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Liebe ACHSE-Mitglieder, liebe Freunde 

der ACHSE,  

intensiv und produktiv 

waren sie, die vergange-

nen Monate, auf die wir 

nun zurückblicken. ACH-

SE hat f¿r die ăSeltenenò 

politisch Präsenz gezeigt 

und die Umsetzung des 

Nationalen Aktionsplans für Menschen mit 

Seltenen Erkrankungen aktiv vorangetrie-

ben. Den Zugang zu Patienteninformatio-

nen zu verbessern, ist dabei nur eines der 

wichtigen Anliegen, über das wir Sie in 

der neuen Ausgabe der ACHSE Aktuell 

informieren möchten. Um gute Informa -

tionen geht es auch im ăse-atlasò, ein 

Projekt, das sich gut entwickelt. Trotz-

dem brauchen wir weiterhin Ihre Unter-

stützung: Ich möchte Sie deshalb erneut 

dazu aufrufen, den ăse-atlasò mit Ihren 

Informationen zu füllen, denn davon lebt 

dieses Projekt. Mitmachen und teilneh-

men lohnt sich natürlich immer, ob bei 

der anstehenden Mitgliederversammlung 

Mitte November oder einem weiteren in-

teressanten Seminar der ACHSE Selbsthil-

fe Akademie, zu dem wir Sie herzlich ein-

laden. Zu guter Letzt berichten wir von 

Aktionen und Veranstaltungen, auf denen 

wir die Öffentlichkeit über Seltene Er-

krankungen und unsere Arbeit informie-

ren konnten.  

 

Ich wünsche Ihnen nun eine spannende 

Lektüre und einen wunderbaren Herbst.  

 

Herzlich 

Ihr Dr. Andreas Reimann 

ACHSE Aktuell ñ September 2015 

ACHSE bewegt die Politik  

ACHSE auf Achse - 

kommende Termine 2015  

 

26.09.2015  

Sonderbeilage ăSeltene 

Krankheitenò im Magazin 

Der Spiegel erscheint 

 

10.10.2015  

Workshop ăAktionen zum 

Tag der Seltenen Erkran-

kungen ñ voneinander / 

miteinander lernenò in 

Berlin (Anja Klinner, Lisa 

Biehl, Bianca Paslak) 

 

14.10.2015  

DGIM Herbstsymposium 

ăSeltene Erkrankungen ñ 

Besondere Herausforde-

rungenò in Berlin (mit ei-

nem Vortrag von Dr. Chris-

tine Mundlos) 

 

14. -17.10.2015   

ăRehacareò in D¿sseldorf 

(ACHSE ist durch Hartmut 

Fels und mit einem Stand 

vertreten)  

 

13. -14.11.2015  

ACHSE Mitgliederversamm-

lung und Fachtagung in 

Hohenroda  

 

27. -28.11.2015  

Seminar ăInternationale 

Vernetzungò der ACHSE 

Selbsthilfe Akademie in 

Berlin (mit Mirjam Mann 

und Gertrud Windhorst)  

Unser Erfolg ñ der Nationale Aktionsplan 

für Menschen mit Seltenen Erkrankungen 

ñ wird nur ein wirklicher Erfolg sein, 

wenn die darin vereinbarten Maßnahmen 

auch umsetzt werden. ACHSE Vorstand 

und Geschäftsführung versuchen des-

halb, beharrlich Einfluss auf die Politik 

zu nehmen, damit diese ihrer Verant-

wortung gerecht wird und die notwendi-

gen Verbesserungen vornimmt.  

Aus diesem Grund sprachen Dr. Andreas 

Reimann, Dr. Jörg Richstein, Turid Auwei-

ler und Mirjam Mann sowohl bei Herrn 

Staatssekretär Karl-Josef Laumann als 

auch bei  dem Bundesgesundheitsminister 

Hermann Gröhe im Juni persönlich vor. 

Dabei wurde insbesondere über die Re-

alisierung der Zent rumst ruktur aus Re-

ferenz -, Fach- und Koordinationszen-

tren sowie über die Förderung der 

Selbsthilfe gesprochen.  

Mit dem Versorgungsstärkungsgesetz  dür-

fen die Hochschulambulanzen Patienten 

mit schweren und komplexen Krankheits-

bildern, wie z.B. Menschen mit Seltenen 

Erkrankungen, ambulant behandeln. Un-

ter anderem durch das Engagement von 

(Fortsetzung auf S. 2)  
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Mit dem Projekt ăZugang zu guten Patienteninforma-

tionen verbessernò mºchte ACHSE das Patientenwis-

sen ihrer Mitgliedsorganisationen Ärzten und anderen 

Therapeuten, aber auch Betroffenen leichter zugäng-

lich machen. Und dazu, liebe Mitglieder, benötigen 

wir Ihre Hilfe.  

Für Betroffene, Ärzte und andere Therapeuten ist es 

gleichermaßen wichtig, dass die wenigen, qualitätsge-

pr¿ften Informationen f¿r ăSeltene Erkrankungenò auf 

einer zentralen Informationsplattform im Internet ver-

fügbar sind. Im Nationalen Aktionsplan für Menschen 

mit Seltenen Erkrankungen wurde festgehalten, dass 

Orphanet auch in Deutschland als zentrale Informations-

plattform für Seltene Erkrankungen etabliert werden 

soll. Daher möchte ACHSE dort auch das Erfahrungs-

wissen der Selbsthilfe und damit der Betroffenen zu-

gänglich machen. Die patientenorientierten Krankheits-

beschreibungen, die im 

ACHSE-Netzwerk erar-

beitet wurden, sind fast 

ausnahmslos im Dialog 

zwischen Betroffenen 

und spezialisierten Ärz-

ten entstanden. Sie enthalten wertvolle Zusatzinforma-

tionen, die vielen Ärzten und anderen Therapeuten, 

Pflege- und Fachkräften nicht bekannt sind. Ihre gute 

Lesbarkeit erleichtert gerade auch nicht spezialisierten 

Ärzten, aber auch anderen Informationssuchenden den 

Zugang zu Informationen über Seltene Erkrankungen. 

Damit wir Ihre Krankheitsbeschreibung auf Orphanet 

einbinden können, benötigen wir die Information als 

Worddokument.  

(Fortsetzung auf S. 3)  

(Fortsetzung von S. 1) 

ACHSE wurde verhindert, dass 

diese Erweiterung des Angebots 

direkt wieder durch eine Begren-

zungsregelung eingeschränkt wird: Der Spitzenverband 

der gesetzlichen Krankenversicherung und die Deutsche 

Krankenhausgesellschaft sollen nun doch nicht festlegen 

wie viele ambulante Behandlungen  für Forschung und 

Lehre erforderlich sind.  

Auch zu den Entwürfen des Krankenhaus -

Strukturgesetzes (KHSG) hat ACHSE Stellung bezogen. 

Durch unsere vorherigen Bemühungen wurden die Zen-

tren für Seltene Erkrankungen explizit in der neuen Zu-

schlagsregelung für besondere Aufgaben erwähnt. Dies 

könnte ein erster Schritt zu einer angemessenen Finan-

zierung sein, die eine NAMSE-Zentren-Struktur erst er-

möglicht.  Leider wurde die Bedingung gestellt, dass die 

besonderen Aufgaben eines Zentrums in dem jeweiligen 

Krankenhausplan des Landes ausgewiesen werden. ACH-

SE befürchtet, dass dies die Prozesse so stark verkompli-

ziert, dass solche Zuschläge in der Praxis  gar nicht erst 

ausverhandelt werden.  

Unser Ziel ist es, dass in Zukunft alle durch NAMSE 

zertifizierte Zentren Zuschläge erhalten und zwar oh-

ne dass sie in die Landeskrankenhausplanung aufgenom-

men werden müssen. Da die Zertifizierung auch ein 

Qualitätsmerkmal ist, soll der Zuschlag nur für die zerti-

fizierten Zentren gelten.  

Mirjam Mann hat für ACHSE an der Anhörung im Bundes-

tag teilgenommen, um diese Forderung zu unterstrei-

chen. Durch die knappbemessene Zeit, die für diese An-

hörungen zur Verfügung steht, konnte das Thema nur 

nach dem offiziellen Teil bei den Abgeordneten ange-

sprochen werden.  

Politische Arbeit braucht einen ălangen Atemò ð wir 

bleiben dran!  

 

ACHSE bewegt die Politik  

Den Zugang zu guten Patienteninformationen verbessern  
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(Fortsetzung von S. 2) 

Bitte achten Sie darauf, dass die Krankheitsbeschrei-

bung mindestens folgende Elemente enthält:  

¶ das Erstellungsdatum, das möglichst nicht länger 

als 5 Jahre zurück liegen darf  

¶ die Namen der Autoren und die des wissenschaftli-

chen Beirats oder des medizinischen Experten, die 

die Krankheitsbeschreibung überprüfen  

¶ Angaben der zugrundeliegenden Quelle  

¶ weiterführende Links und Kontakt zu Selbsthilfeor-

ganisationen  

Um dem Qualitätsstandard zu genügen, den das Ärztli-

che Zentrum für Qualität in der Medizin (ÄZQ) und ACH-

SE als eine Maßnahme des Nationalen Aktionsplans ent-

wickelt hat, sollte die Krankheitsbeschreibung zudem 

folgende Kriterien erfüllen:  

¶ Hintergrundinformationen zur Krankheit, zum Bei-

spiel: Häufigkeit, Krankheitsanzeichen, Risikofakto-

ren, Auslöser auf den Alltag oder Heilungschancen 

¶ Informationen zu wichtigen Untersuchungs - und 

Behandlungsverfahren 

¶ Hinweise im Umgang mit der Erkrankung (nach der 

Devise òWas Sie selbst tun kºnnenò) 

¶ und: der Suchraum der Recherche sollte möglichst 

nicht länger als 5 Jahre zurück liegen.  

Ihre Krankheitsbeschreibung senden Sie bitte an Gertrud 

Windhorst, gertrud.windhorst@achse-online.de , die 

Ihnen unter 030/3300708 ð 27 für Ihre Fragen gern zur 

Verfügung steht.  

Zu u.a. diesem Projekt werden wir Sie ausführlicher 

auf der Fachtagung am 14. November informieren ñim 

Anschluss an die Mitgliederversammlung.  

Wir danken dem BKK Dach- 

verband e.V., der das Projekt unter-

stützt!  

Selbsthilfe hilft einander ð Machen Sie mit!   

Mit dem Projekt ăSelbsthilfe hilft einanderò mºchte 

ACHSE das große Wissen innerhalb ihres Netzwerkes 

allen Mitgliedsorganisationen besser zugänglich ma-

chen und Sie bei konkreten Problemen im Vereinsall-

tag gezielter unterstützen. D.h. ACHSE-Mitglieder kön-

nen sich mit ihren Fragen zu besonderen und schwieri-

gen Problemen, die sie im normalen Arbeitsablauf und 

mit ihrem internen Know -how nicht lösen können, di-

rekt an die ACHSE-Geschäftsstelle wenden. Wenn wir 

Ihre Fragen nicht direkt beantworten können, bitten wir 

Personen aus unseren Mitgliedsorganisationen gezielt 

um Hilfestellung, suchen Rat bei den Freunden der 

ACHSE und den Mitgliedern des ACHSE-Vorstandes oder 

befragen Experten, die ihr Wissen der ACHSE unentgelt-

lich zur Verfügung stellen. Die Antworten auf Ihre ano-

nymisierten Fragen stellen wir Ihnen, je nachdem 

wie komplex sie sind, als ACHSE MEMO oder als ACH-

SE INFOBLATT in unserem Intranet bereit. ACHSE be-

richtete an dieser Stelle mehrfach über das Projekt. In 

unserem Intranet finden Sie zurzeit MEMOS, die Fra-

gen wie ăWas muss aus rechtlichen Gr¿nden unbedingt 

im Impressum unserer Website stehen?ò, ăD¿rfen wir 

Personen mit Wohnsitz im Ausland und/oder ausländi-

scher Staatsb¿rgerschaft als Mitglied aufnehmen?ò oder 

ăWelche Aufgaben hat ein wissenschaftlicher Beirat?ò 

beantworten. INFOBLÄTTER haben wir unter anderem 

zur ăGrenz¿berschreitenden Versorgungò, zur ăBildung 

von R¿cklagenò oder zur ăErstattung von Fahrtkostenò 

erstellt. Im Oktober wird das ACHSE INFOBLATT 

ăWelche Versicherung abzuschlieÇen sinnvoll ist, bevor/ 

wenn ich mit einer seltenen chronischen Krankheit diag-

nostiziert bin?ò fertig gestellt.  

Bringen Sie sich ein, stellen Sie Fragen zu Problemen 

aus Ihrem Vereinsalltag, die Sie im normalen Arbeits-

ablauf nicht lösen können:  

selbsthilfe -hilft -einander@achse-online.de .  

Wir danken dem AOK Bundesver-

band, der das Projekt unterstützt!  

mailto:gertrud.windhorst@achse-online.de
mailto:selbsthilfe-hilft-einander@achse-online.de
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Der se-atlas wächst und wird ständig verbes-

sert: Mitte September erfolgte ein Update, das 

für eine Vereinfachung der Bedienung, eine 

leichtere Zuordnung der Suchbegriffe und eine 

bessere Nachvollziehbarkeit der Suchtreffer 

sorgt. Außerdem wurde ein Redaktionsteam 

gegründet, das bei den Projektpartnern, der Universi-

tätsmedizin Mainz, bei Orphanet, dem Frankfurter Refe-

renzzentrum für Seltene Erkrankungen und dem Behand-

lungs- und Forschungszentrum für Seltene Erkrankungen 

Tübingen bis Ende des Jahres die Datenübertragung und 

-eingabe vorantreibt. Wir möchten dies zum Anlass neh-

men, Sie, liebe Mitglieder, zur Mitwirkung an dem se -

atlas aufzurufen. Helfen Sie mit, dass der se -atlas an 

Qualität gewinnt und bestätigen Sie die Versorgungsein-

richtungen, in denen Ihre Erkrankungen angemessen 

behandelt werden. Mit Ihrer Bestätigung, dem soge-

nannten Stempeln - eine Art Gütesiegel - 

geben Sie den Nutzern des se-atlas zu erken-

nen, welche Versorgungseinrichtung für wel-

che Erkrankung aus Sicht der Patienten rele-

vant ist. Wenn Sie eine medizinische Einrich-

tung kennen, die ăSeltene Erkrankungenò 

behandelt und (noch) nicht im se -atlas gelistet ist, tei-

len Sie uns bitte ihren Namen und die Internetseite der 

Versorgungseinrichtung mit. Wir sorgen anschließend 

dafür, dass die Daten in den se-atlas eingegeben und vor 

ihrer Veröffentlichung von der Versorgungseinrichtung 

freigegeben werden. Nutzen Sie die Möglichkeit, ma-

chen Sie Ihre Erfahrungen im se -atlas sichtbar und 

helfen Sie damit anderen, die passende Versorgungs-

einrichtung zu finden.   

Frau Windhorst hilft Ihnen weiter: Tel.: 030/3300708 -27 

E-Mail: gertrud.windhorst@achse-online.de  

Die ACHSE Selbsthilfe Akademie lädt zum Seminar  

ăWarum ist Internationale Vernetzung f¿r die Selte-

nen wichtig und wie macht man das?ò ñ Darum geht 

es im Seminar der ACHSE Selbsthilfe Akademie am  

27./28. November in Berlin -Mitte, im Hotel Tryp.  

Viele unserer Mitgliedsorganisationen möchten sich in-

ternational vernetzen, um den Zugang zu Informationen 

und Behandlungen ihrer Erkrankung zu verbessern, den 

Austausch zu fördern und die wissenschaftliche und kli-

nische Erforschung ihrer Erkrankung voranzutreiben. 

Keine leichte Aufgabe, wie sich oft schnell herausstellt.  

Im Seminar gehen wir auf Fragen ein wie: Wann ergibt 

es Sinn, eine internationale Kooperation einzugehen? 

Wann ist es zweckvoll, einen Dachverband oder einen 

gemeinsamen Verein zu gründen? Wie gehe ich das an? 

Welche juristischen Aspekte muss ich dabei berücksich-

tigen? Mit welchen Problemen ist zu rechnen und wie 

können diese gelöst werden?  

Vertreter von ACHSE-Mitgliedsorganisationen, die be-

reits international tätig sind, berichten von ihren Erfah-

rungen und den jeweiligen Herausforderungen.  

 

Anja Helm von EURORDIS wird über 

die Angebote unseres europäischen 

Dachverbands informieren und uns 

ihre Erfahrungen schildern.  

 

Dr. Daniel J. Fischer, Rechtsanwalt , 

wird die rechtlichen Themen erörtern, 

die bei einer internationalen Zusam-

menarbeit  zu berücksichtigen sind. 

(Bankkonten, Haftungsverfahren, an-

wendbares Recht, etc.).  

Und wie immer gibt es in diesem ACHSE Seminar Raum 

für Fragen und Erfahrungen unserer Teilnehmerinnen 

und Teilnehmer.  

Es sind nur noch wenige Plätze verfügbar. Melden Sie 

sich bitte an bei: Hartmut Fels, hartmut.fels@achse-

onl ine.de  oder Gertrud Windhorst, ger-

trud.windhorst@achse-online.de  

 

Der se-atlas braucht Ihre Unterstützung!  

mailto:gertrud.windhorst@achse-online.de
mailto:hartmut.fels@achse-online.de
mailto:hartmut.fels@achse-online.de
mailto:gertrud.windhorst@achse-online.de
mailto:gertrud.windhorst@achse-online.de
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InterPoD: Interdisziplinäre Kompetenzeinheit Projekt Patienten ohne Diagnose  

Halbzeit bei dem von der Robert Bosch Stiftung geför-

derten Projekt zur Erkennung chronischer seltener Er-

krankungen am Zentrum für Seltene Erkrankungen Bonn 

(ZSEB): Seit Anfang 2014 bietet das ZSE an der Unikli-

nik Bonn eine zentrale Anlaufstelle an für Patienten 

mit bisher nicht diagnostizierten Erkrankungen. Basie-

rend auf einem Stufen -Schema werden den Anfragenden 

nach Sichtung und Prüfung ihrer Unterlagen und Befun-

de Vorschläge für die weitere Vorgehensweise zur Ab-

klärung ihrer Symptome gemacht. Hierfür sind ein Fach-

arzt sowie Medizinstudenten in höheren Semestern ver-

antwortlich, die darüber hinaus bei Bedarf die Expertise 

einer interdisziplinären Fachkonferenz einholen. Ziel 

des Projektes ist es, bei 

Patienten ohne klare 

Diagnose eine zutreffen-

de Diagnose zu stellen. 

ACHSE ist Partner des Projektes und stellt im Rahmen 

dessen in allen Schritten die Patientenorientierung 

sicher.  Dies erfolgt u.a. mit Hilfe eines Fragebogens für 

Patientenzufriedenheit, um die Abläufe in der interdis-

ziplinären Kompetenzeinheit zu evaluieren. Anhand von 

16 Fragen behandelt der 3-seitige Fragebogen den Kon-

takt/Zugang zu InterPoD, den Umgang mit erforderli-

chen Unterlagen (Arztberichte, Fragebogen InterPoD), 

die Empfehlungen an den/die Patienten/in zur weiteren 

Vorgehensweise sowie deren persönliche Einschätzung 

zum Verfahren. Der Fragebogen ist seit dem Frühjahr 

2015 im Einsatz. Zwischenauswertungen werden zur 

Feinjustierung des Fragebogens genutzt. Die Endauswer-

tung wird zum Projektende im Dezember 2016 stattfin-

den. 

Projektstarts im Herbst  

Im Herbst starten zwei neue Projekte, die durch die Ro-

bert Bosch Stiftung gefördert werden und an denen 

ACHSE beteiligt ist. 

ăPatienten f¿r Patienten: Qualifizierte Peer-Beratung 

und Selbstmanagement für Patienten mit seltenen 

chronischen Erkrankungenò  hat zum Ziel, Patienten in 

der Bewältigung und im Management ihrer chronischen 

Erkrankungen zu unterstützen - und zwar durch Entwick-

lung und Evaluation:  

¶ eines Selbstmanagement-Manuals für Patienten und 

Angehörige 

¶ eines Beratungs-Leitfadens für die Peer -Berater 

¶ von Supervision und gezielten Schulungen der Bera-

ter (Multiplikatoren -Schulungen). 

Das Projekt des ăUniversitªres Centrum f¿r Seltene Er-

krankungen (UCSE)ò am Universitªtsklinikum Hamburg-

Eppendorf (UKE) steht unter der Leitung von Prof. Dr. 

Bernd Löwe, Direktor am Institut und Poliklinik für Psy-

chosomatische Medizin und Psychotherapie.  

Ein internetbasiertes psychologisches Interventionspro-

gramm ist das ăWeb-basierte Elternprogramm (WEP-

CARE): Unterstützung der Krankheitsbewältigung für 

Eltern von Kindern mit seltenen Erkrankungenò des 

Universitätsklinikums Ulm, unter der Leitung von Prof. 

Dr. Lutz Goldbeck, Leiter der Sektion Psychotherapiefor-

schung und Verhaltensmedizin ist.  Damit sollen Eltern 

von Kindern mit Seltenen Erkrankungen bei der Krank-

heitsbewältigung unterstützt und so die psychische Be-

lastung der Eltern reduziert und indirekte positive Effek-

te auf die betroffenen Kinder erzielt werden.  

Über beide Projekte werden wir nicht nur berichten, 

sondern Sie zu gegebener Zeit fragen, wer von Ihnen 

oder aus Ihren Organisationen Interesse hat, mitzuwir-

ken. Ein Großteil der entwickelten Materialien oder 

der Methodik ist nach Projektende für und in der 

Selbsthilfe nutzbar.  
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18. Hauptstadtkongress "Medizin und Gesundheit"  

Der 18. Hauptstadtkongress "Medizin und Gesundheit" , 

der vom 10.-12. Juni in Berlin stattfand, stand ganz im 

Zeichen von Versorgungsstärkungsgesetz, Pflegestär-

kungsgesetz I und II, Präventionsgesetz, der Qualitäts-

offensive und der großen Krankenhausfinanzierungs -

Reform. Diskutiert wurde u.a., auf welche Konsequen-

zen sich Akteure im Gesundheitswesen in Zukunft ein-

stellen müssen.  

 

Den thematischen Schwerpunkt des Kongresses be-

schwor Bundesgesundheitsminister Hermann Gröhe 

gleich in seiner Eröffnungsrede: Die Digitalisierung in 

der Medizin, deren Umsetzung dringend in die Hand 

genommen werden müsse, Stichwort eHealth -

Projekte wie die ăGesundheitskarteò.  

Neben der Möglichkeit, sich in 180 Einzelveranstaltun-

gen über die neuesten Entwicklungen auf dem Gesund-

heitsmarkt zu informieren, bot der Kongress vor allem 

wieder viel Raum, sich zu vernetzen ñ einer der wichti-

gen Gründe für die Geschäftsführerin von ACHSE, Mir-

jam Mann, an einem Tag mit dabei zu sein.  

 

Insgesamt kamen 8.150 Gesundheitspolitiker, Vertreter 

aus Pflege und Medizin sowie Manager aus Kliniken, Ge-

sundheitsunternehmen und Verbänden zu dieser Leitver-

anstaltung der Gesundheitsbranche.  

 

Allen, die sich für die 

Inhalte interessieren, 

empfehlen wir den Blog zum Hauptstadtkongress:  

hauptstadtkongress-blog.de/  

Schon seit mehreren Jahren tauscht sich ACHSE regel-

mªÇig im Rahmen des ăACHSE Unternehmensforumsò 

mit Vertretern pharmazeutischer Unternehmen aus.  

Beiden Seiten geht es darum, verschiedene Themen, die 

f¿r die ăSeltenenò relevant sind, aus den jeweiligen 

Blickwinkeln zu beleuchten und vonei-

nander zu lernen.  

Das Thema am 9. Juni 2015 in den Berli-

ner Rªumen des TMF e.V. lautete ăDer 

Weg des Patienten durch das Gesund-

heitssystem ñ wie kann die pharmazeu-

tische Industrie ihn begleiten und unterst¿tzen?ò  

Welche aktuelle, aber auch zukünftige Versorgungskom-

petenz von der Pharmazeutischen Industrie vorgehalten 

werden kann, welche Rolle dabei dem Patienten zu-

kommt und worin Hürden und Gefahren für die jeweili-

gen Vorgehensweisen bestehen, wurde von 

den 17 Teilnehmern angeregt erörtert. 

Einig war man sich am Ende, dass es dazu 

weiterer Auseinandersetzung und Vertie-

fung der Thematik bedarf  .  

ACHSE Unternehmensforum ñ 

Regelmäßiger Austausch  mit der pharmazeutischen Industrie  

http://hauptstadtkongress-blog.de/
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EURORDIS Membership Meeting: 

Mehr als 250 Aktive aus aller Welt 

folgten Ende Mai der Einladung zur 

internationalen Mitgliederversamm-

lung von EURORDIS nach Madrid. 

ACHSE-Lotsin Dr. Mundlos und Ehren-

vorstand Christoph Nachtigäller reis-

ten aus Deutschland an. Drei Tage 

lang wurden Themen für und mit 

Menschen mit Seltenen Erkrankungen 

diskutiert ñ im Rahmen eines inte-

ressanten und intensiven Tagungs-

programms. Es war ein alles in allem 

fröhliches, lebhaftes, lautes, gut 

besuchtes und professionell organi-

siertes  tolles Ereignis.  

Wie immer ist eine Fülle an Themen 

diskutiert worden, einige möchten 

wir hier kurz vorstellen.  

Große Aufmerksamkeit für die Euro-

päischen Referenz Netzwerke 

(ERN): Hierbei geht es darum, auf 

die europäische Ebene zu heben, 

was mit den Nationalen Aktionsplä-

nen erreicht werden soll, nämlich, 

strukturiert Versorgung und For-

schung für Patienten mit Seltenen 

Erkrankungen innerhalb der einzel-

nen europäischen Länder zu organi-

sieren. In diesen ERNs soll zukünftig 

grenz- und krankheitsübergreifend 

die europaweite Expertise gebündelt 

und für den Patienten nutzenbrin-

gend eingesetzt werden. Die erste 

Ausschreibung zur Bewerbung um 

zukünftige ERNs wird Ende 2015 

von der Europäischen Union veröf-

fentlicht.  

ăRare Diseases go globalò: So könn-

te das Motto für die Bestrebungen 

von ăRare Diseases Internationalò 

lauten: Quer über den Globus ver-

teilt haben sich die nationalen Alli-

anzen einiger Staaten (Frankreich, 

USA, Canada, Japan, China, Indien 

u.a.) unter der Federführung von 

EURORDIS zusammen gefunden, mit 

dem Ziel, die Anliegen der Be-

troffenen von Seltenen Erkrankun-

gen in den internationalen Fokus  

zu rücken (z.B. auf die Agenda der 

UN). Dafür ist zukünftig die Beteili-

gung und Unterstützung aus den EU-

RORDIS-Mitgliedsreihen erwünscht 

und erforderlich. (Mehr Informatio-

nen: http://bit.ly/1NJEOaP ) 

Datensicherheit: Ein Thema, dass 

heutzutage fast alle und das EU-

Parlament im Besonderen beschäf-

tigt, ist die Datensicherheit. Ver-

schiedene Anläufe haben noch kein 

abschließendes Ergebnis gebracht. 

Die Diskussion, an der auch die Pati-

entenseite beteiligt ist, hält an. Bis 

2016 soll die Regulierung der Daten-

sicherheit beschlossen  sein und 2018 

in den europäischen Mitgliedsstaaten 

implementiert werden.  

  

RareConnect erneuert sich: Vor 

einigen Jahren wurde RareConnect 

von EURORDIS und NORD (dem US-

amerikanischen Verband für Seltene 

Krankheiten) ins Leben gerufen, um 

einen Schutzraum zu schaffen, in 

dem alleinstehende Menschen und 

Familien, die von einer Seltenen 

Krankheit betroffen sind, sich ken-

nenlernen, wichtige Erfahrungen 

austauschen und sich gegenseitig 

helfen können, hilfreiche Informatio-

nen und Anlaufstellen zu finden. Die 

RareConnect -Gemeinschaft bleibt 

zwar bestehen, jedoch ändern sich 

demnächst die Partner und das Lo-

go. Außerdem bietet EURORDIS an, 

die RareConnect-Website in die je-

weilige Landessprache der einzelnen 

Mitglieder zu übersetzen.  

Voneinander lernen: Neben Podi-

umsveranstaltungen, gab es auf dem 

Membership Meeting die Möglichkeit, 

sich in zahlreichen Workshops  

(Fortsetzung S. 8) 

Neuigkeiten von unseren internationalen Partnern  

http://bit.ly/1NJEOaP
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Der Forschungsbedarf im Bereich der Seltenen Er-

krankungen ist enorm hoch. Mit dem Eva Luise Köhler 

Forschungspreis soll die Durchführung bzw. Anschubfi-

nanzierung eines am Patientennutzen orientierten For-

schungsprojektes im Bereich der Seltenen Erkrankungen 

ermöglicht werden. Das heißt: Das Projekt soll einen 

innovativen Beitrag zur Verbesserung von Diagnostik, 

Prävention, Therapie oder zur Ursachenforschung bei 

Seltenen Erkrankungen leisten und kurz-, mittel oder 

langfristig zur Verbesserung der Lebensqualität von Pa-

tienten beitragen. Der Preis wird in enger Kooperation 

mit ACHSE vergeben.  

Zahlreiche Forscher sind der Ausschreibung am 6. Juli 

gefolgt und haben sich bis Anfang September für den 

Eva Luise Köhler Forschungspreis 2016 beworben. Die 

feierliche Auszeichnung des Preisträgers oder der Preis-

träger erfolgt voraussichtlich am 28. Februar 2016 in 

Berlin. In 2015 hat Eva Luise Köhler den Forschungspreis 

an das Team um Prof. Dr. Heymut Omran aus Münster 

vergeben ð für seine Forschung zu den Ursachen der pri-

mären Cilien Dyskinesie. Erstmalig vergab die Stiftung 

außerdem einen mit 15.000 Euro dotierten Anerken-

nungspreis für Nachwuchswissenschaftler.  

Diesen überreichte die Schirmherrin von ACHSE an Dr. 

Stephan Lobitz von der Berliner Charité. Gemeinsam 

mit seinem Team plant er ein Projekt zur frühen Diag-

nostik der Sichelzellanämie.  

Der Forschungspreis ist mit 50.000 Euro dotiert. Er wird 

aus Anlass des Tages der Seltenen Erkrankungen ver-

geben und ist auch ein wichtiger Beitrag zu mehr Öf-

fentlichkeit f¿r die ăSeltenenò:  Wissenschaft, Indust-

rie und Gesellschaft werden darauf aufmerksam ge-

macht, dass die Forschung im Bereich der Seltenen Er-

krankungen mit zu den vordringlichsten Aufgaben der 

Gesundheitspolitik gehören sollte.  

Feierliche Übergabe an Prof. Dr. Heymut Omran ñ

Eva Luise Köhler Forschungspreisträger 2015 

ACHSE hat Eva Luise Köhler Forschungspreis 2016 ausgeschrieben  

(Fortsetzung von S. 7)  

auszutauschen: Eine Gruppe widmete 

sich dem Stand der Nationalkonferen-

zen, der Nationalpläne und deren Um-

setzung . Dabei wurde sehr deutlich, dass die Rahmen-

bedingungen der Gesundheitssysteme europaweit sehr 

verschieden sind und sich damit beispielhafte Vorge-

hensweisen nicht von Land zu Land übertragen lassen. 

Gemeinsam und aufbauend auf die Erfahrung von Län-

dern, die schon länger in dem Prozess sind, ist es aber 

vielleicht möglich, für einzelne Mitglieder probate Stra-

tegien zu erarbeiten.  Mehr Infos auf www.eurordis.org  

 

Abschließend wollen wir noch einen kurzen Blick auf 

den Planungsstand zum Rare Disease Day 2016 wer-

fen, der ebenso präsentiert worden ist. ăPatientõs 

Voiceò wird als ¿bergreifendes Thema der nªchsten Jah-

re den Rare Disease Day (RDD) bestimmen. Auch auf 

internationaler Ebene wird ñ wie in Deutschland ñ 

schon auf Hochtouren kreativ gereimt, designed und 

geplant.  Wir lassen uns überraschen: vom nächsten RDD

-Poster, dem neuen Kurz-Video, das sich für TV-Spots 

eignen soll und den internationalen Aktionen. Natürlich 

werden alle nationalen Aktivitäten zum Tag der Selte-

nen 2016 auch auf der EURORDIS-Website abgebildet. 

Doch dazu wird es bald ausführlichere Informationen 

geben.  

 

http://www.eurordis.org
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Wir gratulieren dem Gewinner des 

diesjährigen achse-central -Preises: 

Ausgezeichnet wurde das Pädiatri-

sche Zentrum am St. Bernward Kran-

kenhaus Hildesheim, für sein ganz-

h e i t l i c h e s  e i n z i g a r t i g e s  

ăBehandlungskonzept f¿r Menschen 

mit Prader -Willi -Syndromò.  

Durch Veränderungen im Gehirn sind 

Menschen mit PWS kleinwüchsig, 

haben weniger Muskelmasse und 

schwächere Muskeln als gesunde 

Menschen. Außerdem haben sie ein 

gesteigertes Essbedürfnis. Heilen 

kann man diese chronische Er-

krankung noch nicht. Unbehan-

delt sind es die Begleiterscheinun-

gen einer Adipositas wie z.B. 

Herzprobleme, Diabetes, Nieren-

versagen, die schon im jungen 

Erwachsenenalter zum Tod führen 

können. 

Dagegen kämpft das Pädiatrische 

Zentrum Hildesheim an. Die 

Symptome von PWS können nämlich 

positiv beeinflusst werden. Wichtig 

ist eine frühzeitige Behandlung, am 

besten direkt nach der Diagnose, die 

heute glücklicherweise schon kurz 

nach der Geburt des Kindes möglich 

ist.  

Neben einer umfassenden individuel-

len medizinischen und psychologi-

schen Versorgung der Patienten, 

werden Ernährungs- und Bewegungs-

pläne erarbeitet. Die ganze Familie 

ist eingebunden, auch bei so prakti-

schen Fragen wie: Müssen wir den 

Kühlschrank abschließen? Müssen wir 

uns ab jetzt alle an eine strenge Diät 

halten?  

Die Betreuung geht über die jährli-

chen Termine in der Klinik hinaus. 

Auch, weil Patienten aus ganz 

Deutschland, teilweise aus dem Aus-

land, das einzigartige Programm in 

Anspruch nehmen. Aktuell werden 

300 Patienten mit PWS behandelt. 

Für sie stehen Frau Dr. Lämmer und 

ihr Team auch per E-Mail mit Rat und 

Tat zu Seite. Denn mit einer Selte-

nen Erkrankung zu leben, ist für 

die Betroffenen, aber auch die An-

gehörigen, schwer. Seit 15 Jahren 

ist das Team um Frau Dr. Lämmer 

nun schon erfolgreich tätig und hat 

viele kleine Patienten zu normalge-

wichtigen jungen Menschen heran-

wachsen sehen.  

Am Abend des 15. Juli wurde der 

Preis im Rahmen der Veranstaltung 

ăJazz after Workò im Garten des St. 

Bernward Krankenhauses übergeben. 

Rund 200 Gäste nahmen an dem 

Sommerfest teil, in dessen Mittel-

punkt der medizinische Erfahrungs-

austausch stand. Gleich zu Beginn 

des Festes nahm Dr. Constanze Läm-

mer, Pädiatrische Leiterin, den Preis 

entgegen und dankte ihrem Team für 

seine unermüdliche Arbeit. Mit üppi-

gem Grillbuffet und stimmungsvoller 

ăDixie-Live-Musikò kamen auch kuli-

narische und musikalische Genüsse 

nicht zu kurz und rundeten den 

Abend ab.  

Der achse-central -Preis (ehemals 

ăVersorgungspreisò) ist eine ge-

meinsame Auszeichnung von ACH-

SE und der Central Krankenversi-

cherung AG. Der Preis wurde im 

Jahr 2011 ins Leben gerufen, 

um die schwierige Versorgungs-

situation von Menschen mit 

chronischen seltenen Erkran-

kungen langfristig und nachhal-

tig zu verbessern. Gefördert 

werden innovative Behandlungskon-

zepte, die auf die besonderen Be-

dürfnisse in der Behandlung und Be-

treuung von Menschen mit Seltenen 

Erkrankungen eingehen. Der Preis ist 

mit 10.000 Euro dotiert.  

Fotos von der diesjährigen Verlei-

hung finden Sie auf unserer Website:  

h t t p : / / a c hs e - o n l i n e .d e / c ms /

w a s _ t u t _ a c h s e /

aerzte_therapeuten_vernetzen/

versorgungspreis_2015.php 

achse-central -Preis 2015 für Behandlungskonzept für Menschen mit Prader -Willi -Syndrom 

http://achse-online.de/cms/was_tut_achse/aerzte_therapeuten_vernetzen/versorgungspreis_2015.php
http://achse-online.de/cms/was_tut_achse/aerzte_therapeuten_vernetzen/versorgungspreis_2015.php
http://achse-online.de/cms/was_tut_achse/aerzte_therapeuten_vernetzen/versorgungspreis_2015.php
http://achse-online.de/cms/was_tut_achse/aerzte_therapeuten_vernetzen/versorgungspreis_2015.php
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Finale des Inklusionsfackellaufs in Berlin  

Eine weitgereiste Fackel hat am 11. 

Juli Berlin erreicht. Ziel des Inklusi-

onsfackellaufs war es, ein Zeichen für 

die Inklusion von Menschen mit Be-

hinderung zu setzen, aber auch für 

all jene, die wegen ihres Alters, Ge-

schlechts, ihrer Weltanschauung, 

Herkunft, Religion oder ihrer sexuel-

ler Identität benachteiligt werden. 

ACHSE war beim Finale auf dem Potsdamer Platz in Ber-

lin mit einem Stand vertreten. Das gesamte Team, un-

terstützt von Freunden und Mitgliedern, war dabei und 

hat über Seltene Erkrankungen, die Selbsthilfe und die 

Arbeit von ACHSE informiert und ist dabei auf reges In-

teresse gestoßen. Über die roten Ballons haben sich, 

wie immer, vor allem Kinder gefreut.  

Die Inklusionsfackel war zum Auftakt der Aktion 

ăInklusion & Diversityò von Sebastian Dietz, Paralym-

pic-Goldmedaillengewinner im Diskuswerfen, am 10. 

Mai 2014 entzündet worden. Dietz war auch beim Fi-

nale in Berlin dabei. Initiator des Projekts ist das Netz-

werk Inklusion Deutschland e.V. Seit April war die Fa-

ckel quer durch alle deutschen Landeshauptstädte ge-

reist. Die letzte Etappe ñ von Potsdam nach Berlin ñ 

wurde mit einem großen Event abgeschlossen. Die Läu-

ferinnen und Läufer, die Rollstuhlfahrerinnen und Roll-

stuhlfahrer wurden auf dem Potsdamer Platz mit einem 

bunten Fest empfangen ñ Tanzgruppen, Artisten und 

Performance-Künstler gestalteten das Bühnenpro-

gramm. Jetzt trägt die Inklusionsfackel ihre Botschaft in 

die Welt hinaus. Mit dem Team von ăInklusion braucht 

Aktion" besucht sie u.  a. den Papst in Rom und die Para-

lympics in Rio.  

Bunt barrierefrei und für die ganze Familie sollte es 

sein, das Straßenfest am 20. Juni, zu dem die Berliner 

Selbsthilfegruppen und ðorganisationen eingeladen hat-

ten. Das Versprechen wurde 

gehalten! Der SELBSTHILFE-

TAG war ein Spaß für alle 

und weder Veranstalter 

noch Besucher ließen sich 

durch das unbeständige 

Wetter von einer Teilnahme abhalten. Rund 40 Organi-

sationen präsentierten sich und ihre Arbeit entlang des 

Rolandufers, viele boten tolle Mitmachaktio-

nen an. So hatte die Lebenshilfe passender-

weise Regenschirme zum Besprühen dabei. 

Teilnehmer konnten nachfühlen, wie es ist 

blind oder taub zu sein oder in einen Altersan-

zug schlüpfen, der nachempfinden lässt, mit 

welchen Einschränkungen 

man im Alter zu kämpfen 

hat. Daneben wurde im 

Festzelt ein 4 -stündiges 

Bühnenprogramm geboten. 

Zu den Höhepunkten zähl-

ten hier sicher der Rollstuhltanz und die Modenschau für 

Menschen mit Kleinwuchs. ACHSE war natürlich mit ei-

nem Stand vertreten und konnte viele Interessierte über 

den Verein, zu ăSeltenen Erkrankungenò und die Patien-

tenselbsthilfe informieren. Besonders beliebt bei Kin-

dern waren die roten ACHSE-

Luftballons. Einige von ihnen taumel-

ten noch lange nach Ende der Veran-

staltung durch den aufgeklarten Ber-

liner Sommerabendhimmel.  

Der Berliner SELBSTHILFE-TAG 2015  


