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ACHSE Aktuell - September 2014

Liebe Mitglieder,
liebe Freunde der ACHSE,
Der ACHSE Aktuell ent-

halt wieder viele er-
freuliche Nachrichten
aus unserem Netzwerk.
Ich mochte Sie aber bit-

ten, zunachst unseren

Nachruf auf unser ge-
schatztes Vorstandsmitglied Michael
Paschke zu lesen und kurz inne zu halten.
Ihm und seiner Familie gelten weiterhin

unsere innigen Gedanken.

Wir bewegen uns mit groBen Schritten auf
ein bedeutendes Datum zu: am 25. Sep-
tember 2014 begehen wir mit hoffentlich
vielen von lhnen das 10-jahrige ACHSE
Jubilaum in Berlin. Wir wollen gemeinsam
das Erreichte wiurdigen, uns fachlich aus-
tauschen und unseren Blick nach vorne
richten. Wir freuen uns uber Ihr Kommen
und wunschen Ihnen nun eine interessan-

te Lektire! 4 /

lhr W /\/M»»;JM

Christoph Nachtigaller
(Vorsitzender ACHSE)

Die ACHSE trauert um Michael Paschke, ACHSE-Schatzmeister im
Vorstand und 2. Vorsitzender der Morbus-Osler Selbsthilfe e.V.

Unerwartet und plotzlich ging unser hoch
geschatztes Vorstandsmitglied Michael
Paschke von uns. Unser tief empfundenes

Mitgefiihl gilt seiner Familie und allen ihm

Q

nahe stehenden Menschen! Die

ACHSE trauert um einen Men-

schen, der sich zeitlebens fir
seine Uberzeugungen stark ge-
macht hat, der sich mit einem
uberdurchschnittlichen Engage-
ment fur das Wohl anderer ein-
gesetzt hat und dabei immer
aufmerksam, ausgeglichen und
anteilsvoll seinen Mitmenschen gegeniiber-
trat - bei seiner Arbeit als ACHSE-
Vorstandsmitglied und Schatzmeister, ge-
nauso wie bei seiner Vorstandsarbeit bei der
Morbus Osler Selbsthilfe e.V., in Sportverei-
nen und seinem kommunalpolitischen Enga-

gement.

Michael Paschke war selbst von der systemi-
schen Erkrankung Morbus Osler betroffen,
einer Krankheit des GefaBbindegewebes, die
zu standigen Blutungen fuhrt. Die Erkran-
kung erschwerte es ihm zwar,
- aber hinderte ihn in seinem gro-
Ren Willen nicht daran, seiner
Leidenschaft dem Sport auch
beruflich nachzugehen. Bis 2010
war er Sportlehrer an einem
Gymnasium in Nordrhein-
Westfalen. Mit seiner Seltenen
Erkrankung hat er am eigenen
Leibe erfahren, dass es groBe Defizite in der
Diagnose, medizinischen Versorgung, Infor-
mationslage und Forschung gibt. Zunachst
um selbst mehr iiber die eigene Krankheit
zu erfahren, trat er 1997 der Morbus Osler
Selbsthilfe e.V. bei. Schnell ubernahm er als

Mitglied des Vorstandes Verantwortung im

1

ACHSE auf Achse -
kommende Termine 2014

01.-14. September 2014:
ACHSE Fotoausstellung
»WAISEN DER MEDIZIN“ bei
der AOK in Krefeld und
vom 15. - 21.09. in Neuss
20. September 2014:
Vortrag von Dr. Christine
Mundlos im Zentrum fir
Klinische Studien der Uni-
versitat Koln ,,Introduction
for Translational Rese-
arch“ in Koln

24. September 2014:
Treffen der AG Zentren
fur Seltene Erkrankungen
mit Dr. Christine Mundlos
in Frankfurt

25. September 2014:
10-jahriges ACHSE-
Jubilaum in Berlin

16. Oktober 2014:
Auktion ,,Seltener Gele-
genheiten® in Berlin
27.0ktober-2.November:
Fotoausstellung ,,WAISEN
DER MEDIZIN® in Lever-
kusen

1. November 2014:
Dutch Genetic Alliance
und ACHSE ,,Cognitive Dis-
orders: next generation
sequencing and therapy
development“ in Berlin
mit Dr. Christine Mundlos
und Dr. Jorg Richstein

5. November 2014:
Eroffnung Dresdner Uni-
versitatsCentrum fur Sel-
tene Erkrankungen mit
von Dr. Christine Mundlos
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Verein, wirkte daran mit, die Beziehungen
auf internationaler Ebene zu verbessern,
forderte die Betroffenenberatung im Verein
und verantwortete den Webauftritt und den
Newsletter. 2011 wurde Michael Paschke in
den Vorstand der ACHSE gewahlt, um seinem
dringenden Wunsch nachzugehen, etwas fiir
alle Menschen mit Seltenen Erkrankungen zu
bewirken. An zahlreichen Veranstaltungen
hat er auf die Probleme und Bedurfnisse der
Millionen Betroffenen verschiedenster Selte-
ner Erkrankungen hingewiesen, stets aufge-
lockert durch seinen rheinischen Humor. Er
war Uberzeugt, dass die Seltenen nur in Ge-
meinschaft Verbesserungen erreichen kon-
nen; starke Netzwerkarbeit war ihm deswe-
gen ein besonderes Anliegen. Im Vorstand
teilte er seine reichhaltige Erfahrung mit uns
zum Wohle der Gemeinschaft der Seltenen.
,,Die Waisen der Medizin“ brauchen Men-
schen wie Michael Paschke, die sich uner-
mudlich fur ihre Belange einsetzen. Sie brau-
chen Vorbilder, die trotz der eigenen ge-
sundheitlichen Einschrankungen, das Leben
mit Frohlichkeit und Enthusiasmus anpacken.

Michael Paschke wird uns sehr fehlen.

ACHSE Selbsthilfe Akademie:
Workshop Fundraising und
Offentlichkeitsarbeit

Im Rahmen der ACHSE Selbsthilfe Aka-
demie fand vom 28.- 30. Marz 2014 das
Seminar ,,Fundraising und Offentlich-
keitsarbeit“ in Berlin statt. Gemein-
sam mit 25 Teilnehmern aus unter-
schiedlichen Mitgliedsorganisationen
erarbeiteten Rania von der Ropp und
Saskia de Vries (ACHSE) in einer Mi-
schung aus Vortrag und Ubungen die
Grundregeln fiir eine gute Offentlich-
keitsarbeit und ein erfolgreiches
Fundraising - speziell mit Blick auf die
Herausforderungen und Chancen der
»oelbsthilfe der Seltenen®. AuBerdem
erlauterte Karl Cattelaens (Deutsche
Rheuma- Liga Bundesverband e.V.) die
Unterschiede zwischen Sponsoring und
Spende. Unter der Uberschrift
»1ransparenz und Unabhangigkeit*
fuhrte Dr. Sirii Doka (BAG SELBSTHILFE

e.V.) in die BAG-Leitsatze ein.

ACHSE auf Achse -
kommende Termine 2014

27.-10.-02. November:
Fotoausstellung ,,WAISEN
DER MEDIZIN* in Leverkusen
05. November 2014 : ACH-
SE-Tagung mit vfa e.V. in
Berlin - Mythos Orphanisie-
rung mit Mirjam Mann, Lisa
Biehl in Berlin

10. - 30. November 2014:
Fotowanderausstellung
»WAISEN DER MEDIZIN“ in
Grevenbroich

25. November 2014:
ACHSE Unternehmensforum
26. November 2014:

6. Forum: Nationales Akti-
onsbindnis fur Menschen
mit seltenen Erkrankungen
mit Dr. Christine Mundlos
28.-30. November:
»Einfuhrungsseminar Akade-
mie* in Berlin

12. Dezember 2014: Foto-
wanderausstellung ,,WAISEN
DER MEDIZIN* bei Astra-
Zeneca in Wedel mit Dr.
Andreas Reimann

achse-central-Preis 2014
fir Cystinose -Sprechstunde

Am 30. Juni 2014 wurde der mit 10.000
Euro dotierte achse-central-Preis an
das Cystinose Zentrum in Traunstein
vergeben. Die Verleihung fand im Rah-
men der Cystinose-Patiententage am
Klinikum Traunstein in Anwesenheit

zahlreicher Patienten und ihrer Fami-

setzen.

lien statt. Das bundesweit einzige

wurde fir seine kompetente, fa-
cherubergreifende und langfristige
Betreuung der Betroffenen gewiir-
digt.

Der achse-central-Preis wurde seit
2011 zum 4. Mal von ACHSE und
der Central KV vergeben. Ziel die-
ser Auszeichnung ist die Forderung
und Multiplizierung innovativer
Projekte, die sich fir die Versor-
gung von Menschen mit chroni-

schen seltenen Erkrankungen ein-

Zentrum fir Cystinose-Patienten

Eva Luise Kohler

Forschungspreis 2015

Zum achten Mal wurde der Eva Lui-
se Kohler Forschungspreis ausge-
schrieben. Die Eva Luise und Horst
Kohler Stiftung flr Menschen mit
Seltenen Erkrankungen mochte in
Kooperation mit der ACHSE die For-
schung auf dem Gebiet der Selte-
nen Erkrankungen vorantreiben.
Der Preis ist mit 50.000€ dotiert.
Bewerbungsschluss ist der 7. Sep-
tember 2014. Die notigen Bewer-

bungsunterlagen finden Sie auf:

www.achse-online.de
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Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen e.V. feiert 10-jahriges Jubilaum

Die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen e.V. fei-

Kleinwiichsiger Menschen und ihrer Angehorigen e.V.)

ert am 25. September 2014 in der KulturBrauerei in Ber- findet ein Sektempfang mit anschlieBendem gemeinsa-

lin ihr 10-jahriges Jubilaum. Beginn der Veranstaltung
ist 16:00 Uhr.

Hier ein kleiner Blick auf das Pro-

gramm:

Nach einem fachlichen Austausch zum
Thema ,,Selbsthilfe bewegt - Fort-

schritt durch Zusammenarbeit“ mit

Beitragen von Christoph Nachtigaller
(Vorsitzender ACHSE e.V.), Prof. Dr.
Frank-Schulz-Nieswandt (Dekan der
Wirtschafts- und Sozialwissenschaftli-
chen Fakultat der Universitat Koln),
Prof. Dr. Klaus Mohnike (Leiter des
Mitteldeutschen Kompetenznetz Sel-

tener Erkrankungen) und Patricia Carl

(Vorsitzende des Bundesverband

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

10 Jahre ACHSE

Selbsthilfe bewegt -
Fortschritt durch Zusammenarbeit

Einladung zum Jubildum -
Fachlicher Austausch und Feier

am 25.September 2014 ab 16:00 Uhr
in der KulturBrauerei, Berlin

men Abendessen statt. Ab 20:00 Uhr steigen wir mit

musikalischen Beitragen von Lili
Sommerfeld (Berliner Soulsange-
rin), den ECHTEN ARZTEN (Arzte
-Band der Charité) und der
Schulband der Internationalen
Schule Berlin in den vergnugli-
chen Teil des Abend ein. Durch
den Tag fuhrt ZDF-Moderatorin
Andrea Ballschuh.

Eine Anmeldung ist bis zum
08.09.2014 moglich:

ACHSE e.V.

info@achse-online.de

@ 030/ 33 00 70 80

Neue ACHSE Broschiire: Vernetzen - Bewegen - Verandern

ACHSE arbeitet an einer neuen Auflage ihrer Broschiire,
die am 25. September punktlich zum ACHSE Jubilaum
veroffentlicht werden soll. Sie dient dazu, Betroffene
einer Seltenen Erkrankung, Arzte und Therapeuten so-
wie die Offentlichkeit liber Seltene Erkrankungen zu
informieren und das Bewusstsein hierfur zu starken. In
verschiedenen Fachartikeln werden wichtige Probleme
im Bereich der Seltenen Erkrankungen aus unterschiedli-
chen Perspektiven beleuchtet. Die Arbeit

von verschiedenen Akteuren, die sich um eine bessere
Versorgung, mehr Forschung und bessere Informationen
fur Menschen mit Seltenen Erkrankungen einsetzen,
werden vorgestellt. AuBerdem prasentieren sich die
knapp 120 Mitgliedsorganisationen der ACHSE sowie die
Dachverbande ACHSE und die BAG SELBSTHILFE, die 28
Mitglieder des NAMSE, wichtige Partner wie EURORDIS,

die Zentren fir Seltene Erkrankungen, die UPD
(Unabhangige Patientenberatung Deutschland), die TMF
(Technologie- und Methodenplattform fiir die vernetzte
medizinische Forschung e.V.), die Care-for-Rare Founda-
tion, die Eva Luise und
Horst Kohler Stiftung, das

Kindernetzwerk u.v.m.
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Die Broschiire wird ca.

in Deutschland keine ver-
gleichbare Print-
Publikation, die die rele-
vanten Akteure im Be-

reich Seltene Erkrankun-

gen darstellt.

Entwurf des Titelbildes der neuen
ACHSE Broschiire



)

[ | 1 Sy el
\ & | Y | \_\1\5\:&

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

(\/

Ankiindigung Workshop ,,Tag der Seltenen Erkrankungen*

Der Tag der Seltenen Erkrankungen am letzten Tag im
Februar ist eine feste GroBe im Kalenderjahr geworden.
Dazu tragen maBgeblich die Stadteaktionen bei, die
ACHSE-Mitglieder gemeinsam mit anderen Akteuren lo-
kal organisieren. Von Jahr zu Jahr entwickeln sich die
Aktionen weiter und haben viele tolle Effekte: Das Netz-
werk der Seltenen verdichtet sich auch auf regionaler
Ebene. Betroffene unterschiedlicher Seltener Erkran-
kungen vernetzen sich und kniuipfen Kontakte zu Klini-
ken, der lokalen Politik, zu Prominenten und zur Presse.
Jedes Jahr erscheinen mehr Beitrage in Zeitungen, im
Radio und Fernsehen, die Uiber den Tag der Seltenen
Erkrankungen berichten. Gemeinsam wird hier ein Be-
wusstsein fur Seltene Erkrankungen geschaffen, Infor-
mationen werden an die Offentlichkeit gestreut und
Anlaufstellen vorgestellt - die Selbsthilfe der Seltenen

bekommt ein Gesicht!

Damit der Erfahrungsschatz

der Stadteaktionen reicher

wird und noch mehr Menschen

daran teilhaben konnen, hat v
die ACHSE im vergangenen Jahr zum ersten Mal einen
Workshop angeboten, zu dem sie Sie auch in diesem

Jahr herzlich einladt (fur Einsteiger und Erfahrene):
Workshop ,,Voneinander/ miteinander lernen - Stadte-
aktionen zum Tag der Seltenen Erkrankungen“

11. Oktober von 10.00 - 15.30 Uhr in Berlin

Durch die freundliche Unterstiitzung von der Techniker
Krankenkasse werden die Tagungskosten sowie die

Ubernachtung von Freitag auf Samstag in Berlin iiber-

nommen.

Anmeldungen bitte an hartmut.fels@achse-online.de

se-atlas — Kartierung der Versorgungslandschaft

von Seltenen Erkrankungen

Ziel des Projektes se-atlas ist es, die Versorgungsmog-
lichkeiten fur Menschen mit Seltenen Erkrankungen in
Deutschland zentral zu biindeln, nach den unterschiedli-
chen Erkrankungen und Fachgebieten auffindbar zu ma-
chen und in innovativer Weise darzustellen. Dies soll

in Form einer interaktiven Landkarte und ausfuhrli-
cher Auflistung erfolgen. Der se-Atlas richtet sich an
Betroffene und deren Angehorige, Arzte, nicht-
medizinisches Personal und die Offentlichkeit.

Die Basis der Datensammlung fiir den se-atlas bilden die
Expertenzentren, die von Orphanet Deutschland bereits
erfasst und gepruft wurden. Im Rahmen des Projekts
soll diese Sammlung weiter ausgebaut und ein Prozess
entwickelt werden, der die Qualitat der neu zu erfas-
senden Daten sichert. Der ACHSE kommt hierbei die
Aufgabe zu, die Patientensicht in das Projekt einzubrin-
gen. Hierzu gehort u.a. die Einschatzung der Selbsthilfe-

organisationen beziiglich der Expertise der aufgefiihrten

Versorgungs-

einrichtungen und

se-allas.de

die Nennung weite-

rer Einrichtungen.

Der se-atlas wird von der AG eHealth der Medizininfor-
matik (IMBEI) an der Universitatsmedizin Mainz geleitet.
Partner des Projekts sind die ACHSE, Orphanet Deutsch-
land, das Zentrum fur Seltene Erkrankungen Tubingen
und das Referenzzentrum fur Seltene Erkrankungen
Frankfurt.

Das Projekt zahlt zu den ersten Ausschreibungen, die
das Bundesministerium fur Gesundheit zur Umsetzung
des Nationalplans fir Menschen mit Seltenen Erkrankun-
gen veroffentlicht hat. Es startete im Juni 2013 und
lauft zwei Jahre.

Weitere Informationen finden Sie hier: www.se-atlas.de
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,»An Seltene Erkrankungen denken!*
ACHSE und die Commerzbank-Stiftung sensibilisieren fiir Seltene Erkrankungen

Die Commerzbank-Stiftung unterstutzt die Beratungs-
leistungen der ACHSE fiir Arzte und Therapeuten bereits
seit mehreren Jahren. Nun haben wir mit dem Projekt
,»An Seltene Erkrankungen denken!“ die Zusammenar-
beit vertieft. Mit passgenauen Flyern und Vortragen auf
Kongressen wollen ACHSE und die Commerzbank-
Stiftung ausgewahlte Zielgruppen direkt ansprechen und
Uber die Herausforderungen, aber auch die Beratungs-
und Hilfsangebote zu Seltenen Erkrankungen informie-
ren; denn ein groBeres Bewusstsein fir die Probleme
und Bedarfe der Betroffenen schafft nicht nur mehr Ver-
standnis, sondern fihrt im besten Falle zu einem
schnelleren Zugang zu mehr Informationen und Exper-
ten, einer schnelleren Diagnose und einer geeigneten
Therapie.

Warum Hebammen? ,,Hebammen spielen fiir werdende

Eltern eine besondere Rolle: sie begleiten sie wiahrend

der Schwangerschaft, unter der Geburt und im Wochen-

bett. Sie sind Vertrauensperson

und Experte fiir die Eltern. Die

An Sel Erkrank

Hebammen kénnen hier eine
Informationen fir Hebammen
und Geburtshelfer

wichtige Mittlerrolle einnehmen,
indem sie Eltern auf die Angebo-
te der ACHSE hinweisen.* so Dr.
Christine Mundlos, die als ACHSE-
Lotsin zukunftig auch Ansprech-
partnerin fur Hebammen und

Geburtshelfer sein wird. Der Fly-

er wurde bereits im Hebammen-

Forum, dem Magazin des Deut-

schen Hebammenverbandes ge- @ach s — s
streut und hat einige interessierte Reaktionen hervorge-
rufen. Wir stellen Ihnen gerne den Flyer zur Verfugung,

bitte in der ACHSE-Geschaftsstelle melden.

ACHSE Fotowanderausstellung
»WAISEN DER MEDIZIN“ zieht weiter

Die ACHSE Fotowanderausstellung ,,WAISEN DER MEDIZIN
- Leben mit einer Seltenen Erkrankung* tourt auch bis
einschlieBlich November 2014 in Kooperation mit der
AOK Rheinland/ Hamburg weiter durch das Rheinland.
Sie war sechs Wochen in Koln zu sehen und prasentiert
sich derzeit - vom 01. bis 07. September - in der AOK-
Regionaldirektion in Krefeld. Weitere Stationen sind
Neuss, Leverkusen und das Bildungszentrum in Greven-
broich. Ab dem 12. Dezember 2014 wird die Ausstel-
lung dann in der Firmenzentrale von AstraZeneca
Deutschland in We- o

del bei Hamburg zu

sehen sein.

Genaue Informatio-
nen zu Terminen und
Ausstellungsorten
finden Sie auf:

www.achse-online.de s

ACHSE Selbsthilfe Akademie
»Einflihrungsseminar“ in Berlin
Vom 28. bis 30. November 2014 findet im Rahmen der
ACHSE Selbsthilfe Akademie das Seminar ,,ACHSE Ein-
fiihrungsseminar“ in Berlin statt. Es richtet sich spezi-
ell an neue ACHSE-Mitglieder oder noch junge Vereine,
die sich mit den Themen ,,Chancen und Herausforderun-
gen der Selbsthilfe®, ,Einflihrung in das Gesundheitswe-
sen“, ,,Grundlagen der Vereinsarbeit“, ,,Einfiihrung in
die Selbsthilfeforderung nach § 20c“, ,,Grundsatze von
Sponsoring und Spendenwerbung“ sowie ,,Grundlagen
der Offentlichkeitsarbeit“ auseinandersetzten mochten.
¢ _ Sie konnen sich bis zum 5. November

< 2014 fiir dieses Seminar anmelden. Da
unsere letzten Seminare stark liberbucht
waren, bitten wir Sie um Verstandnis, dass
sich nur ein Teilnehmer einer Mitgliedsor-

ganisation vorerst anmelden kann. Fir
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Vom 23. bis 25. Mai 2014
war die SOMA e.V. Jubila-
umstagung in Minchen.
Rund 320 Teilnehmer - da-
runter Mitglieder, Referen-
ten, Gaste und Helfer -
feierten zusammen ,,25
Jahre SOMA e.V.“. Die
Schwerpunkte der Vor-
tragsthemen und Ge-
sprachskreise lagen auf
Informationen zur Nachsor-
ge bei anorektaler Fehlbil-
dung und Morbus Herz-
sprung. Auch sah das Pro-
gramm einen Riickblick auf
25 Jahre SoMA vor. Einige

Meldungen aus dem ACHSE - Netzwerk
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der Kinder, Jugendlichen
und erwachsenen Betroffe-
nen besuchten die Bavaria
Filmstadt, andere bewun-
derten die Eisbaren-Babys
im Hellabrunner Tierpark.
Auch die ACHSE gratuliert
noch einmal recht herzlich
zu diesem Jubilaum und
wiinscht weiterhin viel
Schaffenskraft fur die wei-

tere Arbeit.

L
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FOR KIDS

BHilbung e Rirdbar sl
asltrnen Drkrashurgen

Die Arbeit von Kindness for
Kids hat verschiedene
Standbeine: neben er For-

schungsforderung gibt es

einige Projekte, die Kinder
und ihre Familien direkt
unterstitzen, z.B. Ferien-

camps fiir betroffene Kin-

der sowie therapiebegleite-

ten Ferienaufenthalten fur
die ganze Familie an fiinf
verschiedenen Standorten
deutschlandweit. Zukunftig
wird die Forschungsforde-
rung durch die Ausschrei-
bung des Kindness for Kids
Versorgungspreis erganzt.
AuBerdem wird noch in
diesem Jahr das Kindness
for Kids Doktoranden-
Stipendium ausgeschrie-
ben, so werden junge For-
scher/Wissenschaftler mo-

tiviert, sich in der Grundla-

genforschung im Bereich
Seltener Erkrankungen zu
engagieren. 2015 wird auch
ein Postdoc-Stipendium
ausgeschrieben. Fir weite-
re Informationen:

www.kindness-for-kids.de

primaren Immundefekt be-
fragt, welche Beobachtun-
gen sie vor der Diagnose-
stellung bei ihrem Kind
bemerkt hatten. Aus diesen
Erkenntnissen wurde ein
Fragebogenzusammenge-
stellt, den bisher uber 100
Familien ausfullten. Dieser
Datensatz dient nun als
Grundlage fur das neue
Computerverfahren, das
zukiinftig Arzte bei der Di-
agnosestellung ,,primare
Immundefekt” bei Kindern

unterstutzen soll.

Weitere Informationen er-
halten Sie auf:

www.dsai.de

/"\A
BvGS

Der Bundesverband Glau-
kom-Selbsthilfe e.V. veran-
staltet am Samstag den 8.
November 2014 einen Glau-
komtag in Koln. Dieser Tag
gestaltet sich in zwei Teile:
vormittags werden Vortra-
gen zum Thema Glaukom
gehalten und nachmittags
wird es Workshops geben.
Diese beinhalten Themen
wie Ernahrung, Entspan-
nung, wie man Augentrop-
fen richtig anwendet

u.v.m. . Weitere Informati-

onen werden auf
www.bundesverband-
glaukom.de bekannt gege-
ben. Herzlich sind Sie ein-
geladen, diese Veranstal-
tung zu besuchen. Eine
Anmeldung ist unter in-
fo@bundesverband-glau-
kom.de oder unter
0231/97100034 erforder-
lich.

&

Vom 5.-7. September 2014
findet das 7. Treffen fur

*»

‘*J dsai

immun? Du schon = ich nicht!
Die dsai hat in Zusammen-
arbeit mit der Medizini-
schen Hochschule Hannover
ein neues Projekt ,,PIDkid
finder“ erarbeitet. Bei die-
sem Projekt handelt es sich
um ein spezielles Compu-
terverfahren (Data Min-
ding). Hierbei werden El-

tern von Kindern mit einem

Patienten, Arzte und Inte-

ressierte des Bundesver-
band Angeborene Ge-
faRfehlbildungen e.V. in
Oberwesel statt. Neben
Vortragen und einem Erfah-
rungsaustausch wird es
auch gemeinsame Aktivita-
ten geben. Angeboten wer-
den u.a. Laufseminare,
Familienplanung und Ju-
gendsprechstunden. Weite-
re Informationen, das Pro-
gramm und Anmeldeformu-
lar finden Sie unter:

www.angiodysplasie.de



®achse

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Weitere Meldungen aus dem ACHSE - Netzwerk

#N F44s .  betroffenen Eltern in
-f:: o Deutschland anbieten zu
(]
= C}E konnen. Dieses Buch ist die
&“:)?‘ ﬂ{:ﬁx Uberarbeitung und Fortfiih-
-5

rung der ersten Ausgabe
Die Elternhilfe fiir Kinder  und bietet Tipps fir alle
mit Rett-Syndrom in Lebenssituationen einer
Familie mit einem Rett-

Madchen und ist

Deutschland e. V. freut
sich, dass es

ihnen gelungen ist wieder eine wertvol-
die zweite Aufla-

ge “The Rett-

le Mischung aus Er-

fahrungsberichten

Syndrome- ~ von Eltern, professi-

Handbook“ von onellen Ratschlagen

g>

Kathy Hunter, der und Erklarungen.

Begriinderin und Prasiden- Weitere Informationen,
tin des amerikanischen

Rett-Elternhilfe-Vereins

Adressen und Ansprech-
partner finden Sie auf der

IRSA zu Ubersetzen und Internetseite: www.rett.de

Deutsche | RHEUMA-LIGA

* GEMEINSAM MEHR BEWEGEN +
Die Deutsche Rheuma-Liga
bietet vom 28. August bis
4, September 2014 im In-
ternet ein kostenloses Fo-
rum zum The-
ma ,,Rheuma
und Arbeit“
an. Es richtet
sich an Be-
troffene mit
allen rheumatischen Er-
krankungen. Ausgewiesene
Experten, wie Rechtsan-
waltin Meike Schoeler, und
erfahrene Betroffene, wie

Marion Rink, Vizeprasiden-

{

tin der Deutschen Rheuma-
Liga und Mitautorin des
Wegweisers ,,Gesundheit
fordern - Arbeitsfahigkeit
erhalten®, stehen online
Rede und Antwort. Aus
dem praktischen Arbeitsle-
- ben berich-
tet zudem
die junge
Rheumatike-
rin Stefanie
Heim
(Landesjugendsprecherin
Baden-Wirttemberg). Sie
steht mitten im Berufsle-
ben und weil aus eigener
Erfahrung, welche Fragen

junge Arbeitnehmer haben,

die an Rheuma erkrankt ist es moglich die Online-

sind. Selbstverstandlich Beratung mit einer telefo-
besteht im Forum auch die nischen oder personlichen
Moglichkeit, sich mit Be- Beratung zu verknipfen.

troffenen auszutauschen. Zur Zeit stehen als Interak-

tive Beratung folgende
Moglichkeiten zur Verfu-
gung: E-Mail-Beratung, Ein-

zelchat und Gruppenchat

Der BKMF e.V. bietet zu- (bei Bedarf). Des weiteren

satzlich zu dem herkommli- sind auch Expertenchats in

chen Beratungsangebot Planung, bei denen Exper-

. . ten aus verschiedenen Be-
eine von Aktion Mensch

reichen (z.B. Hilfsmittel,
Mobilitat, Schwerbehinder-

geforderte Onlineberatung

an. Diese ermoglicht eine

Beratung und Informatio- tenausweis) zum Austausch

nen fir die unterschied- zur Verflgung stehen. Die

Umsetzung erfolgt ab Marz
2015. www.bkmf.de

lichsten Zielgruppen. Auch

V¥ 4 N
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pulmonale hypertonie e.v.
Vom 25. bis 26. April 2014
war das zweite Familien-
treffen des Selbsthilfever-
eins pulmonale hypertonie
(ph) e.V. in Fulda. Auf die
Kinder und die Familien
wartete ein volles Pro-
gramm. Herr Dr. C. Apitz
und Herr Prof. G. Hans-
mann, beide PH Experten,
erklarten den Kindern mog-
lichst verstandlich und mit
Hilfe von Modellen die Zu-
sammenhange dieser Er-

krankung. Am nachsten Tag

konnten die Familien in der

Kinderakademie das begeh-

C bare Herz besuchen. Auch

im nachsten Jahr wird es
wieder ein Familientreffen
geben. Weitere Informatio-

nen auf www.phev.de

Intoesoencvshaft Eplmaclss Bl .
DEBRADedschlnd

Vom 23. bis 25. Oktober
2014 findet das 30-jahrige
Jubilaum der IEB e.V. Deb-
ra Deutschland (Inter-
essengemeinschaft Epider-
molysis Bullosa) in Freiburg
statt. Gemeinsam mit dem

EB Zentrum Freiburg wird
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der IEB e.V. einen Interna-
tionalen Arztekongress ver-
anstalten. Weitere Infor-
mationen finden Sie auf
www.ieb-debra.de oder
unter der Telefonnummer
06461/ 9260887

Da die in 2012 erschienene
Broschiire ,,AUF GEHT*S:
Selbstbewusst - Selbstbe-
stimmt - Selbsthilfe“
schnell vergriffen war, er-
scheint jetzt die zweite
Auflage mit Erfahrungsbe-

richten von Mitgliedern.

Die kurzweilige Lektiire

fasst ausgewahlte Beitrage

von ASBH-Mitgliedern zu-
sammen und beschreibt
Erfahrungen mit Behinde-

rung nachdenklich oder

humorvoll, personlich oder

reflektiert. Die Broschire
richtet sich behinderungs-
ubergreifend an alle, die
miterleben mochten, wie
Menschen eine herausfor-
dernde Lebenssituation
meis-

tern.

Vom 5. bis 7. September

findet das internationale

Treffen des BV Angeborene

Gefahfehlbildung e.V. zum
7. Mal in Oberwesel statt.
Neben Fachvortragen und
dem Austausch von Erfah-
rungen, wird es auch ge-
meinsame Aktivitaten ge-

ben. Unter anderem wer-

_ den Laufseminare, Famili-

enberatung, Sprech-
stunden, Jugendgesprachs-

' runden angeboten. Nahere

lar finden Sie auf:

www.angiodysplasie.de

Histiozytosehilfe

Vom 13. bis 15. Juni 2014
fand die 22. Jahrestagung
der Histiozytosehilfe e.V.
in Goslar statt. Zum Start
dieser Tagung fand eine
Themen-Stadtfiihrung
durch Goslar statt und zum
Abend trafen sich die Teil-
nehmer auf einen intensi-
ven Informationsaustausch.
Neben Vortragen zum The-
ma ,,Umsetzung Patienten-
recht“ und ,,Fatigue und

Sport“ gab es auch eine

lebhafte Diskussion zu dem
Thema ,,Unterwegs im In-

ternet“.

An die Histiozytosehilfe-

Mitgliederversammlung

schlossen sich Vortrage zu

den Themen
,unterstitzung der HLH
und der DLH-Stiftung“ so-
wie ,,Neues zur Haarzell-
Leukamie und Belastung
durch die Haarzell-

Leukamie“ an.

Weitere Informationen fin-
den Sie auf

www. histiozytose.org

onen im
Verbund
der NBIA

' “ Hoffn

9/

Hoffnungsbaum e.V. steht
seit 2002 als Patientenor-
ganisation fur Neurodege-
neration mit Eisenspeiche-
rung im Gehirn Pate bei
der Griindung weiterer eu-
ropaischer NBIA-
Patientengruppen. Jetzt
vergibt der Verein zusam-
men mit seinen internatio-

nalen Schwesterorganisati-

ungsbaum e.V.

Alliance
Reisesti-
pendien an
Nachwuchs-

wissen-

0.4

Partner der NBIA Alliance aus Deutschland, Frank-

rem Poster auf der ECRD 2014 in Berlin.

schaftler.
Die NBIA Alliance, zurzeit
noch informelle Dachorga-
nisation fur NBIA-Patienten
-organisationen aus derzeit
7 Landern, arbeitet seit
ihrer Griindung 2012 ge-
meinsam an einer verbes-
serten medizinischen Ver-

sorgung und unterstiutzt

8

reich, Italien, den Niederlanden und den USA vor ih- ’

dafur die NBIA-Forschung.
Weitere Informationen fin-
den Sie auf

www.hoffnungsbaum.de
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Seit dem 01. Januar 2014
hat die Heimer Stiftung die
langjahrige Zusammenar-
beit mit dem Muskelzent-

rum am Berufsgenossen-

g

mannsheil GmbH in Bo-

schaftlichen
Universitats-

klinikum Berg-

chum auf eine neue Grund-
lage gestellt: Gemeinsam
mit der Klinikleitung und
den Facharzten wurde das
Heimer Institut fur Muskel-
erkrankte gegriindet. Die-

ses Institut bundelt For-

schungsaktivitaten der
Neurologischen Klinik des
Bergmannsheil. Konkrete
Arbeitsgebiete sind die Be-
handlung und Versorgung
muskelkranker Menschen
und die Forschung im Be-
reich der Muskeldystrophie.

Die Heimer

Heimer Institut stiftung un-

terstutzt
den Betrieb des Heimer
Institutes mit regelmabBigen
Zuwendungen aus ihren
Ertragen und Spendenein-

nahmen.

Weitere Informationen fin-
den Sie auf: www.heimer-

stiftung.de

& Leben mit

Vor 100 Jahren wies der
britische Augenarzt Charles
Howard Usher erstmals die
autosomal-rezessive Verer-
bung des Usher-Syndroms
nach. Das Usher-Syndrom
ist eine Kombination aus
einer sensorischen Innen-
ohrschadigung und der Au-
generkrankung Retinitis
pigmentosa, die v.a. mit
Nachtblindheit, Blendemp-
findlichkeit und Gesichts-
feldeinschrankung (Tunnel-
blick) einhergeht. Je nach

Grad des Horverlustes wer-

den drei Typen unterschie-
den: USH1 (gehorlos), USH2

T el A (relativ stabile Schwerho-

rigkeit) und USH3 (zuneh-
mende Schwerhorigkeit).
Im Jahr 2011 wurde der
Verein ,,Leben mit Usher-
Syndrom e. V.“ mit dem
Ziel gegriindet, die vom
Usher-Syndrom Betroffenen
und deren Angehorigen zu
informieren, zu beraten,
zu unterstitzen und mitei-
nander zu vernetzen. An-
lasslich des 100-jahrigen
Jubilaums der Entdeckung
der Krankheit organisiert
der Verein am 18. Oktober

2014 in Darmstadt einen

Thementag zum Usher-
Syndrom und nimmt mit
renommierten Referenten
aus den Bereichen Politik,
Sozialrecht, Mobilitat, Re-
habilitation, klinische For-
schung sowie Gendiagnos-
tik und -therapie eine
Standortbestimmung vor.
Im Anschluss findet am Fol-
getag die Mitgliederver-
sammlung des Vereins
statt. Informationen und
Anmeldung zum Thementag
(bis zum 31.08.2014) sind
unter thementag®@leben-
mit-usher.de zu finden.
Internet: www.leben-mit-

usher.de

Zum zweiten Mal finden die
Patiententage der DSCM
e.V. (Deutschen Syringomy-
elie und Chiari Malformati-
one. V.)vom 10.-11. Okto-
ber 2014, diesmal in Kol-
ping Feriendorf in
Herbstein (Hessen) statt.
Am 12. Oktober 2014
schlieBt eine Mitgliederver-
sammlung an. Neben Vor-
tragen und Workshops,
wird es auch ein therapeu-
tisches Angebot geben. Aus
jedem Veranstaltungsblock

der zwei Veranstaltungsta-

ge haben Besucher die
Moglichkeit zwischen zwei
bis drei Angeboten zu wah-
len. Fur mehr Informatio-
nen, wenden Sie sich bitte
direkt an den DSCM e.V.
www.deutsche-

syringomyelie.de

@)

P

Selektion durch den neuen
Panoramatest? Genau zu
dieser Frage nimmt die
Turner-Syndrom-
Vereinigung Deutschland

Stellung. In der aktuellen

Ausgabe

des
»Magazin \ :-— i
der turner \
-syndrom- |
vereini- -
gung deutschland e.V.“
beschreiben sie, warum sie
gegen einen solchen Test
sind und wozu sie Arzte
und Politiker aufrufen. Die
Juni Ausgabe des ,,Gen-
ethischer Informations-
dienst” geht auf dieses
Thema ebenfalls ein. Wei-
tere Informationen:

www.turner-syndrom.de



®achse

Allianz Chronischer Seltener Erkrankun e N y—————

ACHSE kniipft an - ver-
gangene Termine 2014

25. Februar 2014:
Verleihung des ,,EURORDIS
Patient-Organisation-
Award 2014“ an die ACHSE
in Brissel mit Christoph
Nachtigaller, Lisa Biehl
und Eroffnung der Foto-
wanderausstellung
»WAISEN DER MEDIZIN“ in
Hamburg mit Dr. Jorg
Richstein und Rania Ropp
28. Februar 2014:
Dinnerspeech von Christi-
ne Mundlos bei Pfizer in
Berlin fiir ,,junge Arzte“
und Eroffnung des Vienna
Center for Rare Diseases in
Wien mit Michael Paschke
11. Marz 2014:

Eroffnung der Fotoausstel-
lung ,,WAISEN DER MEDI-
ZIN" in Bonn mit Siegfried
Speichert

13. Marz 2014:
Verleihung des ,,Eva-Luise-
Kohler-Forschungspreis“ in
Berlin

12. April 2014:

BAG SELBSTHILFE ,,Reha
vor Rente - Moglichkeiten
der Konzeption von Veran-
staltungen der gesundheit-
lichen SH“ in Dusseldorf
mit Mirjam Mann

29. April 2014:

»WAISEN DER MEDIZIN" —
feierliche Eroffnung in
Muhlheim

13. Mai 2014:

»WAISEN DER MEDIZIN" —
Zu Gast im NRW-
Gesundheitsministerium in
Dusseldorf mit Christoph
Nachtigaller

Auktion ,Seltener Gelegenheiten* erstmalig auf Sylt

Erstmals ludt die ACHSE zu ihrer Verstei-
gerung ,,Seltener Gelegenheiten in die
Sturmhaube auf die Insel Sylt ein. Am 6.
August kamen viele auBergewohnliche
Lose unter den Hammer, darunter ein
Wohnzimmerkonzert mit Wolf und Pame-
la Biermann, ein privates Treffen mit Eri-
ka Pluhar, ein philosophisches Gesprach
iiber das Alterwerden mit Wilhelm
Schmid, eine personliche Synagogenfiih-
rung und koscheres Essen mit Charlotte

Knobloch. Insgesamt wurden ,,Seltene

Gelegenheiten mit 20 Prominenten aus

V.l.n.r. Auktionatorin Christiane zu Rantzau, die Ersteigerer des

Kunst, Film, Medien, Sport und Wirtschaft
und finf Kunstwerke versteigert, um die
Arbeit der ACHSE zu nterstiitzen. Stefanie
Bohm, Birgermeisterin der Gemeinde
Kampen, hatte die Schirmherrschaft des
Abends libernommen, als Moderatorin
konnte Inga Griese gewonnen werden.
Nachdem die Schirmherrin der ACHSE Eva
-Luise Kohler und der Vorstandsvorsitzen-
de Christoph Nachtigaller die tiber 100
Gaste fur die Anliegen von Menschen mit

Seltenen Erkrankungen sensibilisiert hat-

ten, ibernahm die erfahrene Christie’s-

Auktionatorin Christiane Gra-
fin zu Rantzau die Leitung
der Versteigerung. Der Erlos
- des Abends lag bei 60.000

® Euro.

4| Am 16. Oktober 2014 wird
diese Auktion zum sechsten
Mal im Adlon stattfinden.

Gemaldes von Jonathan Meese, Arndt und Andreas Hartwig, Eva

Luise Kohler, Moderatorin Inga Griese und Christoph Nachtigaller

ACHSE ist ein Netzwerk von und fiir
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 Kliniken Berlin | Mitte
Drontheimer StraBe 39, 13359 Berlin
Telefon: 030-3300708-0

Fax: 0180-5898904

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

Wir stehen Ihnen gern fiir Ihre Fragen
und Ideen zu Verfiigung!
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Schirmherrin: Eva Luise Kohler

Vorstand: Christoph Nachtigaller
(Vorsitzender), Dr. Andreas Reimann
(stellv. Vorsitzender), Dr. Jorg Richstein
(stellv. Vorsitzender), Turid Auweiler,
Anja Klinner, Siegfried Speichert

Mitarbeiter: Mirjam Mann (Geschafts-
fuhrung), Lisa Biehl (stellv. Geschaftsfiih-
rung), Hartmut Fels und Marina Kriger
(Mitgliederbetreuung und Biiro), Eike
Jogwer-Welz (Betroffenen- und Angeho-
rigenberatung), Dr. Christine Mundlos
(ACHSE-Lotsin an der Charité), Rania von
der Ropp (Presse- und Offentlichkeitsar-
beit), Saskia de Vries (Fundraising), Ste-
phanie Arndt (Fundraising und Spenden-
management), Gertrud Windhorst
(Begleitung NAMSE/ Spiegel AGs)



