ACHSE Aktuell — Mai 2015

Liebe ACHSE-Mitglieder, liebe Freunde
der ACHSE, das Jahr 2015 ist schon reich
an vielen interessanten
ACHSE-Veranstaltungen:
Der Tag der Seltenen Er-
krankungen war wie im-
mer ein voller Erfolg. Von
Aachen iiber Dessau und
Munster bis Ulm — in 18
deutschen Stadten gaben Mitglieder der
ACHSE-Mitgliedsorganisationen mit wun-
derbaren Aktionen den Seltenen eine
Stimme. Gern erinnere ich mich auch an
das allererste ACHSE-Webinar im Marz,
das lhre rege Beteiligung fand und sehr
positiv aufgenommen wurde. Uber Ihre
wichtigen Anregungen zum ,,se-atlas“
freuen wir uns ebenso. Gleichzeitig
mochten wir Sie noch einmal beherzt da-
zu aufrufen, sich mit Ihrer Selbsthilfeor-
ganisation zu registrieren und Versor-
gungseinrichtungen einzutragen. Der
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»se-atlas“ lebt von lhren Informationen.
Sie wissen, ein wichtiges ACHSE-Anliegen
ist die politische Arbeit. Lesen Sie hier
eine Zusammenfassung der ACHSE-
Stellungnahme zum geplanten Versor-
gungsstarkungsgesetz in der gesetzlichen
Krankenversicherung. Zudem berichten
wir lhnen vom Parlamentarischen Abend
und von unserem Treffen mit dem Patien-
tenbeauftragten der Bundesregierung,
Karl-Josef Laumann. Ich wiinsche lhnen
nun eine aufschlussreiche Lektire. Und
vergessen Sie nicht: Nach der ACHSE Ak-
tuell ist vor der ACHSE Aktuell. Wir freu-
en uns wie immer auf Ihre Anregungen
und neuen Beitrage.

Herzlich
lhr Dr. Andreas Reimann
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P.S. Folgen Sie uns schon auf Facebook?

Der Rare Disease

Day — der Tag
der Seltenen Er-
Rare Disease [Day krankungen —
wurde vor 8 Jahren vo.n EURORDIS, dem
europaischen Zusammenschluss von Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen, dem
auch ACHSE angehort, ins Leben gerufen.
Er wird seitdem jedes Jahr am letzten Tag
im Februar begangen, im Schaltjahr am
seltenen 29. Februar. Er ist zu einer welt-
weiten Bewegung geworden, an der sich
heute Uber 90 Lander beteiligen. Der Tag

der Seltenen Erkrankungen wachst auch in

Tag der Seltenen Erkrankungen 2015

Deutschland von Jahr zu Jahr, weil sich
immer mehr ACHSE-Mitgliedsvereine, an-
dere Selbsthilfevereine, einzelne Be-
troffene, Institutionen, Arzte, Wissen-
schaftler, Politiker, Prominente u.v.m.
engagieren. In diesem Jahr stand der Tag
der Seltenen Erkrankungen unter dem
Motto ,,Tag fur Tag, Hand in Hand“. In 18
deutschen Stadten fanden Aktionen statt.
Wir méchten Ihnen hier einen Uberblick
geben. Ausfihrlichere Informationen und
Fotos finden Sie auf unserer Internetseite
www.achse-online.de oder auf unserer

Facebook-Seite. Wir mochten unseren
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ACHSE auf Achse -
kommende Termine 2015
06.06.2015: DRK Kliniken
Mitte ,,Tag der offenen
Tur* (Hartmut Fels, Marina
Kriger stellen ACHSE vor)

08.06.2015: Gesprach:
,Umsetzung Nationaler
Aktionsplan®“ mit Bundes-
minister Hermann Grohe
(ACHSE-Vertreter: Dr. An-
dreas Reimann, Dr. Jorg
Richstein, Mirjam Mann)

09.06.2015: ACHSE Unter-
nehmensforum (mit Dr.
Andreas Reimann, Dr. Jorg
Richstein, Anja Klinner,
Dr. Willibert Strunz, Mir-
jam Mann, Dr. Christine
Mundlos)

10.06.2015: Treffen ACH-
SE-Freunde (mit Dr. An-
dreas Reimann)

18.-19.06.2015: Pfizer
,Patientendialog® (mit
Lisa Biehl)

25.06.2015: DGKJ-
Kolloquium: Entwicklung
der Padiatrischen Bereiche
des ZSE in Berlin (Vortrag
von Dr. Andreas Reimann)

14.-17.10.2015: Reha
Care in Dusseldorf (ACHSE-
Stand mit Hartmut Fels)

03.11.2015: NAMSE Steu-
erungsgruppe

13.-14.11.2015:
Mitgliederversammlung/
Fachtagung (mit dem
ACHSE-Vorstand)
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Riickblick mit dem Aufruf verbinden, schon
jetzt an den Tag der Seltenen Erkrankungen
2016 zu denken! Wenn es in lhrer Region
bereits geplante Aktionen gibt, empfiehlt es |
sich, sich anzuschlieBen. So konnen Sie

Krafte biindeln und Know-how nutzen. Gibt

ermutigen wir Sie, eine eigene zu ent-
wickeln und bieten lhnen dazu gern unsere

logistische Unterstiitzung an.

Uberblick der Stidteaktionen 2015

Zum 2. Mal in Aachen, diesmal im gerade gegriindeten
Zentrum fir Seltene Erkrankungen am Uniklinikum
Aachen, informierten Selbsthilfevereine und Klinik ge-
meinsam uber Seltene Erkrankungen. Unter dem Motto
,Schule meets Klinik*“ offnete das Vivantes Klinikum in
Berlin Friedrichshain vor allem Schiilern die Tur, um sie
an Seltene Erkrankungen und das Medizin-Studium her-
anzufiihren. In Bielefeld wachst die Gemeinschaft rund
um den Tag der Seltenen Erkrankungen stetig. Bereits
zum 6. Mal stellten sich Selbsthilfevereine in der Innen-
stadt vor. In der Nahe von Bremen trafen sich rund 40
Menschen mit ganz unterschiedlichen Seltenen Erkran-
kungen erstmalig, um sich kennenzulernen und Plane fur
eine Zusammenarbeit fur den Tag der Seltenen Erkran-
kungen 2016 zu schmieden. Im Stadtischen Klinikum
Dessau kamen 33 Selbsthilfeorganisationen, Vereine und
Initiativen zusammen, um sich auszutauschen und kon-
krete Losungen flir eine bessere Versorgung in der
Region zu entwickeln. Die Ergebnisse wurden dem
Schirmherren Dr. Reiner Haselhoff, Landesvater von
Sachsen-Anhalt, ubermittelt. Unter dem Motto
»Haufiges Symptom — Seltene Krankheit“ versammelten
sich rund 100 Menschen aus Selbsthilfe, Medizin und
Wissenschaft im Haus der Universitat Diisseldorf.

In Essen stellten sich rund 20 Selbsthilfeorganisationen
in einem Einkaufszentrum vor. Hier ist der Tag der Sel-
tenen Erkrankungen seit nunmehr 8 Jahren eine feste
GroBRe im Kalenderjahr. Zusatzlich lud das Alfred-Krupp-

Krankenhaus zum Infotag zur Seltenen Erkrankung Mo-

Pk Y e 7
Tag der Seltenen Erkrankungen in Flensburg 2015

Tag der Seltenen Erkrankungen 2015

yamoya ein. Auch Flensburg gehort mit seiner Aktion im
ortlichen Einkaufscenter zu den ,,alten Hasen“ und kann
doch jedes Jahr mehr Selbsthilfevereine und Besucher
zahlen. Das ,,Orphanet Team Deutschland“ veranstalte-
te in Kooperation mit dem Zentrum fur Seltene Erkran-
kungen Hannover ein Symposium an der Medizinischen
Hochschule Hannover, bei dem sich auch zahlreiche
Selbsthilfevereine vorstellten. Unter der Schirmherr-
schaft des Mainzer Oberblirgermeisters Michael Ebling
luden zahlreiche Selbsthilfeorganisationen ins stadtische
Rathaus ein, um uber Seltene Erkrankungen zu informie-
ren. Unter dem Motto ,,Ich schaff das trotzdem!"” fand in
Miinster ein Gesprachsabend mit personlichen Geschich-
ten aus dem Alltag von Betroffenen mit Seltenen Erkran-
kungen statt. Die Tom Wahlig Stiftung war Organisator
und lud zum Austausch ein. Zum ersten Mal trafen sich
im rheinischen Viersen Selbsthilfevereine, um den Tag
der Seltenen Erkrankungen zu begehen. Die Aktion war
gleich ein voller Erfolg, sie soll im nachsten Jahr wie-
derholt werden. In Wiirzburg wurde das Wiirzburger
Zentrum fur Seltene Erkrankungen — Referenzzentrum
Nordbayern eroffnet. An dieser Initiative des Universi-
tatsklinikums Wurzburg ist auch der Wiirzburger Arbeits-
kreis fur Seltene Erkrankungen (WAKSE) beteiligt. WAK-
SE ist ein Zusammenschluss der regionalen Selbsthilfe,
der sich im Rahmen des Tages der Seltenen Erkrankun-
gen vor 7 Jahren gegriindet hat. In Ulm lud ACHSE-

Mitglied dsai e.V., in Garmisch-Partenkirchen der Mor-
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bus Wilson e.V. und in Paulushofen der HSP e.V. zum
Tag der Seltenen Erkrankungen ein. AuBerdem fanden
zahlreiche Einzelaktionen statt, z.B. in Hamburg und
Mannheim, wo Arzte an die jeweiligen Zentren fiir Sel-
tene Erkrankungen riefen. Die Bandbreite der Aktionen
zeigt, dass der Tag der Seltenen Erkrankungen iiberall
entsprechend der spezifischen lokalen Bedurfnisse, Ziel-
setzungen und Voraussetzungen genutzt wird, um so das
Thema ,,Seltene Erkrankungen“, ins Bewusstsein der
Menschen zu riicken, um Netzwerke aufzubauen und zu

vertiefen, um sich auszutauschen und zu informieren.

Fortsetzung — Tag der Seltenen Erkrankungen 2015

NOVITAS BKK Ganz besonders mochten wir uns
S L bei der BKK Novitas bedanken: fiir

die Unterstiitzung beim Tag der Seltenen 2015 und bei
der Umsetzung des Flyers ,,Selbsthilfe hilft“!

Tag der Seltenen 2016 — ACHSE unterstutzt wie immer
jede Veranstaltung z.B. mit Materialien wie Informatio-
nen und Luftballons, um den Aktionen einen einheitli-
chen Rahmen zu geben sowie mit Netzwerk und Know-
how! Im Herbst 2015 werden wir zu einem Workshop
»1ag der Seltenen Erkrankungen — voneinander/ mitei-

nander lernen* einladen.

How

Eva Luise Kohler Forschungspreis 2015

Was vor einigen Jahren noch ein Pionierprojekt
war, ist heute — 8 Jahre nach seiner Initialisie-
rung — ein etablierter Preis: Am 26. Februar
2015 wurde der Eva Luise Kohler Forschungspreis
in der Berliner Charité verliehen. Der Preis wird
von der Eva Luise und Horst Kohler Stiftung aus-

gelobt und in Kooperation mit ACHSE verliehen.

v.L.n.r.: Prof. Dr. Karl Max Einhaupl (Vorstandsvorsitzender Charité),
Hermann Grohe (Bundesminister fiir Gesundheit), Prof. Dr. Annette
Gruters-Kieslich (Vorsitzende der Eva Luise und Horst Kohler Stiftung),
Anerkennungspreistrager PD Dr. Stephan Lobitz, Hauptpreistrager

Prof. Dr. Heymut Omran, Eva Luise Kohler (Schirmherrin ACHSE e.V.),

Der mit 50.000 Euro dotierte Hauptpreis ging an
Prof. Dr. Heymut Omran und sein Team aus
Munster fur die Arbeit zu den Ursachen der primaren
Cilien Dyskinesie, einer seltenen Lungenerkrankung bei
Kindern. Erstmalig in diesem Jahr wurde ein Anerken-
nungspreis fur Nachwuchswissenschaftler, dotiert mit
15.000 Euro, verliehen: An Dr. Stefan Lobitz von der
Charité — Universitatsmedizin Berlin. Gemeinsam mit
seinem Team plant er ein Projekt zur frihen Diagnostik
einer seltenen angeborenen Bluterkrankung, der Sichel-
zellanamie.

Die Preisverleihung war sehr prominent besucht, ein
Zeichen fur die bundesweite Relevanz. Zu den Gasten
zahlten u.a. Bundesprasident a.D. Prof. Dr. Horst Koh-
ler, Bundesforschungsministerin Prof. Dr. Johanna Wan-
ka und Bundesgesundheitsminister Hermann Grohe. Bei-
de Minister hielten GruBworte, in denen sie nicht nur

die Wichtigkeit des Preises und seine Wirkung auf die

Bundesprasident a.D. Prof. Dr. Horst Kohler, Dr. Andreas Reimann
(Vorstandsvorsitzender ACHSE e.V.)

Forschungslandschaft im Bereich der Seltenen Erkran-
kungen unterstrichen. Auch lobten sie die Selbsthilfe
der Seltenen als Motor fiir eine Verbesserung der Ver-
sorgungssituation der Betroffenen.

Die ausgezeichneten Forschungsprojekte konnen einen
ganz entscheidenden Beitrag zur Verbesserung der Ge-
sundheit und der Lebensqualitat von betroffenen Kin-
dern und Jugendlichen leisten, denn die im Focus ste-
henden Erkrankungen sind in Deutschland sehr selten.
Eine Lungenerkrankung in Folge einer primaren Cilien
Dyskinesie kommt bei einem von 20.000 Neugeborenen
vor. Von der Sichelzellenanamie betroffen ist einer von
40.000 Menschen — stammend fast ausschlieBlich aus
Afrika und dem Mittelmeerraum. Beide Erkrankungen
konnen ohne zeitnahe Diagnose und effiziente Thera-

pien bereits im Kindesalter todlich verlaufen.
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Das geplante Versorgungsstarkungsgesetz in der

gesetzlichen Krankenversicherung

Den besonderen Bediirfnissen von Menschen mit Selte-

nen Erkrankungen werden in den Regelungen und Struk-

turen des Gesundheitswesens noch nicht ausreichend
Rechnung getragen. Der Entwurf eines ,,Gesetzes zur
Starkung der Versorgung in der gesetzlichen Kranken-
versicherung (GKV - VSG)“ beinhaltet einige MaBnah-
men, die auch Menschen mit Seltenen Erkrankungen zu
Gute kommen. Mit dem Entwurf wird allerdings noch
keine Gesamtstrategie fur Menschen mit Seltenen Er-

krankungen verfolgt. ACHSE begriiBt einige Punkte des

GKV-VSG, vermisst jedoch Aspekte, in denen die Bedar-

fe der rund 4 Millionen Menschen, die mit einer Selte-
nen Erkrankung in Deutschland leben ausreichend be-

ricksichtigt werden.

ACHSE begriiBt:

e ...den geplanten schnelleren und sektoreniibergrei-

fenden Zugang zu medizinischer Versorgung

zuregen und Versorgungsforschung zu starken

e ...die Errichtung von medizinischen Behandlungszen-

tren fur Erwachsene

...eine geplante Starkung der Hochschulambulanzen

in der spezialisierten Versorgung

ACHSE fordert:

o ...den Anspruch auf Zweitmeinung nicht einzu-
schranken

e ...eine grundlegende Auseinandersetzung mit den
Problemen der ambulanten spezialfacharztlichen
Versorgung (ASV), denn die bisherige Reform (2012)
ist gescheitert

o ...die explizite Erwahnung von Patienten mit
Seltenen Erkrankungen fir einen vereinfachten
Zugang zur Behandlung in Hochschulambulanzen

e ...dass auch medizinische Behandlungszentren fir

»Erwachsene, die wegen Art, Schwere und Komplexi-

...das Vorhaben, Innovationen in der Versorgung an-

tat ihrer chronischen Seltenen Erkrankung auf die Be-
handlung angewiesen sind*“ gemal § 119c SGB V einge-

richtet werden konnen
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Stellungnahme zum Referentenentwurf eines
Gesetzes zur Reform der Strukturen der Kranken-

hausversorgung (Krankenhaus-Strukturgesetz - KHSG)

Das Eckpunktepapier der Bund-Lander-AG hatte die
Hoffnung geweckt, dass eine bessere Vergitung von
Zentren, die zwingend notwendigen Netzwerkstrukturen
fir Seltene Erkrankungen ermoglichen wiirde. Im Refe-
rentenentwurf vom 28.04.2015 wird nun eine bestehen-
de Regelung zu einer Vergutung fur die Aufgaben von
Zentren (8 2 Abs. 2 Krankenhausentgeltgesetz), die
schon jetzt nicht wesentlich an der Starkung von Zen-
tren fir Seltene Erkrankungen beitragt, derart mit der
Krankenhausplanung der Lander verknupft, dass eine
tatsachliche Verbesserung fiir das Leben von Menschen

mit Seltenen Erkrankungen nicht zu erwarten ist.

ACHSE winscht sich eine Regelung, die Zuschlage fur
die Zentren fur Seltene Erkrankungen ermoglicht, die
aufgrund des NAMSE-Anerkennungsverfahren als solches
anerkannt wurden. Es muss eine Losung gefunden wer-
den, bei der die einzelnen Zentren ihren Zuschlag nicht
individuell verhandeln mussen! Wir erwarten und hof-
fen, dass der Gesetzesentwurf, der dem Parlament zur
Beratung vorgelegt wird, wirkungsvollere Regelungen
enthalt. Die ausfuhrlichen Stellungnahmen von ACHSE

finden Sie auf www.achse-online.de.
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Informationsaustausch zwischen MDS / MDK, ACHSE,
BAG Selbsthilfe und GKV-Spitzenverband

Zu Beginn dieses Jahres trafen sich Vertreter des Medi-
zinischen Dienstes des Spitzenverbandes Bund der Kran-
kenkassen (MDS) mit Vertretern von ACHSE, der BAG
Selbsthilfe und dem GKV-Spitzenverband in Essen und
tauschten sich iiber die Aufgaben der Medizinischen
Dienste der Krankenversicherungen (MDK) und deren
Dachorganisation Medizinischer Dienst des Spitzenver-
bandes Bund der Krankenkassen aus. Im Fokus stand
dabei, wie die MDK-Gemeinschaft das Thema Seltene
Erkrankungen behandelt. Der Austausch, der im Natio-
nalen Aktionsplan fiir Menschen mit Seltenen Erkrankun-
gen als MaBnahmenvorschlag 49 verankert ist
(www.namse.de) beruht auf mehreren Annahmen. Zum
einen wird angenommen, dass es im Zusammenhang mit
der konkreten Versorgung von Menschen mit Seltenen
Erkrankungen fur die MDK-Gemeinschaft besonders her-
ausfordernd ist, die notwendige Expertise vorzuhalten.
Zum anderen gab es von Betroffenen und Arzten im
ACHSE-Netzwerk wiederholt Kritik an der Arbeitsweise
der ,,MDKs“, insbesondere, wenn es um Begutachtungen

geht.

Der stellvertretende Geschaftsfuhrer der MDS, Herr Dr.
Gronemeyer, gab einen kurzen, orientierenden Uber-
blick Uber Aufgaben, Arbeitsweise und Strukturen der
MDK-Gemeinschaft. Im Zusammenhang mit speziellen
und komplexen Begutachtungsaufgaben wies er beson-
ders auf die Sozialmedizinische Expertengruppen (SEG)
sowie Kompetenz-Centren (KC) hin, die die ,,MDKs* bei
ihrer Arbeit unterstiitzen. Auch haben Wissensmanage-
ment und Fortbildungsaktivitaten einen hohen Stellen-
wert bei den ,,MDKs*.

Mirjam Mann, Geschaftsfiihrerin ACHSE e.V., befasste
sich in ihrem Vortrag insbesondere mit den Ergebnissen
einer ACHSE-internen Befragung. In ihrer Zusammenfas-

sung listete sie die Kritikpunkte der Betroffenen und

Arzte, die an ACHSE herangetragen worden waren und

fasste sie mit daraus resultierenden Fragen zusammen.

Zu den Kritikpunkten gehoren z.B.:

. Die Gutachter kennen sich mit den SE nicht genu-
gend aus, die besondere Lebenssituation der Men-
schen wird nicht beriicksichtigt.

o Die Begutachtung findet oft zu unrecht nach Ak-

tenlage statt.

. Die Begutachtungen finden regelmaBig fachfremd
statt.
. Immer wieder entsteht der Eindruck, dass Kosten-

senkung und Kostenkontrolle das wichtigste Ziel
der Begutachtung sind.
o Die Kompetenz der behandelnden Arzte und der

Selbsthilfe wird nicht genligend Wert geschatzt.

In den Diskussionen wird deutlich, dass auf beiden Sei-

ten viele Unklarheiten bestehen liber Aufgaben, Zustan-
digkeiten, besondere Problemlagen der ,,Seltenen* etc.
Alle Beteiligten sind sich einig, dass Informationsbedarf
besteht und der gemeinsame Austausch fortgesetzt wer-

den soll.

Dabei sollten Fragen beantwortet werden, wie z.B.:

o Wie wird sichergestellt, dass der gewahlte Gut-
achter die fur die Erkrankung notwendige Exper-
tise hat?

o Wie ist die Aus- und Fortbildung zum Thema Sel-
tene Erkrankungen organisiert?

o Wie sind die Seltenen Erkrankungen in der Struk-
tur der ,,MDKs“ und des MDS abgebildet?

(Fortsetzung auf Seite 6)
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Informationsaustausch zwischen MDS / MDK, ACHSE,
BAG Selbsthilfe und GKV-Spitzenverband

(Fortsetzung von Seite 5)

Der MDS wird seine leitenden Arztinnen und Arzte der
MDK-Gemeinschaft Uiber die Anliegen von ACHSE und der
BAG Selbsthilfe unterrichten und sich fur weitere Kon-
takte einsetzen. Zudem soll gepriift werden, ob sich aus
den vorgebrachten Anliegen und von Seiten der ,,MDKs“
Themenblocke bilden lassen, die zeitnah auf Experten-

ebene beraten werden konnen.

Um einen nachhaltigen Prozess einzuleiten und dessen

Entwicklung zu verfolgen, einigten sich alle Beteiligten

auf eine jahrliche Wiederholung des Meinungsaustau-
sches in der aktuellen Zusammensetzung. ACHSE freut
sich Uber die ernsthafte Bereitschaft, im Interesse der
Menschen mit Seltenen Erkrankungen Verbesserungen zu

bewirken.

Die gehaltenen Prasentationen finden Sie online in
unserem Mitgliederbereich.

http://achse-online.de/ext/mitgliedsorganisationen/

mitgliedsorgsanisationen.php

Diskussionsveranstaltung

Prakonzeptionelle Gentrager-Tests auf Seltene Erkrankungen —

Perfektionierte Selektion oder erweiterte Selbstbestimmung?

...s0 lautete eine gemeinsame Diskussionsveranstaltung
am 22. April 2015 in Berlin von Forschern der Universita-
ten Gottingen (UMG) und Frankfurt am Main und der
Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V.
mit Experten des Deutschen Ethikrats, der Ethikkommis-
sion, der Humangenetik und des Gemeinsamen Bundes-
ausschuss (G-BA).

Neue biomedizinische Technologien machen es seit Kur-
zem moglich, bis zu 600 Anlagetragerschaften fur
schwerwiegende rezessiv vererbte Seltene Erkrankungen
kostenglinstig und in einem einzigen Testvorgang zu un-
tersuchen. Fast jeder Mensch ist — zumeist unbemerkt
— Trager von rezessiven Krankheitsanlagen, also Anla-
gen, die fur den Trager selbst keinen Krankheitswert
haben, jedoch weitervererbt werden konnen. In Kombi-
nation mit einem Partner oder einer Partnerin, die die
gleichen ,versteckten“ Merkmale tragen, kann dies aber
Auswirkungen auf den gemeinsamen Nachwuchs haben.
In der Praxis konnte das bedeuten, dass sich Paare mit

Kinderwunsch demnachst erst einmal einem sogenann-

ten pradiktiven Testverfahren unterziehen, in dem un-
tersucht wird, ob im jeweiligen Erbgut der Eltern die
Veranlagung fur eine Krankheit vorliegt und so bei ei-
nem gemeinsamen Kind zum Tragen kommen konnte.
Was bedeuten diese neuartigen Gentests fiir den Einzel-
nen, fur zukunftige Eltern, aber auch fir die Betroffe-
nen von Seltenen Erkrankungen? Welche sozialen, ethi-
schen, und politischen Herausforderungen bringen die-
se genetischen Tests vor einer Schwangerschaft mit
sich? Das vom Bundesministerium fur Bildung und For-
schung (BMBF) geforderte Verbundprojekt
»Prakonzeptionelle Gentrager-Tests auf Seltene Erkran-
kungen“ , das vom Institut flr Medizinethik der Univer-
sitat Gottingen am soziologischen Institut der Universi-
tat Frankfurt durchgefiihrt wird, widmet sich diesen
Fragen und erarbeitet Perspektiven fur einen angemes-
senen gesellschaftlichen Umgang mit diesen neuen bio-

medizinischen Technologien.

(Fortsetzung auf Seite 7)
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Prakonzeptionelle Gentrager-Tests auf Seltene Erkrankungen —

Perfektionierte Selektion oder erweiterte Selbstbestimmung?

(Fortsetzung von Seite 7)

Erste Ergebnisse des Projektes wurden am 22. April in
der Landesvertretung Niedersachsen von den Forschern
vorgestellt und mit Patientenvertretern sowie Experten
des Ethikrates, der Humangenetik und des G-BA disku-
tiert. Auf der offentlichen Veranstaltung wurden nicht
nur die gesetzlichen und medizinischen Rahmenbedin-
gungen erortert, die den Einsatz solcher pradiktiven
Methoden regulieren, sondern auch hinterfragt, wie sich
diese genetischen Tests fur den Einzelnen, aber auch
die Gesellschaft auswirken konnen. Stellen sie fur zu-
kiinftige Eltern ein hilfreiches Angebot oder eine kom-
plette Uberforderung dar? Wird aus dem ,,Wunsch“
nach einem gesunden Kind mittels neuer medizinischer
Verfahren das ,,Recht“ auf ein gesundes Kind abgeleitet?
Und wird der Einsatz dieser Technologien die gesell-
schaftliche Haltung gegeniiber Kranken und Behinderten

beeinflussen?

Auch wenn es zum jetzigen Zeitpunkt keine abschlie-
Renden Antworten auf diese Fragen gibt, wurde von den
Diskutanten grundsatzlich betont, dass genetische Diag-
nostik an sich der fruhzeitigen Erkennung von Erkran-
kungen und damit den Betroffenen dienen soll — sich

demzufolge nicht gegen sie richtet.

Diese Haltung reflektiert auch die bestehende Gesetzes-
lage. Allerdings wird befiirchtet, dass die Umsetzung
gesetzlicher Vorgaben zukiinftig zu Problemen fiihren
kann, wenn beispielsweise die vom Gesetzgeber im Gen-
diagnostik-Gesetz vorgeschriebene Beratungspflicht bei
pradiktiven Tests personell und inhaltlich an ihre Gren-
zen stoBt. Die Ergebnisse der neuen genetischen Metho-
den sind namlich nicht nur auBerst beratungsintensiv,
sie konnen mit dem heutigen medizinischen Wissen zu-

dem nicht immer interpretiert werden. Ergibt die

Testung aber den Hinweis auf eine Seltene Erkrankung,

winscht sich die Patientenselbsthilfe die Sicht der von
dieser Erkrankung bereits Betroffenen in den Beratungs-
vorgang einzubinden. Diese lebensnahe Perspektive
kann die kunftigen Eltern, anknipfend an die medizini-
sche Beratung, darin unterstiitzen, eine ,jinformierte“

Entscheidung zu treffen.

Am Ende der Veranstaltung herrschte Einigkeit daruber,
dass ein gesellschaftlicher Dialog iiber die individuellen
und gesellschaftlichen Folgen der neuen biomedizini-
schen Technologien dringend notwendig ist. Die Auswir-
kungen der Tests vor der Schwangerschaft sowohl fir
den Einzelnen als auch fir die Gesellschaft missen
frihzeitig und offen diskutiert werden. Dabei sollte
auch klargestellt werden, dass Veranderungen im Erbgut
auch spontan oder durch auBere Einfliisse auftreten
konnen, also unabhangig von den Erbanlagen der Eltern.
Auch muss das Recht auf Nichtwissen bei allen diesen

Uberlegungen beriicksichtigt werden.

Ein klares Fazit der Veranstaltung ist: Eine umfassende
Testung auf die Anlage-Tragerschaft fur schwerwiegen-
de Seltene Erkrankungen ist heutzutage moglich — eine

Garantie auf ein gesundes Kind gibt es trotzdem nicht!
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Parlamentarischer Abend im Februar 2015 und Treffen mit Karl-Josef Laumann,

Patientenbeauftragten der Bundesregierung

Ein wesentliches Anliegen von ACHSE ist es, die Interes-
sen und Anliegen von Menschen mit Seltenen Erkrankun-
gen — das heiBt ihrer Mitglieder, aber auch der vielen
nicht organisierten Betroffenen in Deutschland — gegen-
uber Politik und im Gesundheitswesen zu vertreten.
Doch wie funktioniert das? ACHSE versucht z.B. auf ak-
tuelle politische Entwick-
lungen, wie den Entwurf
des Versorgungsstar-
kungsgesetzes Einfluss zu
nehmen, damit die Be-
dirfnisse ,,der Seltenen*

berucksichtigt werden.

Dazu gilt es, nicht nur

| inhaltlich ,,auf Zack“ zu
. sein, um Anderungsvor-
schlage sachlich und um-
setzbar zu formulieren.

| Die ACHSE-Vorschlage

- mussen auch zu den Per-
= sonen vordringen, die in
die Entwicklungs- und Entscheidungsprozesse eingebun-
den sind. Jedes personliche Gesprach ist hier eindringli-
cher und auch nachhaltiger als ein Brief oder eine
Email. Deshalb haben wir aus Anlass vom Tag der Selte-
nen Erkrankungen im Februar alle Mitglieder des Ge-

sundheitsausschusses und andere Politiker zu einem par-

lamentarischen Abend eingeladen und so unsere Forde-
rungen vorgestellt: Sabine Fornfeist, Mutter von Lili und
Mitglied im Verein ,,Niemann - Pick Selbsthilfegruppe
Deutschland e.V.“ hat am Beispiel der Versorgung ihrer
Tochter Lili sehr eindriicklich geschildert, welchen be-
sonderen Herausforderungen ,,die Seltenen in unserem
Gesundheitswesen gegeniiberstehen, wo es hapert und
an welchen Schrauben dringend gestellt werden muss.
Im Anschluss brachte der ACHSE-Vorsitzende, Dr. Andre-
as Reimann, die ACHSE-Forderungen zur Debatte ein,
die dann von den rund zehn Parlamentariern beleuchtet
und diskutiert wurden. Im April 2015 hatte ACHSE einen
Termin beim Patientenbeauftragten der Bundesregie-
rung — Karl-Josef Laumann. Ziel war es, erneut den Ent-
wurf des Versorgungsstarkungsgesetzes zu diskutieren
und Herrn Laumann zu gewinnen, einzelne Forderungen
zu unterstitzen.

Zudem wurde die Weiterfuh-
rung des NAMSE, des Natio-
nalen Aktionsbundnis fur
Menschen mit Seltenen Er-
krankungen und die Umset-
zung des Nationalen
Aktionsplans besprochen.
Wir werden weiter berich-

ten.

ACHSE-Intranet

Wir mochten Sie noch einmal auf das ACHSE-Intranet—
einen geschlossen Bereich im Internet nur fur ACHSE-
Mitglieder hinweisen! Sie finden hier Informationen, die
wir ausschlieBlich unseren Mitgliedern zur Verfugung
stellen: So z.B. Informationen zum Nationalen Aktions-
plan, zur ACHSE Selbsthilfe Akademie, zum Projekt
»wSelbsthilfe hilft einander” oder die Dokumente zum

Tag der Seltenen Erkrankungen, wie den 150 Seiten

starken Pressespiegel 2015. Loggen Sie sich ein. Es lohnt
sich. Jede Mitgliedsorganisation erhalt Zugangsdaten,
die Sie innerhalb des Vereins gern weitergeben konnen,
um moglichst viele Mitglieder, am Angebot des ACHSE-

Intranets teilhaben zu lassen.
Sie finden das ACHSE-Intranet unter:

http://achse-online.de/ext/mitgliedsorganisationen/

mitgliedsorgsanisationen.php
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»otempelkonzept“ in se-atlas integriert: Stempeln Sie mit, um die

Versorgungseinrichtungen, die fiir Sie relevant sind, zu kennzeichnen!

Seit rund zwolf Wochen konnen Sie den se-atlas unter
www.se-atlas.de nun schon im Internet finden. ACHSE
berichtete schon mehrfach. Als kleine Erinnerung: Der
se-atlas ist eine MaBnahme des Nationalen Aktionsplans,
die durch das Bundesministerium fiir Gesundheit gefor-
dert wird. Das Projekt wird von der AG eHealth der Me-
dizininformatik (IMBEI) an der Universitatsmedizin Mainz
geleitet. Partner sind ACHSE, Orphanet Deutschland,
das Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Tiibingen und das
Referenzzentrum fur Seltene Erkrankungen Frankfurt.
Viele von lhnen, liebe Mitgliedsorganisationen, haben
sich bereits registriert, ihre Selbsthilfeorganisation frei-
geschaltet und Versorgungseinrichtungen im se-atlas
eingetragen. Aktuell sind schon 161 Versorgungseinrich-
tungen mit Uber 336 Versorgungsangeboten und 151 Pa-
tientenorganisationen gelistet. Der Datenbestand ist
jedoch noch lange nicht vollstandig und die Suchergeb-
nisse noch nicht spezifisch genug. Wir mochten Sie des-
halb motivieren, sich einzutragen, bzw. das Projekt se-

atlas mit Ihren Anregungen weiterhin zu unterstiitzen.
Es gibt noch viel zu tun. Wir brauchen Sie!

1. lhre Riickmeldungen: Dank lhrer vielen Riickmeldun-
gen haben die Informatiker in Mainz die Plattform
weiter optimieren und neue Funktionen umsetzen
kénnen. Uber die Versionshistorie lasst sich dies sehr
gut verfolgen. Aus eigenen Erfahrungen konnen wir
bestatigen, dass Verbesserungsvorschlage dankend
angenommen und zeitnah umgesetzt werden. Fur das
groBe Engagement, auch in Form kritischer Riickmel-
dungen, bedankt sich das se-atlas-Team.

2. Das Stempelkonzept: Diese spannende und brand-
neue Funktion, mochten wir lhnen besonders ans
Herz legen. Viele von lhnen sind bereits im se-atlas
gelistet. Der Datensatzverantwortliche fur lhren Ein-
trag kann von nun an im Namen lhres Verbandes an-

dere Versorgungseinrichtungen, mit denen es in der

Zuordnung von Erkrankun-

gen Uberschneidungen

gibt, einen ,,Stempel setz-
ten“. In der Stempeliibersicht zu Ihrer Organisation
bekommen andere einen Uberblick von Versorgungs-
einrichtungen, denen Sie Ihren Stempel aufgedriickt
haben. Am Beispiel der Selbsthilfe Ichthyose wurde

das exemplarisch durchgefiihrt: https://www.se-

atlas.de/map/stamped-by/SE255. Das Besondere ist,

dass Sie diese Ansicht auf lhrer eigenen Webseite

einbauen konnen, der passende HTML-Code wird au-

lchinj0&e

Medizinische Ansprechpersonen fiir Diagnostik und Behandlung

Hier finden Sie die Kontaktadressen von medizinischen Ansprechpersonen fOr Diagnostik und

Prof. Dr. med. Heiko

Klinik for Hautkrankheiten
Traupe Unive n

ikum Manster

Telefon (A) 02 51/ 8 35 65 66
Fax 0251/8357279
Eemai . =

tomatisch generiert und zur Verfiigung gestellt. Kli-
cken Besucher lhrer Webseite auf die Karte, werden
Sie automatisch auf den se-atlas weitergeleitet.
Durch lhre Stempelvergabe haben Sie es in der Hand,
welche Einrichtungen angezeigt werden sollen. Falls
Sie dazu Fragen haben, Sie noch Eintrage vermissen,
die Sie gerne erganzt sehen wirden, oder Sie andere
Anmerkungen haben, konnen Sie sich gern bei uns
melden. ACHSE-Ansprechpartnerin ist Gertrud Wind-

horst (gertrud.windhorst@achse-online.de).



https://www.se-atlas.de/map/stamped-by/SE255
https://www.se-atlas.de/map/stamped-by/SE255
mailto:gertrud.windhorst@achse-online.de
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National Contest
for Life_ NCL

Kinderdemenz als Son-
derthema auf

www.dasGehirn.info

Die Webseite
,dasGehirn.info* stellt das
komplexe System des Ge-
hirns mit seinen Funktionen
und seiner Bedeutung fur
das menschliche Fihlen,
Denken und Handeln dar.
Dieses Jahr ist die
,Kinderdemenz* Neuronale

Ceroid Lipofuszinose (NCL)

Meldungen aus dem ACHSE-Netzwerk

ein Sonderthema der Web-
seite. NCL fuhrt dazu, dass
die Nervenzellen des Ge-
hirns absterben. Betroffe-
nen Kindern fallt es immer
schwerer, dem Unterrichts-
stoff zu folgen, und sie fan-
gen an, das bereits Erlern-
te wieder zu vergessen. Es
existieren verschiedene
Subtypen, denen allen ge-
meinsam ist, dass sie zur
Zeit nicht heilbar sind.
Besuchen Sie:
http://dasgehirn.info/
entdecken/krankheiten-1/
Kinderdemenz-Neuronale-

Ceroid-Lipofuszinose-
3089

Kurz vor
ihrer Jah-
restagung,
die vom
S@ MA ev. 12. bis 14,
Juni 2015 in Miinchen statt-
findet, hat die Selbsthilfe-
organisation SOMA e.V.
jetzt die Jubilaumsausgabe
ihrer Mitgliederzeitung
,»SOMA aktiv* herausgege-
ben. Entstanden ist ein
umfassendes Informations-
Kompendium zu anorekta-
len Fehlbildungen und Mor-
bus Hirschsprung — mit
Fachartikeln und Erfah-
rungsberichten. www.soma

-ev.de/

Frap)

Die ,,Interessengemein-
schaft Fragiles-X e.V.“ ist
ein Selbsthilfeverband, der
sich fur die Belange von
Menschen mit Fragilem-X-
Syndrom einsetzt. Mit rund
25.000 Betroffenen in
Deutschland ist das
Fragile-X-Syndrom die hau-
figste erbliche Form geisti-
ger Behinderung und Lern-
behinderung.

Neben einem groBen Fami-
lientreffen im Herbst bie-

tet der Verein in diesem

Jahr u.a. ein
Erfahrungswochenende
»Therapeutisches Reiten”,
ein Seminar ,,Leben lernen
mit der Diagnose Fragiles-

X” fiir neue Eltern sowie

ein Camping-Treffen. Bis-

lang gab es in Deutschland
keine Beratungsstelle, die
sich um die Betroffenen
und ihre Familien kiim-
mert. Ein neuer von
AKTION MENSCH geforder-

ter Beratungsdienst behebt

seit Beginn des Jahres 2015
diesen Mangel und will
durch ein umfassendes Be-
ratungsangebot die Situati-
on der betroffenen Fami-
lien in allen Lebenslagen
substanziell verbessern.
Die Beratung — geleitet
von Antje Rode und Gesa
Borek (siehe Foto v.l.n.r.),
selbst betroffene Miitter —
umfasst die Bereiche
Diagnosestellung und '
-verarbeitung, /
Frihforderung und
Therapiemaoglichkei-
ten, Pflege, Unter-
stiitzung bei behord-
lichen Angelegenhei-

ten sowie sozialrechtlichen

10

Fragen, Umgang mit Ver-
haltensauffalligkeiten, Kin-
dergarten, Schule, Beruf,
Wohnen, Arbeit, Absiche-
rung im Alter.

Kontakt sowie weitere In-
formationen unter

www.frax.de
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Selbsthilfe to go: Die
ASBH Event-App

Immer aktuell informiert
sein und alle Informationen
uber kommende ASBH-
Veranstaltungen auf dem
Smartphone dabeiha-

ben? Dann ,,ASBH Event
App*“ kostenlos herunterla-
den und aufs Smartphone
laden. Die App ist fur iOs
und Android im App Store
bzw. Google Playstore ver-
fligbar (Suche ASBH). Fir
alle Windows-Phone- und
Blackberry-User gibt es
eine mobile Website, die
alle Daten der App auch im

entsprechenden ASBH-

Meldungen aus dem ACHSE-Netzwerk

Design anzeigt. https://
mobileeventguide.de/

download/asbhevent

Powered by Mobile Event Guide

ERWISCHT! Eine Postkarte
fiir Falschparker

Es ist ein leidiges Alltags-
thema, das sicher jeder
kennt: Viel Verkehr, wenig
Parkraum in den Stadten
und Autos, die falsch par-
ken — auf Gehwegen, Rad-
wegen oder Behinderten-
parkplatzen. Das ist ruck-
sichtslos, aber nicht immer

vorsatzlich. Manchmal

tibersieht man einfach ein

Hinweisschild. Die ASBH-
Jugend Hamburg hatte die
gute Idee, mit einer Post-
karte an der Windschutz-
scheibe, statt Ordnungsamt
Zu reagieren — um zu sen-
sibilisieren, statt zu sank-
tionieren. Karte kann
kostenlos bei der ASBH
Selbsthilfe gGmbH angefor-
dert werden (Einzelper-
sonen bis 20 Stiick, Verei-
ne, Institutionen bis 100).

Das Ist keln Strafzettell
Erwlscht haben wir Sle trotzdem!

Infobroschiire ,,Seltene
Netzhauterkrankungen
liberarbeitet

Die Broschiire umfasst jetzt
zwolf patientenverstandli-
che Krankheitsbeschrei-
bungen in alphabetischer
Reihenfolge, die die wich-
tigsten Merkmale beinhal-
ten. Das breite Spektrum
an verschiedenen diagnose-
spezifischen Beratungsan-
geboten dient fir Informa-
tionsveranstaltungen,

Regionalgruppen, aber

auch fur Augenkliniken und
Arztpraxen. Daruber hinaus
wird zu jeder Erkrankung
der diagnosespezifische
Ansprechpartner genannt,
um die Kontaktaufnahme
und den Informationsaus-
tausch zwischen den Pati-

enten zu erleichtern. Ziel

der Broschiire ist es, weite-

re Arzte fiir seltene Erkran-
kungen zu sensibilisieren
und neue Mitglieder oder
Forderer fir die PRO RETI-
NA zu gewinnen. Mehr In-
formationen erhaltlich
uber die PRO RETINA-
Geschaftsstelle:

www.pro-retina.de

CHA

£

CHARGE Syndrom e.V.

Befundordner mit speziel-
lem ,,Jugendordner*

Der CHARGE Syndrom e.V.
legt seinen Befundordner
neu auf: Erstmalig ist zu-
satzlich ein spezieller
Jugendordner geplant.
Durch die umfassende Di-
agnostik einer Mehrfach-
Behinderung besteht ein
erheblicher Bedarf nach
einer Befund-
dokumentation als Grund-
lage fiir das Arzt-Patienten

-Gesprach sowie nach einer

11

kontinuierlichen, aussage-
kraftigen Verlaufsdoku-
mentation. Der Jugendord-
ner soll durch eine klare
Struktur und Ordnung per-
sonlicher Unterlagen die
Jugendlichen dabei unter-
stlitzen, einen besseren
Uberblick tiber ihr Leben
mit CHARGE zu bekommen
und Zusammenhange bes-

ser zu erkennen.
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*ydsai

Defektes Immunsystem?
Starke Patientenorganisation!

Aktion ,,Dank Euch kann
ich leben“ zum Tag der
Seltenen Erkrankungen
Unter dem Motto ,,Dank
euch kann ich leben, ei-
ner Kooperation der dsai
e.V.-Patientenorganisation
fur angeborene Immunde-
fekte und des Haema Blut-
spendedienstes, wurde an
35 Standorten bundesweit
auf die Dringlichkeit von
Blut- und Plasmaspenden

fur Patienten mit primaren

Meldungen aus dem ACHSE-Netzwerk

Immundefekten aufmerk-
sam gemacht. Als Gesicht

fur die Kampagne wurde

dsai-Mitglied Stephan Bier-

wirth ausgewahlt, der sich
im Plasmazentrum Hamm
personlich bei einigen
Spendern bedankte.

Haema. Blutspendedienst
A

g Dank Euch

“'v

Ich habe einen angeborenen Immundefekt
und bendtige mein Leben lang Medikamente,
die aus Blutplasma hergestellt werden.”

dsai | 28.02.2015

kann ich LEBEN!

www.haema.de

Deutsche | RHEUMA-LIGA

¢
Online-Expertenforum zu
Schmerzen bei rheumati-
schen Erkrankungen
Die Deutsche Rheuma-Liga
bietet vom 11. bis 18. Juni
2015 ein Expertenforum
zum Thema ,,Schmerzen
bei rheumatischen Erkran-
kungen“ an. Arzte und er-
fahrene Betroffene stehen
online gern Rede und Ant-
wort. Zudem konnen sich
Interessierte untereinander
austauschen.
www.rheuma-liga.de/

forum

“(BVGS

Bundesverband Glaukom-Selbsthilfe e.V.

Glaukom-Kinder-Tag

Wer sich Uber das angebo-
rene Glaukom (Griiner
Star) bei Kindern informie-
ren mochte, ist herzlich
zum ,,Glaukom-Kinder-Tag*
am 25. Juli 2015 zwischen
10 und 17 Uhr in die Integ-
rative Kita ,,Kuschelhaus“
nach Magdeburg eingela-
den (Bernhard-Kellermann-
StraBe 3, 39120 Magde-
burg). Anmeldung erforder-
lich auf www. glaukom-

kinder.de

KinderKunst-Wettbewerb
,Stark wie ein Ritter.“: So
lautete das Motto eines
Kinder-Kunst-Wettbewerbs,
zu dem die deutsche Ge-
sellschaft fur Mukopolysac-
charidosen (MPS) e.V. in
Aschaffenburg aufgerufen
hatte. Eingereicht werden
konnten zu diesem Thema
Zeichnungen, Gemalde o-
der Objekte aus Ton, Sty-

ropor, Recycling- und an-

Gesellschaft fiir Mukopolysaccharidosen e.V.
Gemeinsam Hoffnung geben

deren Materialien. Insge-
samt 103 Arbeiten wurden
eingereicht. Die Gewinner
wurden auf dem Ritterfest
am 16. Mai bekanntgege-
ben: www.mps-ev.de Die
Arbeiten aus dem diesjah-
rigen KinderKunst-
Wettbewerb sind ab Mon-
tag, 18. Mai, bis Freitag,
29. Mai 2015, in der City
Galerie Aschaffenburg,

Ebene | zu sehen.

Offentliches Familienfest
»Stark wie ein Ritter“ —
Das sind Kinder, die an Mu-
kopolysaccharidosen (MPS)
erkrankt sind und so laute-
te das Motto des offentli-
chen Familienfestes von
MPS e. V. im Schlosshof

Aschaffenburg am 16. Mai.

12

Das festlich geschmiickte
Areal lockte mit Aktions-
standen, Kasperletheater,
mittelalterlichen Marktbu-
den und Musik von Spielleu-
ten, Gauklern und Feuer-
kiinstlern fast 6.000 Besu-
cher an. Das Fest fand zum
7. Mal statt und ist die
zentrale Aktion der deut-
schen MPS-Gesellschaft
zum Internationalen MPS-
Tag, der weltweit immer
am 15. Mai begangen wird.
Mehr Infos: www.mps-

ev.de
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Meldungen aus dem ACHSE-Netzwerk

mpn-netzwerk.de

e.V.‘

10 Jahre mpn-Netzwerk

248 Teilnehmer — so viele

Selbsthilfeforum fiir Betroffene von
myeloproliferativen Neoplasien

sien (MPN) nach Bonn ein-
geladen hatte. Als Publi-

wie nie in der zehnjahrigen kumsmagnet erwiesen sich

Vereinsgeschichte — nah-
men am 28. Marz an der
Jahrestagung des mpn-
netzwerk e. V. teil.
Grund fiir die groBe Re-
sonanz war der ,,Offene
MPN-Infotag“, zu dem
die Selbsthilfeor-
ganisation fur Menschen
mit chronischen Myelo-

proliferativen Neopla-

die MPN-Experten Prof.

Martin GrieBhammer, Prof.

Prof. Dr. Steffen Koschmieder, Prof. Dr.

Nicolaus Kroger, Prof. Dr. Radek Skoda

(Foto: Elvira Parton)

Steffen Koschmieder, Prof.
Nicolaus Kroger und Prof.
Radek Skoda, die spannend
referierten und in den an-
schlieBenden Workshops
geduldig die Fragen der
Teilnehmer beantworte-
ten. Highlight der Jubila-
umsfeier am Abend war der
Auftritt des Kabarettisten
Luder Wohlen-
berg: Mit raben-

W schwarzem Humor
, legte er als ,,Profi-
Patient Rader-
scheid* den Fin-
ger auf die Miss-
stande im Ge-

sundheitswesen.

>

_ Sonja'Bockmann

Diagnose ungewiss —
Syringomyelie

Seit einem Autounfall lei-
det Sonja Bockmann an
diffusen Symptomen:

Gleichgewichtsstorungen,

Missempfindungen, standi-

gen Schmerzen. Eine Arzte-

odyssee quer durch die me-

dizinischen Fachrichtungen
beginnt. Parallel muss sich
Bockmann mit Amtern, Be-
rufsgenossenschaft und
Versicherungen herum-
schlagen, die sich allesamt
quer stellen. Mit ihrem
Buch ,,Ungalahli lthemba*
mochte sie anderen Men-
schen Mut machen, bei
Schicksalsschlagen nicht zu

resignieren.

Pro BUSINESS Verlag
ISBN: 978-3-86386-750-8

20. Juni 2015

14 bis 18 Uhr

\ Berliner @
SELBSTHILFE-TAG
\ 2015

barrierefrei! ‘

Rolandufer - 10179 Berlin-Mitte g

Nahe Jannowitzbriicke

wurw selbsthilie-ag-berlin de

Berliner SELBSTHILFE-TAG
2015

Informativ, kreativ und
vielfaltig: Am Samstag, 20.
Juni 2015 von 14-18 Uhr
laden die Berliner Selbst-
hilfegruppen und Selbsthil-

feorganisationen zu einem

Mitmach-Fest ein. Die Viel-
falt des Selbsthilfe-
Angebots prasentiert sich
in einem barrierefreien
StraBenfest, am Rolandufer
in der Nahe der Jannowitz-
briicke: An Gastgeberti-
schen und Informations-
standen kann man die per-
sonlichen Erfahrungen aus
der Selbsthilfearbeit ken-
nenlernen. Rundherum gibt
es ein buntes Buhnenpro-
gramm und Ausstellungen,
vielfaltige Mitmachangebo-
te sowie ein Kinderpro-
gramm. Organisiert wird
der Berliner SELBSTHILFE-

TAG von der Landesvereini-

13

gung Selbsthilfe Berlin e.V.
in Kooperation mit SEKIS,
der Landesstelle fur Sucht-
fragen e.V. und dem Deut-
schen Paritatischen Wohl-
fahrtsverband.

Kontakt: Landesvereini-
gung Selbsthilfe Berlin
e.V., Littenstr. 108, 10179
Berlin

Tel.: 030 / 27 59 25 25

E-Mail: info@selbsthilfe-tag

-berlin.de

www.lv-selbsthilfe-

berlin.de

www.selbsthilfe-tag-

berlin.de
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siert. In diesem Jahr orga-
nisierte die Deutsche Nar-
kolepsie Gesellschaft (DNG)
mit der EU-NN und der Kli-

nik fur Schlafmedizin der

D

Deutsche Narkolepsie-Geselischaft e V.

Sechster Europdischer Tag Universitat Miinster das

der Narkolepsie Treffen vom 14. - 15. Marz
Initiiert von der World in Munster. Nicht nur Vor-
Association of Sleep Medi-
cine (WASM) findet seit

2008 immer am letzten

trage uber Medizin und
Forschung zur Narkolepsie,
sondern auch die gesamte
Freitag vor Fruhlingsanfang gesellschaftliche Bandbrei-
die internationale Aktion  te der seltenen Schlaf-
des Weltschlaftags statt.
Anlasslich des Welt-

schlaftages wird durch das

wach-Storungen — von A
wie Arbeitsrecht bis Z wie
Zulassung zu Beruf und
European Narcolepsy Net-  Fuhrerscheinpriifung — full-
work (EU-NN) zusammen  ten das 2-Tages-Programm.
mit einer nationalen Nar-  Inhaltlicher Schwerpunkt
kolepsie-Patienten- der Diskussionen und Vor-
organisation in Europa all-  trage lag auf Europa und

jahrlich ein Treffen organi- den hier nach wie vor be-

stehenden nationalen Un-
terschieden. Der nachste
Weltschlaftag ist der 18.
Marz 2016. Dazu ist in Hel-
sinki/Finnland vom 19. bis
20. Marz 2016 der siebte
Europaische Tag der Nar-

kolepsie geplant.

Neues von der heimer
stiftung fiir Menschen mit
Muskeldystrophie

Das 2014 von der heimer
stiftung mit der Neurologi-
schen Klinik des UK Berg-
mannsheil in Bochum ge-
grindete Heimer Institut
hat seine Arbeit aufgenom-
men: Aufbauend auf den
Arbeiten der Klinik wird an
Ursachen und Therapien

fur verschiedene Muskeler-

Meldungen aus dem ACHSE-Netzwerk

©
i Heimer Institut

krankungen geforscht: Pro-
tein-Aggregations-
Myopathien, autosomal
vererbten Gliedergurtel-
muskeldystrophien und
Einschlusskorpermyositis.
Ziel ist es, Erkenntnisse
uber Krankheitsmechanis-
men und die diagnostische
Zuordnung zu gewinnen.
Zudem werden Kandidaten-
gene fur Erkrankungen
identifiziert und an Zellkul-
tur-Modellen neue Thera-
pien uUberprift. Fur klini-
sche Studien wird am Auf-
bau eines Patientenregis-

ters mitgewirkt.

ACHSE Selbsthilfe Akademie — das erste Webinar

Am 25. Marz fuhrte die ACHSE im Rahmen ihrer Selbst-
hilfe Akademie erstmalig ein Webinar durch, also ein
Seminar, das per Internet ubertragen wird und zu dem
sich Teilnehmer allerorts live per Internetverbindung
zuschalten konnen. Die Ubertragung des Seminars im
Internet ermoglicht es gerade Menschen mit einge-

schrankter Mobilitat oder kleinen Selbsthilfegruppen,

setzen kann und soll, von ihren Mitgliedern angenom-

men wird. Das Feedback der Teilnehmer war, konstruk-

tiv. Fazit: Diese Form der Wissensvermittlung kann auf

jeden Fall ausgebaut werden.

- 2um Webioar - Intemet Explore

corhne moodhe-tursede

die nur Uber ein sehr geringes Budget verfigen, an ACH- |~

SE-Seminaren teilzunehmen. Dr. Andreas Reimann, Vor-

standsvorsitzender der ACHSE, initiierte und leitete das

Webinar: ,,Woher bekommen die Arzte ihr Geld und wa- oy

rum ist das so wichtig? Oder: Was passiert, wenn der

Patient nicht im Mittelpunkt steht?“. ACHSE wollte u.a. |..

erproben, ob ein Webinar als eine Form der Wissensver-

mittlung, das jedoch keine Prasenzveranstaltungen er-

ivititen und Aktiosen
Or. Andeoas Raimann
[sebathfeskademie7ss)  hat den
Raum verlsssen. (15:00:48]
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ACHSE kniipft an —
vergangene Termine

02.02.-31.05.2015: Foto-
ausstellung ,,WAISEN DER
MEDIZIN“ am Stadtischen
Klinikum Dessau

04.02.2015: Forum Insti-
tut ,,Orphan Diseases im
nationalen und internatio-
nalen Spannungsfeld“ in
Berlin (mit einem Vortrag
von Dr. Christine Mundlos )

04.02.2015: Eroffnung
des ZSE Wiesbaden (mit
einem Vortrag von Chris-
toph Nachtigaller)

25.02.2015: Parlamenta-
rischer Abend-Ausrichter
ACHSE in Berlin (mit ACH-
SE-Vorstand, Mirjam Mann,
Lisa Biehl, Dr. Christine
Mundlos)

26.02.2015: Verleihung
des Eva Luise Kohler For-
schungspreis

28.02.2015:Tag der Selte-
nen Erkrankungen

19.03.2015: Vortrag von
Dr. Christine Mundlos beim
Deutschen Apothekerver-
band e. V.

25.03.2015: Webinar
ACHSE Selbsthilfeakade-
mie ,,Woher bekommen
die Arzte ihr Geld und wa-
rum ist das so*“ (mit Dr.
Andreas Reimann)

22.04.2015: Vortrag/
Diskussion ,,Perfektio-
nierte Selektion oder er-
weiterte Selbstbestim-
mung* (mit Dr. Jorg Rich-
stein, Dr. Christine Mund-
los, Rania von der Ropp)

ACHSE-Geschaftsstelle: Personal

Allianz Chronischer Seltener Erkrankun g e |

Alles Neu macht der Mai, auch im Berli-
ner Buro von ACHSE: Rania von der Ropp
wird sich ab sofort den Mutterfreuden
widmen. Sie Ubergibt den Staffelstab der
Presse- und Offentlichkeitsarbeit an
mich: Bianca Paslak. Darf ich mich kurz
vorstellen? Kommunikation ist mein Ste-
ckenpferd. Von Hause aus bin ich diplo-
mierte Kulturwissenschaftlerin, arbeite
jedoch seit mehreren Jahren fiir Vereine
und gemeinnitzige Organisationen. Zu
meinen Stationen zahlten u.a. Arzte ohne
Grenzen und das DRK. Ich freue mich sehr
darauf, ab sofort den Seltenen eine Stim-
me geben zu durfen. Die kommende
ACHSE Aktuell und andere Publikationen
werden also aus meiner Feder stammen.
Ich freue mich, Sie, liebe Mitglieder, bald
kennenzulernen. Rania von der Ropp
winschen wir alles erdenklich Gute und

freuen uns auf ihre Riickkehr in 2016!

Fundraiser/in gesucht: Ganz verlassen
hat uns Saskia de Vries, ACHSE-

Fundraiserin der ersten Stunde. Seit 2007

hat sie Menschen davon uberzeugt, die
Arbeit von ACHSE auch finanziell zu un-
terstutzen. Gern erinnern wir uns u.a. an
die von ihr ins Leben gerufene Charity-
Gala ,,Seltene Gelegenheiten“. Zahlrei-
che prominente Personlichkeiten konnten
sich hier fur die Arbeit von ACHSE stark
machen. Da Saskia de Vries seit Mai eine
Stiftung im Bildungsbereich leitet, lassen
wir sie mit einem lachenden und einem
weinenden Auge ziehen.

Liebe Saskia: Deine dich Uber alles schat-
zenden Kolleginnen bedanken sich von
ganzem Herzen fiir deinen groBartigen
Einsatz fur ACHSE und wunschen dir

beruflich wie privat alles alles Gute.

Noch immer suchen wir eine erfahrene
Fundraising-Nachfolge. Wer kann unse-
ren Verein in Zukunft mit professionellem
Know-how unterstutzen? Hier finden Sie
die Ausschreibung: http://www.achse-

online.de/cms/die_achse/Jobs.php

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
Wissenschaft.

ACHSE e.V.

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

Fax: 0180-5898904

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

Wir stehen lhnen gern fiir lhre Fragen
und Ideen zu Verfiigung!
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Schirmherrschaft: Eva Luise Kohler

Vorstand: Dr. Andreas Reimann
(Vorsitzender), Dr. Jorg Richstein

(1. stellv. Vorsitzender),

Turid Auweiler (2. stellv. Vorsitzende),
Dr. Willibert Strunz (Schatzmeister),
Anja Klinner, Ute Palm

Mitarbeiter: Mirjam Mann (Geschafts-
fuhrung), Lisa Biehl (stellv. Geschaftsfiih-
rung), Hartmut Fels Hartmut Fels (Leiter
Verwaltung und Veranstaltungsorgani-
sation), Marina Kriger (Mitglieder-
betreuung und Biiro), Eike Jogwer-Welz
(Betroffenen- und Angehorigenberatung),
Dr. Christine Mundlos (ACHSE-Lotsin an
der Charité), Bianca Paslak (Presse- und
Offentlichkeitsarbeit, Elternzeitvertre-
tung ), Stephanie Arndt (Fundraising und
Spendenmanagement), Gertrud Wind-
horst (Projektmitarbeiterin)


http://www.achse-online.de/cms/die_achse/Jobs.php
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