Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

ACHSE Aktuell - Juni 2013

Liebe Mitglieder,
liebe Freunde der ACHSE,

die Jahres-
mitte ist
erreicht.
Zeit um die
vergange- ,
nen Monate ‘

Revue pas-

sieren zu lassen und einen
Blick auf die nachsten Mo-
nate zu werfen. Der Natio-
nale Aktionsplan fur Men-
schen mit Seltenen Erkran-
kungen steht kurz vor sei-
ner Fertigstellung und soll
noch im Juli veroffentlicht
werden. Hierzu werden wir
Sie gesondert informieren.
In Kooperation mit dem
Arztlichen Zentrum fuir
Qualitat in der Medizin
(AZQ) entstand eine weite-
re Kurzinformation fir Pati-
enten (KiP). Wir freuen
uns, dass wir auch in die-
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sem Jahr zusammen mit der
Central Krankenversiche-
rung den ACHSE « Central
Versorgungspreis fiir chroni-
sche seltene Erkrankungen
vergeben konnten. Der
Preis geht an die Kinder-
Augen-Krebsstiftung, die
die Jury mit ihrem Projekt
»Weib sehen* zur Friher-
kennung von Kinderaugen-
krebs Uberzeugte. Die Wahl
fiel nicht leicht, da es auch
in diesem Jahr wieder viele
gute Bewerbungen gab. Wir
gratulieren der Kinder-
Augen-Krebsstiftung zu die-
sem Preis. Gratulieren
mochten wir auch dem Bun-
desverband Kleinwlichsiger
Menschen und ihre Familien
e.V. sowie der Deutschen
Sarkoidose Vereinigung e.V.
zu ihren 25-jahrigen Beste-
hen. Wir wiinschen unseren
beiden Mitgliedsorganisatio-
nen in ihrem Engagement

weiterhin viel Erfolg. Nicht
zuletzt mochte ich die Auk-
tion ,,Seltener Gelegenhei-
ten“ im Mai in Berlin erwah-
nen, die erneut groBen Zu-
spruch fand und in diesem
Jahr ein weiteres Mal vo-
raussichtlich im November
in Dusseldorf stattfinden
wird. Unsere Planungen fur
die ACHSE Selbsthilfe Aka-
demie haben Gestalt ange-
nommen. Wir freuen uns,
im September das erste Se-
minar anbieten zu konnen.
Jetzt wunsche ich lhnen
erst einmal einen schonen
und erholsamen Sommer
und viel Vergniigen beim
Lesen.

Herzliche GruBe, lhre
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Lisa Biehl

ACHSE « Central Versorgungspreis fiir chronische seltene

Nun steht es fest: das Ge-
winnerprojekt fir den mit
10.000 Euro dotierten
ACHSE « Central Versor-
gungspreis fir chronische
seltene Erkrankungen 2013.
Die Kinder-Augen-Krebs-
Stiftung (KAKS) - seit Okto-
ber 2012 ACHSE-Mitglied -
will mit ihrem Projekt
,WeiB sehen* die Friher-
kennung des Retino-
blastoms (Kinder-Augen-
krebs) verbessern, weil sich
dieser Krebs mit dem blo-

Erkrankungen 2013

Ben Auge durch Eltern und
Kinderarzte erkennen lasst,
aber trotzdem oftmals
Ubersehen wird. Insbeson-
dere durch Plakate in Kin-
derarztpraxen sollen junge
Eltern, die mit ihrem neu-
geborenen Kind fir die U-
Untersuchungen in den ers-
ten zwei Lebensjahren sehr
haufig beim Kinderarzt
sind, fruh auf die einfach
zu erkennenden Warnsigna-
le beim Retinoblastom hin-
gewiesen und sensibilisiert
|

werden. Fir die wissen-
schaftliche Untermauerung
und Optimierung der Frih-
erkennung des Retino-
blastoms finanziert die
KAKS eine Studie am Univer-
sitatsklinikum Essen. Der
Preis wird am 29.06.2013 in
Dusseldorf verliehen und
vom Generali Zukunfts-
fonds unterstutzt.

.

ACHSE ¢ Central
Versorgungspreis

fiir chronische seltene
Erkrankungen 2013

ACHSE auf Achse - kom-
mende Termine 2013:

29. Juni: Verleihung des
ACHSE ¢ Central Versor-
gungspreises in Diisseldorf

25. Juli: Treffen mit BAR-
MER GEK, NAKOS und
ACHSE in der Berliner
Geschaftsstelle

07. September: Workshop
,»Tag der Seltenen“ in
Berlin

12. September:
NAMSE- Spiegel-AG-
Treffen in Mainz

18. September:
Uni-Klinik in Essen eroff-
net ,,Zentrum fir Seltene
Erkrankungen“

20. - 21. September:
erstes Seminar der Selbst-
hilfe Akademie in Bonn

25.-28. September:
REHACare in Dusseldorf
mit ACHSE-Vortragen im
,Café-Forum*, Publikums-
diskussionen und eigenem
Stand

28. September: ,,Seminar
Forschungsforderung“
Aktion Mensch; organisiert
von Gerhard Alsmeier,
Frank Brunsmann

17. Oktober: IGES
»Innovationskongress
Orphan Drugs und Seltene
Erkrankungen® in Berlin
mit Vortrag von ACHSE

15.-16. November:
ACHSE-Mitglieder-
versammlung in Bonn

20.-23. November:
MEDICA in Disseldorf mit
Beteiligung der ACHSE



®achse

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

6. Mitgliederversammlung

Jedes Jahr ladt EURORDIS seine Mitglieder zu einer Ver-
sammlung in eine andere europaische Stadt ein. Dieses
Jahr fand sie in Dubrovnik (Kroatien) statt. Auch ACHSE

3

war mit Ge-
schaftsflihrerin

Lotsin Christine
Mundlos vertre-

E U RORDIS‘ten In erster

Rare Diseases Europe
Linie dient diese

Zusammenkunft dazu, dass Patientenvertreter aus ganz
Europa sich untereinander austauschen konnen. Im ers-
ten Teil der MV, der Annual General Assembly, wurde
der Jahres- und Finanzbericht 2012, der Aktionsplan und
der Haushaltsplan 2013 verabschiedet. AuBerdem wur-

den vier Vorstande berufen, unter ihnen Geske Wehr von

Ichthyose e.V. Wir gratulieren zur Wiederwahl! Im offe-
nen Teil ging es um verschiedene Themen, u.a. um ein
Orphanet-Projekt: Fact Sheets (Merkblatter) sollen zu-
klinftig Uber Seltene Erkrankungen, ihre Symptome und

Behandlung sowie ihre Konsequenzen im Alltag informie-

ren. Diese Fact Sheets sollen dann auch fiir Handys, I-
pads etc. lesbar sein. So konnen Daten auch am Kran-
kenbett oder in der Not-OP leicht abrufbar sein. Mehr
Informationen erhalten Sie unter: www.eurordis.org

Workshop ,,Aktionen zum
Tag der Seltenen Erkrankungen“

Nicht nur in
Europa wird
der ,Tag der
Seltenen Er-
krankungen*
begangen. In-
zwischen hat
sich dieser
auch internati-
onal etabliert. Auch in
Deutschland wachst das
Interesse am ,,Tag der
Seltenen Erkrankungen“
Jahr fur Jahr. Betroffene
und Nicht-Betroffene
kommen zusammen, um
ihrer Krankheit oder der
ihrer Freunde, Bekannten,
Familienmitgliedern eine
Stimme zu geben. Viel
Arbeit, Kraft und Miihe
investieren die vielen Ak-
tiven in den verschiede-
nen Stadten in ihre Veran-
staltung. So entstehen
eine Menge unterschiedli-

cher Erfahrungen z.B. zur
Veranstaltungsorganisati-
on, Finanzierung oder
auch zur Pressearbeit fur
diese Aktionen. Deshalb
findet erstmalig in diesem
Jahr am 07. 09. 2013 in
Berlin ein Workshop zum
Thema ,,Aktionen zum Tag
der Seltenen Erkrankun-
gen“ statt. Wir wollen im
Austausch voneinander,
miteinander lernen, neue
Ideen entwickeln und uns
besser vernetzen, um noch
mehr Aufmerksamkeit flr
die Seltenen zu schaffen.

Neue Kurzinformation "Erbliche Netzhauterkrankungen™
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Viele von Ihnen mussten
sicher schon die Erfahrung
machen, dass es zu ihrer
Seltenen Erkrankung keine
oder nur schwer verstandli-
che Informationen gibt,
weil sie nur in medizini-
scher Fachsprache oder in
einer fremden Sprache vor-
handen sind. Hier besteht
deshalb ein groBer Bedarf
an patientenorientierten
Krankheitsbeschreibungen.
Das Arztliche Zentrum fiir

l Qualitat in
y der Medizin
(AZQ) und
die ACHSE
haben sich deshalb zusam-
men getan und zehn Selte-
ne Erkrankungen ausge-
wahlt, zu denen nach ein-
heitlichen Kriterien Kurzin-
formationen erarbeitet
werden. Hierbei gilt es,
nicht nur die Krankheitsan-
zeichen, sondern auch Un-
tersuchungs- und Behand-
lungsmoglichkeiten sowie
praktische Tipps zum bes-
seren Umgang mit der Er-
krankung aufzunehmen.

"Erbliche Netzhauterkran-
kungen” und ,,Morbus Os-
ler* sind die ersten beiden
der insgesamt zehn Kurzin-
formationen, die in enger
Zusammenarbeit mit der
ACHSE- Mitgliedsorganisati-
onen PRO RETINA e.V. und
Morbus Osler e.V. erarbei-
tet wurden. Auf zwei Sei-
ten informieren die neu
erschienenen Kurzinforma-
tionen lber wichtige Fak-
ten und praktische Tipps
zum besseren Umgang mit
der Erkrankung. Die Kurzin-
formationen stehen auBer-
dem allen niedergelasse-

nen Arzten zum Ausdru-
cken kostenlos zur Verfi-
gung, um sie den Patienten
mitzugeben.

Hier finden Sie die Krank-
heitsbeschreibungen

www.achse-online.de/pi
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Bundesverband Glaukom-Selbsthilfe e.V.

Am 11. Mai war es wieder
soweit: Zum 3. Mal organi-
sierte der Bundesverband
Glaukom-Selbsthilfe e.V.
den Glaukom-Kinder-Tag.
Dieses Jahr fand er in der
Stadt Marburg in den
Raumlichkeiten der Deut-
schen Blindenstudienan-
stalt (Blista) statt. Neben
den vielen Aktionen fir die
betroffenen Kinder und
ihre Geschwister gab es
auch fur die Eltern vieles
zu erleben. Verschiedene
Referenten hielten Vortra-
ge zu den unterschiedlichs-
ten Themen: Friihforde-
rung, systemische Bewe-
gungstherapie und Schul-
wahl/Inklusion. Nicht zu
vergessen ist auch der von

Professor Thieme
(Augenklinik Magdeburg)
gehaltene Vortrag zum
Thema ,,Chirurgische Mog-
lichkeiten beim Glaukom*.
Hierbei ging es aber nicht
nur ums Zuhoren, auch
konnten die von ihm mitge-
brachten Implantate und
OP-Instrumente erfiihlt und
begutachtet werden.

Vi

““ Y Wossus Wison s,

T Mo e
Zu einem Arzt-Patienten
Symposium lud der Verein
Morbus Wilson e.V. am
8.Juni nach Heidelberg ein.
Etwa 100 Teilnehmer
lauschten Vortragen, disku-
tierten und tauschten sich
in Workshops zum Thema
,Morbus Wilson“ aus. Eroff-
net wurde das Arzt-

Patienten Symposium mit
einer Laudatio zum 60.
Geburtstag auf Prof. Dr.
med. Dr. rer nat. Harald
Hefter - ein langjahriger
Freund und Forderer des
Verein Morbus Wilson e.V..
Gehalten wurde diese von
Professor Wolfgang Strem-
mel. Das Symposium ge-
staltete sich aus Fragen
und Antworten sowie ver-
schiedenen Mitteilungen
uber Studien und Zulassun-
gen. Zum Beispiel wurde
die Frage beantwortet:
Warum Morbus Wilson Pati-
enten einen Neurologen
brauchen. Eine Antwort
gab Frau Professorin Czlon-
kowska (Institut fuir Psychi-
atrie und Neurologie (War-
schau), die sich mit den
Perspektiven des Patienten
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befasst hat und eine Zu-
sammenfassung aller
Neuerungen im neurolo-
gischen Bereich mitteil-
te. Die Workshops zum
Thema Morbus Wilson im
Alltag fur Angehorige,

Psyche und Jugend wur-
den von allen Beteiligten
sehr gut aufgenommen.
In kleinen Runden konn-
ten Interessierte ihre
ganz individuellen Fragen
an die anwesenden Fach-
arzte stellen und disku-
tieren.

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e.V.

,DGM
Seit wenigen Wochen nun
schon prasentiert sich der
DGM - Deutsche Gesell-
schaft fiir Muskelerkrankte
e.V. - mit einer neuen
Homepage. Durch die
strukturierte Darstellung
von Informationen zum
Bundesverband, den Lan-

desverbanden und den DGM
- spezifischen Diagnose-
gruppen konnen Informati-
onen noch genauer und
schneller abgerufen wer-
den. Nach einer kostenlo-
sen Registrierung konnen
sich Interessierte ein viel-
faltiges Angebot, wie zum
Beispiel Aktuelles aus der
Forschung, Veranstaltun-
gen, Berichte, kostenlos
downloaden. Durch diese

DEUTSCHE GESELLSCHAFT FUR MUSKELKRANKE E.V.

AKTUELLES AUS DEM BUNDESVERBAND
Termine

e Auswahl et kene Termine.

Studie 2 Lebens. Ve von
Menschen it DMD und BMD - Telnehmer gescht!

Enscheidungsireudige vor: Bel der DGM Freizelt 2013

daE oeE =@ Ee

" Neugestaltung
kann der DGM
die hauptamt-
liche und eh-
renamtliche
Arbeit noch
verstandlicher
darstellen.

www.dgm.org

Fl
P,

,Das SLO-Syndrom“
Buchveroffentlichung

Nach Uber zwei Jahren har-
ter Arbeit erscheint in die-
sem Jahr ein Buch,
Uber das Smith-Lemil-
Opitz Syndrom. Es
fasst nicht nur die
Symptome dieser Er-
krankung zusammen,
sondern ist auch ein
Ratgeber und Mutma-
cher fir betroffene
Familien.

Dorothea Haas = Klaus Mohnike = Petra Robbin (Hrsg.)

Krankheitsgeschichte.
Erhaltlich ist das Buch
ab August:

ISBN Nr. 978-3-86321-
158-5

DAS SLO-SYNDROM

Ein Ratgeber fiir Eltern und Arzte

Es beschreibt das
Krankheitsbild, die
Auswirkungen und
Therapiemoglichkei-
ten. Betroffene Fami-
lien geben einen kur-
zen Einblick in ihren Alltag
und berichten von ,,ihrer*

@ Mabuse-Verlag
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LE T

Als kleiner Verein Forschung
unterstiitzen? Eine gute Idee,
aber wie? Der Verein Aplasti-
sche Anamie e.V. hat einen
Weg gefunden. Durch ihre gu-
ten Kontakte zum Universi-
tatsklinikum Aachen hat der
Verein von der Studie
,»Psychosoziale Aspekte bei
Patienten mit Paroxysmaler
nachtlicher Hamoglobinurie
(PHN) und/oder Aplastische
Anamie* erfahren. Die Unikli-
nik hatte dieses grofe For-
schungsvorhaben beim Bun-
desministerium fur Gesundheit
zur Forderung eingereicht,
dabei aber leider keinen Erfolg
gehabt. Dennoch bestand die
Moglichkeit, einzelne Teilpro-
jekte dieses Forschungsvorha-
bens zu unterstlitzen. So ergab
es sich, dass der Aplastische
Anamie e.V. auch mit wenig
finanziellen Mitteln und mit
ihren guten Kontakten die Stu-
die vorantreiben konnte.
www.aplastische-anaemie.de

Deutsche
Huntington-Hilfe

In Stuttgart fand dieses Jahr
im April zum ersten Mal die
Deutsche-Huntington-
Konferenz speziell fiir junge
Erwachsene mit einem be-
troffenen Elternteil statt.
Die primare Zielgruppe die-
ser Wochenend-
Veranstaltung waren 18-35
Jahrige. Bei diesem Treffen
konnten sich junge Menschen
austauschen und erhielten
hochwertige Informationen
sowie spezifische Unterstut-
zung. Vor allem junge Men-
schen verschlieBen sich vor
dem Thema Huntington,
denn sie leben mit einer
Wabhrscheinlichkeit von 50%,
dass diese Erkrankung auch
bei ihnen ausbricht. Umso
schoner war es,

staltung beginnt Michaela
Grein (Vertreterin der Ju-
gendlichen im Beirat von
DHH) schon mit der Planung
der nachsten Jugend-
Konferenz.

Notfallausweis fiir
ATAXIE-Erkrankte

Was tun, wenn man in ein
Krankenhaus muss und man
sich krankheitsbedingt nicht
oder schwer verstandigen
kann bzw. die Erkrankung
vor Ort nicht bekannt ist?
Die Deutsche Heredo-Ataxie
Gesellschaft e.V. hat fur so
einen Fall einen Pass ent-
worfen. Diesen konnen Be-
troffene von ihrem Arzt oder
einer Person ihres Vertrau-
ens ausfullen lassen. Im Not-
fall ist dann die Erkrankung
fur das medizinische Perso-
nal sofort erkennbar.

dass die Teilneh-
merzahl bei 44

lag. Aufgrund der [Z===—="=—

vielen positiven
Rickmeldungen
zu dieser Veran-
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25 Jahre BKMF - ACHSE
gratuliert

Seit 25 Jahren gibt es nun den
Bundesverband Kleinwuchsiger
Menschen und ihre Familien
e.V. (BKMF). Mit ihrem grofen
Engagement starkt der BKMF
die rund 100.000 Betroffenen
in Deutschland. Der BKMF hilft
ihnen auch, ih-
ren eigenen Weg
in der Gesell-
schaft zu finden
und ihn selbst-
standig zu ge-

weitere Arbeit in der Selbst-
hilfe wiinscht ACHSE alles
erdenklich Gute und viel Er-
folg.

Wir freuen uns auch ein wei-
teres mal gratulieren zu diir-
fen: Die Deutsche Vereini-
gung Sarkoidose gemeinniit-
ziger e.V. feierte ebenfalls
ihr 25-Jahriges Bestehen.
Seit 1987 setzt sie sich fir
Menschen mit Sarkoidose

scher, Arzte und Betroffene
zusammen zu bringen; zum
Beispiel durch das Sarkoido-
se-Experten-Forum. Hier
konnen sich Arzte und Pati-
enten in einem Seminar aus-
tauschen und uber For-
schungsfortschritte gemein-
sam sprechen. Dazu fasst die
DSV seit ihrer Griindung alle
Ergebnisse dieses Symposi-
ums in einer Zeitschrift zu-
sammen und stellt diese Pa-
tienten zur Verfligung. Fur
ihre Arbeit und ihr Engage-
ment wiunscht ACHSE weiter-

v.l. Lisa Biehl (ACHSE), Karl-Heinz Klingebiel
(BKMF), Hartmut Fels (ACHSE)

hen. Fur ihre hin alles Gute.

ein. Sie versteht es, For-

4
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pelektey Immumyilemn?
Stk Falien cronganisaSeon!

Seit mehr als 22 Jahren
setzt sich die Deutsche Pa-
tientenorganisation fur an-
geborene Immundefekte -
dsai - fuir Menschen ein, die
an einer Primary Immune
Deficiency (Immundefekt)
leiden. Unter der Paten-
schaft der sachsischen
Staatsministerin Christine
ClauB und in Zusammenar-
beit mit dem ImmunDefekt-
Centrum Leipzig im Klini-
kum St. Georg, veranstalte-
te die dsai zum ersten mal
eine Kinder- und Jugend-
pressekonferenz. Das The-
ma bei dieser Konferenz
war ,,Neugeborenen-
Screening rettet Kinderle-
ben: Klinikum St. Georg in
Leipzig hat Pilotprojekt zur
Friiherkennung angebore-
ner Immundefekte gestar-
tet“. Noch immer sterben
Kinder bereits vor dem ers-
ten Lebensjahr, weil dieser

Immundefekt gar nicht oder

zu spat diagnostiziert wird.
Diese Seltene Erkrankung

ist aufgrund ihres unspezifi-

schen Krankheitsbildes be-
sonders schwer zu diagnos-
tizieren. In Deutschland
sind etwa nur rund zwei
Prozent der Betroffenen
diagnostiziert. Mit dem Pi-
lotprojekt ,,Screen-ID“ am
Klinikum St. Georg in
Leipzig mochten die Betei-
ligten um Stephan Borte
und Professor Michael Bor-
te, Kindern mit schweren
Immundefekten groBere
Uberlebenschancen durch
fruhe Diagnose
und Behandlung
bieten. Dadurch
soll auch die
psychische Be-
lastung der El-
tern infolge der
langwierigen
Krankenhausauf-
enthalte vermie-
den werden. Der
in Zusammenar-
beit zwischen
dem Translati-

onszentrum fur Regenerati-
ve Medizin (TRM) der Uni-
versitat Leipzig, dem Karo-
linska Institut Stockholm in
Schweden und dem Klini-
kum St. Georg in Leipzig
neu entwickelte Bluttest
kann schwere T- und B-
zellulare Immundefekte
bereits bei Neugeborenen
erkennen, was gegenwartig
eine weltweite Innovation
darstellt. Dieser Test soll in
das etablierte Neugebore-
nenscreening fest einge-
bunden werden. In Leipzig
startete das Projekt im
September 2012.

dsai-Bundesvorsitzende Gabriele Griindl, Schirmherrin

mit betroffenen Kindern und Jugendlichen

Michaela Schaffrath, Prof. Borte vom Klinikum St. Georg

Die Planung der ACHSE Selbsthilfe Akademie nimmt Gestalt an

Zu unserer groBen Freude
hat uns die BARMER GEK
Forderung fiir die konzepti-
onelle Entwicklung der
ACHSE Selbsthilfe Akademie
und die Umsetzung von drei
Fortbildungen zugesagt. Die
ersten beiden Seminare
»Erfolgreiche Mittelakqui-
se“ und ,,Vorbeugen oder
kompetent reagieren ha-
ben wir bereits geplant.
Wir werden die Seminare
und Materialien unseren
Mitgliedern auch online zur
Verfligung stellen, damit

sie von unseren Fortbildun-
gen auch profitieren kon-
nen, wenn sie vor Ort nicht
daran teilnehmen konnen.

Im Juni haben wir an unse-
re Mitgliedsorganisationen
eine Umfrage verschickt,
die den Fortbildungsbedarf
unserer Mitglieder genau
ermitteln und priorisieren
soll. Die Ergebnisse der
Umfrage werden in die Pla-
nung der weiteren Semina-
re eingehen. Sie sollen uns
dabei helfen, qualitativ

hochwertige Fortbildungen
zu entwickeln, zugeschnit-
ten auf die speziellen Be-
dirfnisse unserer Mitglie-
der. Nach einer Auswertung
der ersten drei Seminare im
Frihjahr 2014 sind weitere
Schritte geplant, um die
ACHSE Selbsthilfe Akademie
nachhaltig zu etablieren.

BABRMER

GE

die gesund
experten
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ACHSE kniipft an ihr Netz-
werk - vergangene Termine
2013:

27. April: Eroffnung des ers-
ten Therapieforschungszent-
rums fur seltene Erkrankun-
gen in Tubingen

10.-11. Mai: der BKMF/
Kleinwuchsforum feiert sei n
,»25 Jahriges Jubilaum“ in
Hohenroda; das GruBwort von
ACHSE hielt Christoph Nach-
tigaller

13.-14. Mai: Vorstellung der
ACHSE bei den ,,Langeooger
Fortbildungstagen“ mit einem
Vortrag von ACHSE-Lotsin
Christine Mundlos

16. Mai: ACHSE-Benefiz-
Auktion ,,Seltene Gelegenhei-
ten“ in Berlin

30. Mai - 01. Juni: EURORDIS
Memberchip Meeting in
Dubrovnik (Kroatien), Beteili-
gung durch ACHSE-
Geschaftsfuhrerin Mirjam
Mann und ACHSE-Lotsin Chris-
tine Mundlos

05. Juni: vfa Symposium
»Innovation neu denken* in
Berlin, vertreten war ACHSE
Geschaftsfuhrerin Mirjam
Mann

07.- 09. Juni: 19. Symposium
der Arbeitsgemeinschaft Kli-
nische Genetik in der Padiat-
rie auf Burg Waldeck; Vorstel-
lung der ACHSE und Eroffnung
der Fotoausstellung durch
ACHSE-Lotsin Christine Mund-
los

08. Juni: ,,Tag der offenen
Tir“ im DRK-Klinikum Berlin,
Vorstellung der ACHSE mit
eigenem Stand

Ehrenpreis fiir ACHSE Schirmherrin Eva Luise Kohler

Am 26. Februar 2013, noch
vor dem internationalen
,»1ag der Seltenen Erkran-
kungen*, wurde der EURO-
DIS-Award in Briissel ver-
liehen. Dieser Preis zeich-
net Menschen fir ihre her-
ausragende Leistung zur
Verbesserung der Situation
von Menschen mit Seltenen
Erkrankungen aus. Unter
den diesjahrigen Preistra-
gern war auch ACHSE-
Schirmherrin Eva Luise
Kohler. Sie erhielt den
“Lifetime Achievement

Award“ - den ,,Preis fur andere Personlichkeiten
ihr Lebenswerk*.
Ausgezeichnet
wurde sie fir ihr
langjahriges Enga-
gement und ihren
Einsatz fur Men-
schen mit einer
Seltenen Erkran-
kung. Mit ihrer groBen
Unterstitzung und Anteil-
nahme ist sie in Deutsch-
land und auch europaweit
ein wichtiges Sprachrohr
fur die vielen Betroffe-
nen. Sie inspiriert auch

EUROR

des offentlichen Lebens,
Menschen mit einer Selte-
nen Erkrankung zu unter-
stutzen.

Begleitet wurde Frau Koh-
ler von Christoph Nach-
tigaller.

Auktion ,,Seltener Gelegenheiten®

Am 16. Mai kamen erneut
viele Gaste aus der Berli-
ner Gesellschaft, Wirt-
schaft und Kunstszene zu-
sammen, um eine ,,Seltene
Gelegenheit” zu erstei-
gern. Neben ACHSE-
Schirmherrin Eva Luise
Kohler und Christoph Nach-
tigaller waren auch viele
Menschen aus dem ACHSE-
Freundeskreis vertreten,

aber auch solche, die zum die Arbeit der ACHSE und
ersten Mal mit dem ihrer Mitgliedsorganisatio-
Schicksal von Menschen nen zusammen.

mit Seltenen Er-
krankungen in Be-
rihrung kamen. Es
war ein spannen-
der und rund um
gelungener Abend.
Bei dieser Bene-
fizauktion kamen
ca. 70.000< fur

In Aktion: Designerin Jette Joop

ACHSE ist ein Netzwerk von und fiir

Schirmherrin: Eva Luise Kohler

Menschen mit Seltenen Erkrankungen
und ihren Angehorigen. ACHSE biindelt
Ressourcen und Informationen und tragt
die Anliegen der Seltenen in Gesell-
schaft, Gesundheitswesen und Wissen-

schaft.

ACHSE e.V.

c/o DRK Kiliniken | Berlin 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

Wi ir stehen lhnen gern fiir lhre Fragen
und Ideen zu Verfiigung!

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

Paschke (Schatzmeister), Anja Klinner

Mitarbeiter: Mirjam Mann (Geschaftsfiihrung),
Lisa Biehl (Informationen), Hartmut Fels und
Marina Kriiger (Mitgliederbetreuung und Biiro),
Dr. Christine Mundlos (ACHSE-Lotsin an der
Charité), Rania von der Ropp (Presse- und Of-
fentlichkeitsarbeit), Saskia de Vries (Fundraising
und Offentlichkeitsarbeit), Eike Jogwer-Welz,
Brigitta van Santen und Elisabeth Watermeier
(Betroffenenberatung), Gertrud Windhorst
(Begleitung NAMSE/Spiegel AGs)



