

Welz, Brigitta van Santen und Elisabeth Wa-

termeier (Betroffenenberatung), Gertrud
Windhorst (Begleitung NAMSE/Spiegel AGs)

und Nora Hentzschel (Praktikantin Presse-

und Offentlichkeitsarbeit, Fundraising)



