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ACHSE Aktuell

EDITORIAL

Dr. Jérg Richstein

Liebe Mitglieder der
ACHSE, liebe Freunde
der ACHSE,

~Jamaika“, ,GroKo",
,KoKo"..., Uberlegungen,
ob man vielleicht son-
diert oder bis wohin
man gern Kompromisse
eingehen mochte oder

auch nicht. Was sich
nach dem schwierigen
Wahlergebnis dieser Ta-
ge in Berlin abspielt,
ruft bei vielen Menschen
mindestens Verwunde-
rung hervor. Gut Ding
braucht Weile? Ja, aber
fir viele Menschen mit
Seltenen Erkrankungen
und ihren Familien spielt
Zeit eine ganz andere,
(Gber-)lebensentschei-
dende Rolle. Sie brau-
chen schnell eine hand-
lungsfahige Regierung,
die etwas flr sie tun
kann und auch tut.
ACHSE schlaft derweil

nicht, ACHSE tut. Infor-
mieren Sie sich in dieser
Ausgabe der ACHSE Ak-
tuell Gber den Stand der
Bemihungen um die
Fortfihrung des NAMSE,
lesen Sie von den vielen
MaBnahmen zur Unter-

stlitzung unserer Mit-
glieder, Beteiligungen
an unzahligen Veran-

staltungen und Projek-
ten und vor allem auch
Berichte und Meldungen
aus den ACHSE-
Mitgliedsverbanden!

ACHSE wird sich auch in
2018 mit aller Kraft fir

Menschen mit Seltenen
Erkrankungen einset-
zen.

Ich freue mich auf das

kommende Jahr mit
Ihnen!
Ein wunderschones

Weihnachtsfest wiinscht

Ihr Dr. J6rg Richstein

-

Vorsitzender
ACHSE e.V.
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NAMSE — Es ist Fiunf vor Zwolf

In 2010 haben 28 wichtige Akteure im Deutschen
Gesundheitswesen das

‘ ®° Nationale  Aktions-
. biindnis flir Menschen
MSE mit Seltenen Erkran-

®
‘s NA

kungen NAMSE -

‘ ' gegrindet und ge-
‘ meinsam in 2013 den
Nationalen  Aktions-

Abb.: Logo NAMSE
plan fiir Menschen mit

Seltenen Erkrankungen verabschiedet. 52 MaB-
nahmen sollen die Versorgung und Forschung fir
die Betroffenen verbessern. Auch wenn die im Na-
tionalen Aktionsplan dargestellte Zentrenstruktur
mit entsprechendem Anerkennungsverfahren
noch nicht realisiert wurde, wurde dennoch Eini-
ges bewegt. Fir den aktuellen Bericht zum Um-
setzungsstand des Plans siehe:  http://
www.namse.de/images/stories/Dokumente/
namse monitoringbericht oktober 2017.pdf

NAMSE ist bislang formal nur ein Projekt, das
durch das Bundesministerium fiir Gesundheit
(BMG) finanziert wird. Mitte 2018 lauft diese Fi-
nanzierung aus. Insbesondere die Arbeit der Ge-
schaftsstelle des NAMSE, die die Zusammenarbeit
der Akteure koordiniert und somit maBgeblich zur
Umsetzung des Nationalplans beitragt, wirde
dann beendet. Bereits seit der Verabschiedung
des Nationalen Aktionsplans in 2013 wird an der
Verstetigung des NAMSE gearbeitet. Hierzu sollen
die Akteure einen Verein griinden: NAMSE e.V.

In vielen Sitzungen der AG Zukunft der NAM-
SE-Steuerungsgruppe sowie in der Steuerungs-
gruppe selbst wurde in 2016 und 2017 unter in-
tensiver Beteiligung der ACHSE (Christoph Nach-
tigéller und Mirjam Mann) beraten, welche Aufga-
ben und Ziele ein NAMSE e.V. haben sollte — Mis-
sion und Vision —, wer Mitglied werden soll, wie
Entscheidungen getroffen werden und Vvieles
mehr.

Wichtigstes und schwierigstes Thema war
und ist, wer im NAMSE die Kriterien flir das Aner-
kennungsverfahren weiterentwickelt und ob NAM-
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SE das Zertifikat vergibt. Dazu sind sich einige
Akteure nicht sicher, ob eine Mitgliedschaft mit
ihren gesetzlichen Aufgaben vereinbar bzw. ob die
Teilnahme fir ihre Organisation opportun ist. In
der Steuerungsgruppe im Juli wurde zum dritten
Mal Uber den Entwurf der Satzung beraten. Einige
Akteure sind bereit den Verein NAMSE zu grin-
den. Zurzeit missen noch einige weitere wichtige
Akteure Uberzeugt werden, damit der Verein auch
die kritische Masse hat, die es braucht um auch
Wirkung im System entfalten zu kénnen.

Kurz vor 12: Da die Projektfinanzierung Mit-
te ndachsten Jahres auslauft und eine zwi-
schenzeitliche SchlieBung der Geschaftsstelle uns
enorm zurlickwerfen wirde, drangt die Zeit mitt-
lerweile sehr. ACHSE setzt alles daran in Dezem-
ber 2017 und Januar 2018 im Gesprach mit den
noch fehlenden Akteuren die Hinderungsgriinde
zu ermitteln und nach Lésungen zu suchen, damit
die Grindung wie geplant im Marz 2018 stattfin-
den kann. Hierbei helfen uns auch die Mitglieder
des Gesundheitspolitischen Beirats, den wir in
diesem Jahr gegriindet haben.

Wenn sich herausstellen sollte, dass es nicht et-
waige praktische oder juristische Probleme sind,
wodurch der Prozess sich so verzdgert, sondern
fehlender politischer Wille einiger Akteure, dann
miissen wir als Gemeinschaft zum Tag der
Seltenen Erkrankungen aktiv werden.

Dann werden wir Sie gegebenenfalls kurzfristig
bitten, am 28. Februar 2018 fir eine ,kreative"
Demonstration nach Berlin zu kommen. Bitte
merken Sie sich das Datum schon einmal
vor! Die Demo wiirde am friheren Nachmittag im
Rahmen vom Tag der Seltenen Erkrankungen
stattfinden. Wir hoffen, dass eine solche Aktion
nicht nétig sein wird, aber wir dirfen ein etwaiges
Scheitern von NAMSE nicht sang- und klanglos
hinnehmen.

Ansprechpartnerin

Mirjam Mann, Geschéftsfiihrerin ACHSE
Mirjam.Mann@achse-online.de



http://www.namse.de/images/stories/Dokumente/namse_monitoringbericht_oktober_2017.pdf
http://www.namse.de/images/stories/Dokumente/namse_monitoringbericht_oktober_2017.pdf
http://www.namse.de/images/stories/Dokumente/namse_monitoringbericht_oktober_2017.pdf
mailto:Mirjam.mann@achse-online.de
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Strukturen schaffen - Versorgung Betroffener verbessern

TRANSLATE
NAMSE

Abb.: Logo TRANSLATE-NAMSE

Wo Prozesse aus dem Nationalen Aktionsplan
noch immer nicht voranschreiten, schlieBen sich
einzelne Akteure im Rahmen von Projekten zu-
sammen, um gezielt die Versorgung von betroffe-
nen Menschen zu verbessern.

Im Rahmen des Versorgungsprojektes
TRANSLATE-NAMSE werden seit 01. Dezem-
ber 2017 einzelne zentrale MaBnahmenvor-
schldage aus dem Nationalen Aktionsplan fir drei
Jahre bundesweit umgesetzt und in Hinblick auf
eine Ubernahme in die Regelversorgung erprobt.
TRANSLATE-NAMSE widmet sich dem Defizit in
der Versorgung von Patientinnen und Patienten
mit Seltenen Erkrankungen.

Ziel von TRANSLATE-NAMSE ist es, die Diag-
nose Seltener Erkrankungen zu beschleuni-
gen, die Versorgung Betroffener zu verbessern
und letztlich Patienten und ihren Familien eine
bessere Bewaltigung ihrer sehr schweren Erkran-
kungen zu ermdglichen. Es wird seit Ende 2016
aus dem Innovationsfonds des Gemeinsamen
Bundesausschusses (G-BA) gefdordert und will
durch gezielte MaBnahmen eine Verbesserung der
Versorgungssituation erreichen, ACHSE berichtete
bereits. Das Projekt unter der Leitung der Charité
- Universitatsmedizin Berlin setzt modellhaft das
Zentren-Konzept des Nationalen Aktionsblindnis-
ses flir Menschen mit Seltenen Erkrankungen
(NAMSE) um.

Geplant ist der Aufbau eines Netzwerkes von
Zentren fiir Seltene Erkrankungen. Neben ei-
ner verbesserten strukturierten Diagnostik, soll
hier u.a. auch eine kostendeckende Betreuung

von Kindern bis in das Erwachsenenalter sicherge-
stellt werden. In Koordinationsstellen fiir Men-
schen mit unklaren Diagnosen sollen Betroffene
einer qualitatsgesicherten multidisziplinaren Diag-
nostik zugefihrt werden. Die Entwicklung und Op-
timierung einer (heimatortnahen) Versorgung von
Patienten soll in ,erganzenden Pilotzentren" vo-
rangetrieben werden. Alle Prozesse werden evalu-
iert mit dem Ziel die Ergebnisse (verbesserte
Strukturen) in die Regelversorgung zu Uberfih-
ren.

Projektpartner sind neben ACHSE, die Univer-
sitatskliniken Bonn, Dresden, Essen, Hamburg-
Eppendorf, Heidelberg, Libeck, Minchen (Ludwig-
Maximilians-Universitat), Tubingen, die Kranken-
kassen AOK Nordost und Barmer sowie als Koope-
rationspartner vier weitere Krankenkassen. Auf
Seiten der Krankenkassen wird das Projekt durch
die AOK Nordost koordiniert.

ACHSE ist u.a. in die Bereiche Evaluation, Pa-
tientenzufriedenheit, Information eingebun-
den. Sie bringt das Erfahrungswissen Betroffener
ein. Bereits bei Bekanntmachung durch den Ge-
meinsamen Bundesausschuss G-BA Ende 2016
begriiBte ACHSE die Entscheidung des Innovati-
onsausschusses flir eine Férderung von TRANSLA-
TE-NAMSE mit mehr als 13 Millionen Euro.

Die gemeinsame Projektwebseite ist seit 01.
Dezember 2017 online. Hier finden Sie alle weiter-
fihrenden Informationen.
https://translate-namse.charite.de/

Flyer fiir Patienten und Arzte kénne Sie auch
auf www.achse-online.de herunterladen.

ACHSE-Seite
Mundlos: christi-

Ansprechpartnerin auf
ist Dr. med. Christine
ne.mundlos@achse-online.de



https://translate-namse.charite.de/
http://www.achse-online.de/de/was_tut_ACHSE/Projekte/translate_namse.php
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ACHSE-Mitgliederversammliung 2017
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Mitgliederversammlung 2017 der ACHSE im GSI Bonn. (Foto ACHSE)

Einhundertzehn Teilnehmer
waren der Einladung der
ACHSE zu der Mitgliederver-
sammlung am 10. November
2017 in das Gustav-
Stresemann-Institut in Bonn
gefolgt. Im vollbesetzten Saal
herrschte knapp sechs Stunden
hohe Konzentration, als der
ACHSE-Vorstand seiner Berichts-
pflicht gegeniiber der Mitglieder-
versammlung nachkam: Tatig-
keitsbericht 2016, Finanzbericht
2016, der Bericht der Kassen-
prifer. Einstimmig wurde der
"alte" Vorstand fir das Jahr
2016 entlastet. Auch Aktions-

sowie Haushaltsplan der ACHSE
fir 2018 wurden durch die Wahl-
berechtigten nach einer ausfiihr-
lichen Diskussion liber die Frage,
,wWo0 der Schuh in der Vereinsar-

Alianz Ghvonischer Seftener

== ®ochse

v.l.n.r.: Ute Palm ,altes und neues"
Vorstandsmitglied und Ehrenvorsit-
zender der ACHSE Christoph Nach-
tigéller. (Foto ACHSE)

‘zur Aufnahme

beit drickt" und was die Priorita-

ten der ACHSE sein sollten, be-

statigt. Es folgte eine Beschluss-

¥ vorlage aus den Mitgliederrei-

hen. AnschlieBend wurde der

¥ neue Vorstand gewahlt, prasen-

tierten sich neue Organisationen
in die ACHSE,
stellten sich weitere Interessen-
ten vor, wurden neue Kassen-
priufer gewahlt. Die Wahlleitung
hatte der Ehrenvorsitzende der
ACHSE, Christoph Nachtigaller,
Ubernommen.

Das nach zweistlindiger Verzoge-
rung noch warme Abendessen,
hatten wir uns alle redlich ver-
dient. Der rege Austausch wurde
bis in den spaten Abend fortge-

| setzt.

Wir freuen uns schon jetzt
auf die kommende Mitglie-
derversammlung am 09. No-

vember 2018 in Berlin.

Frisch voran in 2018 (1)

Dr. Jérg Richstein stellt den Aktions-
plan 2018 vor. (Foto ACHSE)

Nach seinem Bericht iiber die
Tatigkeiten der ACHSE in
2016/2017 stellte der ACHSE
-Vorsitzende Dr. Jérg Rich-
stein die Plane fiir 2018 vor*.

Das Schwierigste bei der Planung
neuer Aktionen, sei es flr ihn,
Geduld aufzubringen. Laut Wi-
kipedia, erweise sich als geduldig
~wer bereit ist, mit ungestillten
Sehnslichten und unerfiillten
Winschen zu leben oder diese
zeitweilig bewusst zuriickzustel-
len. Diese F&higkeit ist eng mit
der Féhigkeit zur Hoffnung ver-
bunden. Geduldig ist auch, wer
Schwierigkeiten und Leiden mit
Gelassenheit und Standhaftigkeit
ertrdgt." Der Vorstandsvorsitzen-
de betontem, dass Menschen mit
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Seltenen Erkrankungen jedoch
keine Zeit hatten, weshalb es fir
den Vorstand der ACHSE schwer
zu ertragen sei, dass Fortschritte
ihre Zeit, oft zu viel Zeit, brauch-
ten.

ACHSE versucht auf drei Ebe-
nen Verbesserungen voran-
zutreiben: 1. Durch VergroBe-
rung der Bekanntheit und des

Problembewusstseins bezlglich
Seltener Erkrankungen in der
Gesellschaft, insbesondere bei
den Entscheidungstragern im
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Frisch voran in 2018 (2)

Gesundheitswesen sowie Ein-
flussnahme auf deren Entschei-
dungen (ACHSE Engagement
und Interessenvertretung)
2. Durch Starkung und Weiter-
entwicklung der Selbsthilfe von
Menschen mit Seltenen Erkran-
kungen (ACHSE Mitglieder Fort-
bildung und Unter-stitzung)
3. Durch Beratung und Informa-
tion flr Betroffene, Therapeuten
und andere Akteure sowie Betei-
ligung an Projekten zur konkre-
ten Verbesserung der Versor-
gung (ACHSE Wissensnetzwerk
und Beratung).

In den vergangenen Jahren
wurden einige wichtige An-
gebote aufgebaut - wie z.B.
die ACHSE Beratung, das Projekt
»Selbsthilfe hilft einander", die
+~ACHSE Selbsthilfe Akademie"
oder auch die sehr erfolgreiche
Offentlichkeitsarbeit - die es zu
erhalten und weiterzuentwickeln
gilt. Dartber hinaus wollen wir
unbedingt unser politisches Wir-
ken verstarken und verstetigen.

Es ist uns ein wichtiges Anliegen,
mehr Uber die konkreten Prob-
leme in der Versorgung von
Menschen mit Seltenen Er-
krankungen zu erfahren und
einen Austausch 2zwischen
den Mitgliedsorganisationen
tiiber Losungen fiir vergleich-
bare Probleme anzustoBen.
Hierzu haben wir das Projekt
,Von der Einzelfallhilfe zum Er-
fahrungswissen Ein Projekt
zur Verbesserung der Lebens-
qualitat von Menschen mit Selte-
nen Erkrankungen und ihren Fa-

WAS BEWEGT DIE ACHSE?
R e e e )

milien® entwickelt. Wir hoffen
sehr, dass wir die daflir nétige
Férderung erhalten werden. In
diesem Projekt wollen wir etwa
zwei Fallbeschreibungen pro Mit-
gliedsorganisation Uber ganz all-
tagliche Versorgungsprobleme
sammeln und uns mit den ver-
schiedenen Akteuren Uber Prob-
lemlésungen austauschen.

Es ist uns zudem enorm wichtig,
den Austausch an der Basis
zu starken: Als wichtiges Forum
flir den Mitgliederaustausch wol-
len wir deshalb im Sommer un-
ter dem Titel ,Miteinander von
einander lernen — Gemeinsam
mehr erreichen!™
kommen.

Am ersten Tag werden wir uns
nach Impulsreferaten von Akti-
ven aus unseren eigenen Reihen
viel Zeit flr den Austausch neh-
men, gegliedert in vier Themen-
blécken: Zeit, Wissen, Vernet-
zung und Geld. Ziel ist es, von
einander zu lernen, wie die Ar-
beit der eigenen Organisation
effektiver sein kann und gemein-
sam zu beraten, wie wir als
Netzwerk einander mehr unter-
stitzen kdnnen. Dies wird am
zweiten Tag in einer ,Open-
Space-Veranstaltung® genauer
ausgearbeitet.

Jetzt schon vormerken: Die
Veranstaltung findet am 01. und
02. Juni 2018 in Berlin auf dem
Gelande der DRK Kliniken Berlin
| Westend statt. Wir freuen uns
auf ein reges und produktives
Miteinander und hoffen sehr da-
rauf, dass dieser Kongress ein
Highlight auf unserem gemeinsa-

— zZusammen
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men Weg fir Menschen mit Sel-
tenen Erkrankungen sein wird.
Allerdings mitssen wir auch fir
diese Veranstaltung noch eine
Finanzierung sichern.

Fir alle unsere Tatigkeiten brau-
chen wir Unterstitzung aus der
Gesellschaft. Wir brauchen die
Férderung der Krankenkassen
und Stiftungen sowie die Unter-
stitzung von Spendern und
Sponsoren. Wie schon in den
Jahren zuvor, werden wir uns
auch in 2018 intensiv um ausrei-
chend finanzielle Mittel kim-
mern.

Wir empfinden es deshalb als
eine besondere Anerkennung
unserer Arbeit und Hilfe bei der
Einwerbung dieser Mittel, dass
die Mitgliederversammlung auf
Antrag des Vereins VHL (von
Hippel-Lindau) betroffener Fami-
lien e.V fast einstimmig einer
Erhéhung der Beitrage beschlos-
sen hat. Wir erwarten durch die
Erhéhung statt 25.000 Euro statt
13.000 Euro Beitrage pro Jahr
einzunehmen. Wir danken die
Mitglieder sehr herzlich fir diese
tolle Geste und auch fiir die Soli-
daritat der gréBeren Verbdnde
mit den kleineren.

Wir freuen uns auf die weitere
gemeinsame Arbeit mit Ihnen.

*Alle Unterlagen und Prasentati-

on der Mitgliederversammlung
sind im Mitgliederbereich der
ACHSE Website erhaltlich.
E-Mail an Bianca.Paslak-

Leptien@achse-online.de
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Vorstandswahl

Ute Palm, Claudia Sproedt, Anja Klinner, Ge-
ske Wehr, Dr. Jorg Richstein und Dr. Willi
Strunz (Reihenfolge wie auf dem Foto) sind
fiir die kommenden drei Jahre der neue
"alte" ACHSE-Vorstand. Alle Vorstandsmitglie-
der wurden mit groBer Mehrheit wiedergewahlt.
Fir das entgegengebrachte Vertrauen mdchten
sich die ACHSE-Vorstandsmitglieder herzlich be-
danken. In gemeinschaftlicher Zusammenarbeit
von Mitgliedern, Vorstand und Geschaftsstelle soll
auch in der kommenden, dreijdhrigen Amtszeit

WAS BEWEGT DIE ACHSE?

mit aller Kraft versucht werden, die Lebenssituati-
on von Menschen mit Seltenen Erkrankungen ent-
scheidend zu verbessern.

®achse

ACHSE-Vorstand wiedergewéhlt. (Foto ACHSE)

Neue Organisationen im Netzwerk der ACHSE

~Die Neuen" mit Dr. J6rg Richstein. (Foto ACHSE)

Sechs Organisationen stellten sich und ihre Arbeit
den Anwesenden zur Aufnahme in den Verein vor

Ebenfalls angereist waren: die HOCM Deutsch-
land e.V., der Patientenverband FAP e.V. sowie
SSADH-Defizit e.V. Auch hier stellten die hoch en-
gagierten Vertreter die Anliegen ihres Vereins vor.
Als Mitglieder der ,Interessentengruppe" sind sie
schon jetzt Teil unseres Netzwerkes. Sobald diese

und wurden einstimmig in das Netzwerk der ACH-
SE aufgenommen — als ordentliche und auBeror-
dentliche Mitglieder.

Herzlich willkommen: G Sturge-Weber-
Syndrom e.V., Undine Syndrom e.V., N&vus

Netzwerk Deutschland e.V., Phelan-McDermit Ge-
sellschaft e.V., Peutz-Jeghers-Syndrom Germany
und die CFD Foundation e.V. (auBerordentliche
Mitgliedschaft).

Informationen zu allen iiber 130 Mitgliedsor-
ganisationen der ACHSE finden Sie online
unter Mitgliedsvereine.

noch sehr ,jungen™ Vereine gefestigt sind, d.h.
z.B. zwei Jahresabschlisse vorweisen kdnnen,
freuen wir uns sehr auf ihre Be- .

werbung als ACHSE-Mitglied.
Herzlich willkommen.

Neue Kassenpriifer

L—Nach neun Jahren ehren-
v amtlicher Kassenprifung
der ACHSE begeben sich
Frau Jirgensen und Frau
Kopf in den wohlverdien-
|/} ten Ruhestand. Die ACHSE

v.l.n.r.: Frau Jirgensen,
Herr Richstein, Frau
Kopf. (Foto ACHSE)

ihr Engagement. Wir freu-
en uns sehr, dass Johanna

dankt beiden herzlich flr . n.r.: Frau Rohlfing,

Rohlfing von Nephie e.V.
und Horst Ganter von
der Deutschen Gesell-
schaft fir Muskelkranke
diese wichtige Aufgabe
ab sofort flir drei Jahre

Ubernehmen.

Herr Ganter. (Foto ACH-
SE)


http://www.achse-online.de/de/die_achse/vorstand/index.php
http://www.sturge-weber.de
http://www.sturge-weber.de
http://www.undinesyndrom.de
http://www.naevus-netzwerk.de
http://www.naevus-netzwerk.de
http://www.22q13.info
http://www.22q13.info
http://www.peutz-jeghers.eu/
http://www.cfd-foundation.de
http://www.achse-online.de/de/Mitgliedsvereine/Mitgliederverzeichnis.php
https://www.hocm.de
https://www.hocm.de
http://www.mgz-muenchen.de/erkrankungen/diagnose/amyloid-polyneuropathie.html
https://ssadh.wordpress.com/
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ACHSE-Fachtagung 11. November 2017 in Bonn (1)

rierte die Fachtagung. (Foto ACHSE)

Nach einer kurzen Einflihrung in
die Themen der Fachtagung lei-
tete die Moderatorin, Dr. Christi-
ne Mundlos, Leiterin ACHSE Wis-
sensnetzwerk und Beratung, an
den ersten Referenten weiter:
Die Erlauterung der methodi-
schen und medizinischen An-
wendung von CRISPR/cas,
von Prof. Dr. med. Knut Stie-
ger, Universitats-Augenklinik
GieBBen.
Prof. Stieger flihrte aus, dass
Genome Editing, also der geziel-
te Eingriff zur Veréanderung des
Erbguts, schon seit den 90er
Jahren mit unterschiedlichen
Werkzeugen (sog. Genscheren)
bei Mikroorganismen, bei Pflan-
zen und menschlichen sowie tie-
rischen Zellen durchgefihrt wird.
Der ungezielte Eingriff ins Erbgut
findet in der Natur durch Stoff-
wechselvorgdnge, chemische
Substanzen oder ionisierende
Strahlung statt, die zu Verande-
rungen in Einzelstrangen oder
Doppelstrangen der DNA flhren
kdnnen.
CRISPR/cas hat die Wissen-
i schaft revo-
lutioniert. Die

; (B e
g A
, . Methode

gilt
ke als einfacher
Abb. Sc;em; in der Anwen-

DNA-Reparatur dung, praziser

in der Funktion
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und preiswerter, als bisherige
Methoden. Auch kann sie prinzi-
piell das Erbgut gleichzeitig an
mehreren Stellen verandern und

¥ sie soll im therapeutischen Ein-

satz weniger Nebenwirkungen
hervorrufen. Sie weckt hohe Er-
wartungen in der Medizin insbe-
sondere in Hinblick auf eine be-
schleunigte Therapieentwicklung.
Der Schwerpunkt der medizi-
nischen Forschung liegt auf
dem therapeutischen Geno-
me Editing von autosomal do-
minanten, autosomal rezessiven
und X chromosomalen Erbkrank-
heiten. Es geht darum, defekte
Gene, die krankheitsverursa-
chend sind, zu reparieren oder
durch ein intaktes Gen zu erset-
zen.

y T
» i
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Prof. Dr. med. Stieger liber die
Anwendung von CRISPR/cas (Foto
ACHSE)

Kritisch wird die Anwendung
der Genscheren im Zusam-
menhang mit der Keimbahn ge-
sehen, d.h. der Eingriff in das
Erbgut von Eizellen, Samenzellen
oder Embryos. In Deutschland
verbietet der §5 des Embryonen-
schutzgesetzes solche Eingriffe.
In anderen Landern erfolgt dies
bereits zu Forschungszwecken,
bisher wohl noch nicht erfolg-
reich.

Auch ist die Prazision der
Genschere nicht unumstritten
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und die Frage, was genau an den
Schnittstellen nach Trennung
und wieder Zusammenflhren der
Doppelstrange passiert, nicht
abschlieBend geklart.

Da die Methode so rasant Ver-
breitung findet, gibt es bereits
die Forderung von vielen na-
tionalen und internationalen
Organisationen nach einem
freiwilligen internationalen
Moratorium, um Uber Experi-
mente und Anwendungen von
CRISPR/cas zu diskutieren.

In der sich anschlieBenden
Diskussion mit den Zuhorern
wurde die Problematik der eu-
phorischen und Hoffnrung ma-
chenden Berichterstattung lber
CRISPR/cas den Medien
adressiert. Ahnliches hatte man
vor Jahren schon beim Thema
Gentherapie erlebt, inklusive der
Ernlichterung als klar wurde,
dass die Gentherapie den Hoff-
nungen in der klinischen Anwen-
dung nicht standhalten konnte.
Prof. Stieger beantwortet die
Frage dahingehend, dass her-
ausragende Forschungsergebnis-
se kommuniziert werden
(mussen), um Wissenschaft und
Offentlichkeit zu informieren,
aber auch aktuelle und prospek-
tive Geldgeber aufmerksam zu
machen. FlUr das Einwerben von
Forschungsgeldern sind Erfolge
notwendig. Forschungsergebnis-
se werden dabei jedoch oft durch
die Presse stark vereinfacht dar-
gestellt. Die Anwendung in klini-
schen Studien wird noch auf sich
warten lassen.

Die Ahwendung von CRISPR/
cas aus ethischer Sicht mit

in
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https://de.wikipedia.org/wiki/Ionisierende_Strahlung

®

ACHSE-Fachtagung 11. November 2017 in Bonn (2)

PD Dr. Dagmar Schmitz
(Institut fiir Geschichte, The-
orie und Ethik der Medizin,
Aachen): Warum wird das Ge-
nome Editing so kontrovers in
der Gesellschaft diskutiert? Sind

PD Dr. D. Schmitz leitet mit Im-

manuel Kant in ihr Thema ein.
(Foto ACHSE)

Gene etwas Besonderes? Zur
Beantwortung dieser Fragen
stellte Prof. Schmitz die These
auf, dass der Umgang mit gene-
tischen Informationen und am
Genom ansetzenden Technolo-
gien einen besonderen normati-
ven und rechtlichen Rahmen er-
fordert. Genetische Informatio-
nen haben eine lange Giultigkeit,
sie beziehen sich z.T. auch erst
auf zukinftige Menschen. Gene-
tische Erkrankungen haben eine
groBe Tragweite fur Patienten
und ihre Angehdrigen.

Die aktuelle Diskussion um
CRISP/cas bezieht sich auf
die Anwendung der Methode
in den Bereichen Gesund-
heit/ Krankheit, Produktion
von Nahrungsmitteln, Tierwelt
und Okosystem sowie der Nut-
zung in anderen Bereichen wie
Industrie und Militar. Im Zusam-
menhang mit Gesundheit und
Krankheit geht es darum, Krank-
heiten (besser) zu verstehen, zu
behandeln, zu vermeiden und
Gesundheit zu starken. (...)

In der sich anschlieBenden Dis-

WAS BEWEGT DIE ACHSE?
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kussion wird deutlich, dass
Grundsadtze wie ,Die Wiirde
des Menschen ist unantast-
bar" nicht technischen Ent-
wicklungen und damit ein-
hergehendem gesellschaftli-
chem Wandel zum Opfer fal-
len diirfen. Betroffene sehen
sich aber trotzdem einem ethi-
schen Dilemma ausgesetzt,
wenn es um die Frage geht:
Kann ich verantworten etwas zu
tun oder etwas nicht zu tun?

Es wurde von der Patientenseite
die Forderung gestellt, nicht
nur in Entscheidungsprozesse
eingebunden zu werden, sondern
Uber das Verfahren entscheiden
zu dirfen. Betroffene miissen
zu Moderatoren des Verfah-
rens werden. Prof. Schmitz un-
terstrich die Forderung. Sie be-
vorzugt einen vernunftgeleite-
ten, hierarchiefreien Prozess mit
allen Beteiligten, ganz nach der
Diskursethik Habermas. Verfah-
ren fir ethische Entscheidungen
obliegen dem Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA).

v.l.n.r.: M..Bo/z Johnson wird
von G. Wehr begriit. (Foto
ACHSE)

Thema Nr. 3 ,,Europdische Re-
ferenznetzwerke ERN — Ent-
wicklung und Stand der Din-
ge". Schnellere Diagnosen und
eine bessere Behandlung durch
den grenziibergreifenden Aus-

tausch von Experten: Matt Bolz-
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Johnson (Healthcare & Re-
search Director EURORDIS)
fihrte in die Arbeitsweise der
nach 24 Krankheitsgruppen ge-
gliederten Expertise-Netzwerke
ERN ein. Deutschland ist aktuell
in zwanzig ERN vertreten. 30
Millionen betroffene Menschen
mit Seltenen Erkrankungen in
Europa erhoffen sich durch die
Etablierung der ERN, dass ihr
Leben verbessert und verlangert
wird. Die ERN sollen es Exper-
ten erméglichen, sich auszu-
tauschen. Durch diese Zusam-
menarbeit erhalten Patienten mit
Seltenen Erkrankungen im Ideal-
fall einen schnelleren Zugang zu
der richtigen Diagnose und einer
eventuell vorhandenen Therapie.
Dabei soll die Expertise gebln-
delt zum Patienten gelangen und
nicht umgekehrt.

Matt Bolz-Johnson bat die anwe-
senden Patientenorganisationen,
Chancen, die sich durch die
ERNs bieten, aktiv zu nutzen und
mitzubestimmen, bspw. als Pati-
entenvertreter (ePAG). Zu der
Funktionsweise der ePAG wurde
im Anschluss an die Fachtagung
ein Workshop von und mit Geske
Wehr, ACHSE- und EURORDIS-
Vorstandsmitglied, angeboten.

~Wir danken
= ~ Kindness for Kids,
- der Stiftung fiir

AN R Kinder mit Selte-
nen Erkrankun-

FOR KIDS gen, fiir die For-
Abb.: Logo derung der ACHSE

Kindness for -Fachtagung.
Kids

A B



®

WIR FUR SIE

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen s —

Die Selbsthilfe starken

Expertenwissen sammeln und verfligbar machen,

2

die Selbsthilfe informieren, sie
' handlungsfdhig machen, sie starken
- Sie unsere Mitglieder starken, das
ist eine unserer wesentlichen Aufga-
ben als ACHSE. Projekte, Initiativen,
Plattformen der ACHSE sind entstanden, mithilfe

Hénde (Foto
ACHSE)

derer wir Sie aktiv fir Ihre Arbeit im Alltag und
dariber hinaus unterstitzen. Ohne Foérdermittel
und starke Partner, ware das jedoch nicht mdg-
lich. Jenen mochten wir ganz besonders und im
Folgenden danken, wenn wir Ihnen in Erinnerung
rufen, wie wir Ihnen behilflich sein kénnen oder
schon helfen konnten.

~Selbsthilfe hilft einander™

Mit dem Projekt ,Selbsthilfe hilft einander™ wollen
wir unsere Mitgliedsorganisationen bei ihren vielen
schwierigen Fragestellungen im Selbsthilfealltag
und ihren Problemen in der Beratung sowie in der
Vereins- und Gremienarbeit unterstitzen.

So werden Problemstellungen im Rahmen von
~Selbsthilfe hilft einander™ Ubergreifend ange-
gangen, aktuelle Fragen aus der praktischen Ver-
einsarbeit gemeinsam diskutiert, Erfahrungswis-
sen ausgetauscht, Vereine konkret beraten. The-
men, die Ubergreifend flir eine Mehrheit relevant
sind, z.B. zu sozialrechtlichen Fragen, werden un-
ter Zuhilfenahme von Experten bearbeitet. Das
Wissen wird in Informationsblattern verarbeitet
und diese der Selbsthilfe zur Verfligung gestellt.

Beispiele: Die Expertise unserer Mitglieder,
die auf ein Leben mit und dem Erleben von
chronischen seltenen Erkrankungen beruht,
soll festgehalten werden: als Baustein fir die
Kommunikation zwischen Patienten und Medizi-
nern, Forschern und Gesundheitsdienstleistern
und als Baustein in der Selbsthilfe, um anderen
Betroffenen mit ahnlichen Symptomen bereits vor-
handenes Wissen zur Verfiigung zu stellen. Das
Informationsblatt ,Patienteninformationen™
ist eine Anleitung zum Erstellen einer qualitativ
hochwertigen Patienteninformation Seltener Er-
krankungen. Denn nur, wenn Patienteninformatio-
nen die vorgeschriebenen Kriterien befolgen, kén-
nen sie auf den relevanten Plattformen wie Orpha-
net veroéffentlicht werden.

Wie man Bilder (digital, analog, bewegt) flr die so
unabdingbare Offentlichkeitsarbeit erstellt und

nutzt, unter Berlcksichtigung der Persdnlichkeits-
und Urheberrechte, ist Thema des sehr umfangrei-
chen Informationsblattes ,Foto- und Vide-
onutzung/ Bildrechte". Darin haben wir das
fundierte Einmaleins der Nutzungsrechte zusam-
mengefasst, erganzt durch eine Checkliste und
acht Mustervereinbarungen.

Diese und zahlreiche weitere Informationsblat-
ter stehen unseren Mitgliedern in einem pass-
wortgeschiitzten Mitgliederbereich auf unserer
Webseite zur Verfiigung. Sie haben Ihr Pass-
wort verlegt? E-Mail
Leptien@achse-online.de.

an Bianca.Paslak-

Eine weitere Saule in dem ACHSE-Projekt
~Selbsthilfe hilft einander" ist die konkrete
Beratung der Mitglieder bzw. das Leisten von Hil-
festellungen. Die Anfragen betreffen oft vereins-
rechtliche Vorgaben, das Uberpriifen von Vertra-
gen; haufige Themen sind zudem Datenschutz
und Versicherungen. Darliber hinaus wird wesent-
liches Wissen und ,Handwerkzeug" flr die Selbst-
hilfe in Seminaren oder Workshops vermittelt. Und
unsere Mitglieder kénnen zugleich von unserem
Netzwerk profitieren. Ansprechpartnerin ist Pat-
ricia Heidrich patricia.heidrich@achse-online.de

»~Selbsthilfe hilft einander™ ist Dank
der Projektférderung, die ACHSE da-
fir seit mehreren Jahren vom AOK
Qg%-' Logo  Bundesverband erhalt, ein verlassli-

ches Mittel, um die Strukturen und die
Netzwerkarbeit in der Selbsthilfe voranzubringen.
Dank der AOK kann dieses Projekt in hoher
Qualitat umgesetzt werden.


http://www.achse-online.de/de/Extranet/Selbsthilfe_hilft_einander/index.php
mailto:Bianca.Paslak-Leptien@achse-online.de
mailto:Bianca.Paslak-Leptien@achse-online.de
mailto:patricia.heidrich@achse-online.de
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Workshop ,, Transparenzerklarung und Pauschalforderung"

Der ACHSE-Workshop zu den Themen
~Transparenzerklarung und Pauschalférderung®
fand im Rahmen von ,Selbsthilfe hilft einander"
nach der Mitgliederversammlung und Fachtagung
am 11. November 2017 in Bonn statt. Zwanzig
Mitglieder nahmen das Angebot an.

Workshop Transparenzerklarung

Alle Mitgliedsorganisationen von ACHSE haben
sich verpflichtet, die ,Leitsatze der Selbsthilfe fir
die Zusammenarbeit mit Personen des privaten
und offentlichen Rechts, Organisationen und Wirt-
schaftsunternehmen, insbesondere im Gesund-
heitswesen", die durch die BAG SELBSTHILFE und
den Paritatischen Wohlfahrtsverband am 30. April
2005 aufgestellt wurden und seither mehrere Male
aktualisiert wurden, einzuhalten. Seit dem Jahr
2016 sind alle Vereine der Selbsthilfe im
Rahmen dessen dazu verpflichtet ihre Ein-
nahmequellen jahrlich in einer Transpa-
renzerkldarung offen zu legen. Diese muss auf
der Vereinswebseite zu finden sein und auf der
Seite des Dachverbandes (in dem Fall ACHSE)
ebenfalls. ACHSE-Mitarbeiter Hartmut Fels koordi-
niert diesen Prozess und gibt Hilfestellung u.a.
beim Ausflillen der Erkléarungen. Sehr viele Fragen
haben gezeigt, dass ein Workshop sinnvoll ist.
Kontakt: E-Mail hartmut.fels@achse-online.de

In dem Workshop Hartmut Fels erlduterte Hart-
mut Fels anhand einer Mustererklarung Schritt fur
Schritt, wie jedes Mitglied seine Kooperationen
und Unterstitzungen durch Wirtschaftsunterneh-
men darstellen kann. Ein besonderes Augenmerk
lag auf der Sichtbarmachung, welche Einnahmen
von Wirtschaftsunternehmen der pharmazeuti-
schen Industrie, von Herstellern medizinischer
Gerdte oder Hilfsmittel sowie von den Firmen, die
mit solchen Firmen eng verbunden sind, aus
Spenden und Mitgliedsbeitragen erfolgten und wo-
her eventuelle Sachzuwendungen kamen.

Bitte fiillen Sie Ihre Transparenzerkldarung
aus, stellen Sie diese online und schicken Sie
uns den Link, damit wir wiederum diesen auf

unsere Webseite stellen konnen. Hier: http://
www.achse-online.de/de/die achse/Transparenz/
Selbstauskunft Mitglieder.php

| F;mm' [

Kerstin Kiekbusch erklart, wie man Pauschalférde-
rung beantragt. (Foto ACHSE)

Workshop Pauschalférderung

Expertin Kirstin Kiekbusch (Ichthyose e. V.)
fihrte in die Antragstellung von Pauschalférde-
rung gemaB § 20 h SBG V ein. Sie erlauterte ein-
gangs die grundlegenden Voraussetzungen der
Pauschalférderung, als auch im Anschluss dann
die Grenzen. Beispielsweise gibt es keinen Rechts-
anspruch auf die Férderung, die bewilligte Forde-
rung muss transparent eingesetzt werden und die
Blcher dazu missen mindestens sechs bzw. zehn
Jahre aufbewahrt werden. Einen Blick in die Zu-
kunft gewahrte sie, als sie darauf hinwies, dass ab
dem Jahr 2019 die Einhaltung der Datenschutz-
Grundsatze* eine verbindliche Férdervorausset-
zung sein wird. Alle Teilnehmer des Workshops
erhielten ein mit Hinweisen versehenes Muster fir
einen Antrag auf Pauschalférderung ausgehandigt.

ACHSE-Mitglieder, die die Workshop-Unterlagen
ebenfalls per E-Mail erhalten mdchten, kdénnen
sich gern an Patricia Heidrich wenden,
E-Mail patricia.heidrich@achse-online.de.

*Zum Thema Datenschutz wird ACHSE demnachst
ein Informationsblatt erstellen.
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ACHSE-Projekt ,Gemeinsam Mehr Erreichen™

...mit weniger Aufwand mehr Lebensqualitat flr
Menschen mit Seltenen Erkrankungen erreichen...

Worum geht es? Die Arbeit der Aktiven in den
Mitgliedsorganisationen soll erleichtert werden.
ACHSE untersucht im Rahmen von ,Gemeinsam
mehr erreichen®, wie die Mitgliedsorganisationen
bei ihren praktischen Aufgaben in der taglichen
Vereinsarbeit oder bei spezifischen Aufgaben, wie
z. B. Presse-/ Offentlichkeitsarbeit unterstiitzt
werden kdénnen, damit mehr Zeit fir die eigentli-
che Selbsthilfearbeit bleibt. Hierzu wird zunachst
eine Bedarfsanalyse erstellt mit der Identifizie-
rung von Uberschneidungen in den Téatigkeiten
von Mitgliedsorganisationen und von mdglichen
Synergien, um die Frage zu kléren: Welche Unter-
stitzung / Service kann ACHSE als Dachverband
bieten? Mit der Beantwortung werden eine Markt-
analyse durchgefihrt und anschlieBend ein Kon-
zept mit wirtschaftlicher Machbarkeitsprifung ent-
wickelt.

Was wurde bereits gemacht? Experteninter-
views, um einen Fragebogen zu entwickeln, Pre-
testing des Fragebogens, Online-Umfrage bzw.
Befragung mit Leitfaden Uber Telefon, Vorstellung
von Zwischenergebnissen auf der Fachtagung am
11.11.2017, Verteilung eines Mini-Fragebogens,
in dem die Mitglieder Themen flr Subgruppen-
Treffen benennen oder das Interesse an einem
Interview zum Projekt bekunden kénnen, Inter-
views / Telefonate mit Mitgliedern.

Was steht als nachstes an? Die von den Mit-
gliedern benannten Themen fiir die Subgruppen-
Treffen werden gewichtet und festgelegt. Im
Marz / April werden 3 bis 4 Gruppentreffen statt-
finden - alle Mitglieder werden dartber informiert.

Sommerkongress 2018

Bitte unbedingt vormerken: Am 1./ 2. Juni 2018
findet ein ACHSE-Sommerkongress in Berlin statt!
Am ersten Tag geht es um good and bad practice
in den vier Themenfeldern: Zeit, Wissen, Vernet-

zung, Geld. Dafir suchen wir Referenten aus den
Mitgliedsorganisationen. Eine Einladung mit der
Anfrage nach Referenten geht allen Mitgliedern
zu. Hintergrund der Themenfelder ist der Gedan-
ke: Wann sucht man sich Unterstiitzung durch
Berater / Dienstleister? Wenn Ressourcen fehlen,
bzw. es einen Mangel in einem oder mehreren der
Themenfelder gibt.

Was koénnen wir voneinander lernen?: Am
zweiten Tag des Kongress' werden wir im Rahmen
eines ,Open Space" arbeiten. Hier sind Sie ge-
fragt. Denn durch das freie Format, bei dem zwar
das Motto festgelegt ist, Sie aber frei Uber die
Durchfihrung bestimmen, erhoffen wir uns neue
Impulse und einen spannenden Austausch.

Wann werden die ndchsten Projekt-
Ergebnisse diskutiert?: Um ein Konzept / Busi-
nessplan zu entwickeln, méchten wir sowohl die
Bedarfsanalyse als auch die Diskussion Gber moég-
liche Modelle auf mehrere Saulen stlitzen. Dazu
zahlen neben der Umfrage und Interviews auch
die oben genannten Veranstaltungen und ihre
spezifischen Formate. Aktuell suchen wir eine Dip-
lomandIn, die uns konkret in diesem Projekt un-
terstitzt. Stellenanzeige http://www.achse-
online.de/de/die achse/Jobs/index.php

In der Mitgliederversammlung bzw. Fachtagung
am 09./ 10. November 2018 werden Ergebnisse
des Projekts vorgestellt und gemeinsam disku-
tiert.

Ansprechpartnerin

Dipl. Psych. Lisa Biehl

E-Mail: lisa.biehl@achse-online.de
Tel.: 030-3300708-23

Gefordert durch die:

Robert Bosch Stiftung

Abb.: Logo Robert Bosch Stiftung
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ACHSE Selbsthilfe Akademie

Die ,ACHSE Selbsthilfe Akademie™ steht fir ein
qualitativ hochwertiges Seminarprogramm, das
den ACHSE-Mitgliedern und anderen Interessen-
ten aus der Selbsthilfe die Mdglichkeit bietet,
sich fiir die Arbeit als Patientenvertreter
fortzubilden. Die Anforderungen, die heute an
die Selbsthilfe gestellt werden, sind enorm und
steigen standig.

Die hohe Nachfrage nach unseren Seminaren
zeigt, dass wir mit der ACHSE Selbsthilfe Akade-
mie eine groBe Bedarfslliicke getroffen haben.
Auch die Internetplattform ,,ACHSE Selbsthilfe
Akademie Online", die wir parallel zu den Pra-
senzseminaren aufgebaut haben, erféahrt groBen
Zuspruch von unseren Mitgliedern. Dort sind alle
Vortrage als Video, alle Seminarpréasentationen
sowie zusatzliche Informationen zu samtlichen
ACHSE-Seminaren digital verfigbar und jederzeit
abrufbar. Damit erhalten Seminarteilnehmer die
Moglichkeit das Gelernte nachzubereiten. Und all
diejenigen, die aufgrund ihrer Erkrankung und
zeitlichen Engpdssen nicht vor Ort am Seminar
haben teilnehmen kénnen, kdénnen so ebenfalls
von den ACHSE-Seminaren profitieren. Zugleich
entsteht auf der Internetplattform, wie ne-
benbei, ein kleines Wissensarchiv, das mit
jedem ACHSE- Seminar wachst.

Erste Uberlegungen, wie wir dem wachsenden Be-
darf unserer Mitglieder nach Weiterbildung ge-
recht werden kdénnten, gab es 2013. Nachfragen
(Winsche) nach Seminaren, in denen die
»Seltenen Erkrankungen™ thematisch Beriicksichti-
gung finden, hauften sich zu jener Zeit. Um einen
systematischen Uberblick (ber den Weiterbil-

dungsbedarf unserer Mitglieder zu erhalten, flihr-
ten wir zunachst eine Umfrage durch. Die Ergeb-
nisse verdeutlichten nicht nur, dass der Fortbil-
dungsbedarf sehr hoch ist, sondern lieBen auch
Rickschlisse zu, wo der Schuh am meisten
driickt. Darauf aufbauend, begannen wir mit der
langfristigen inhaltlichen Planung unserer Semina-
re. Zugleich beschlossen wir, erganzend zu den
Prasenzseminaren, eine Plattform im Internet ein-
zurichten, auf denen die Seminare digital zur Ver-
figung gestellt werden sollten. So sollte gewahr-
leistet werden, dass unsere Seminare moglichst
vielen ACHSE-Mitgliedern zu Gute kommen und
eine nachhaltige Wirkung erzielen. Es folgte die
Prifung technischer Systeme und die Recherche
nach einem Anbieter, der fir uns die Vortrage der
Seminare aufzeichnet und bearbeitet, um sie an-
schlieBend als Video auf die Internetplattform zu
stellen. Die ACHSE Selbsthilfe Akademie war
geboren. Nach drei Jahren ist sie den Kinder-
schuhen entwachsen und gehdrt mit zwei Pra-
senzseminaren pro Jahr und einer digitalen, stetig
wachsenden Wissensplattform zum festen Be-
standteil unserer Arbeit der ACHSE, deren Ange-
bot von unseren Mitgliedern rege genutzt wird.

Die BARMER hat uns von Anfang an beim
Aufbau der ACHSE Selbst-
hilfe Akademie stets groB3-
ziigig unterstiitzt. Dank
ihrer Férderung kénnen wir unseren Mitgliedern
seit drei Jahren ein qualifiziertes, inhaltlich aufei-
nander aufbauendes Weiterbildungsangebot an-
bieten, das Sie in Ihrer Arbeit nachhaltig unter-
stutzt. Wir danken der BARMER sehr flr ihre Un-
terstltzung.

Abb.: Logo BARMER

~ACHSE Selbsthilfe Akademie Online"

Auf unserer ,ACHSE Selbsthilfe Akademie online™
finden Sie die Vortrage zahlreicher ACHSE-
Seminare, die Ihnen fiir Ihre Selbsthilfear-
beit niitzlich sind: Besonders ans Herz legen
mochten wir Ihnen den Vortrag von Dr. Bettina

— Aktuelle Beitrage fiir Sie (1)

Jonas, Geschaftsbereichsleiterin Pflege beim MDK
Berlin-Brandenburg, im Rahmen unseres Semi-
nars zum Thema ,Pflege™. Dr. Jonas informiert
darin Uber die Neuregelungen in der Pflege, die
seit dem 01.01.2017 in Kraft sind. Sie stellt das
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~ACHSE Selbsthilfe Akademie Online™ — Aktuelle Beitrage fiir Sie (2)

neue Begutachtungsverfahren zur Pflegebedlrftig-
keit und die finf Pflegegrade vor, die die bisheri-
gen Pflegestufen ersetzen. Schritt fiir Schritt er-
klart sie die einzelnen Bewertungskriterien, die sie
mit zahlreichen Beispielen untermauert. Dabei
geht sie auch auf die Besonderheiten bei den Sel-
tenen ein.

Nicht weniger informativ ist der Vortrag von Dr.
Daniel Fischer, Rechtsanwalt und Steuerberater.
Von ihm erfahren Sie alles Wissenswerte zum
Steuerrecht, das sie benétigen, um Ihren Verein
erfolgreich durch das Jahr zu fihren. Auch zivil-
rechtliche Grundlagen und Haftungsfragen werden

erdrtert.

Sollten Sie letztes Jahr nicht an der ACHSE-
Fachveranstaltung , miteinander/ voneinan-
der lernen™ in Rheinsberg teilgenommen ha-
ben, kdnnen Sie diese Referate ebenfalls auf der
Plattform anschauen. Sie finden dort auch die
Vortrége zum Workshop ,Offentlichkeitsarbeit
Schwerpunkt Video", vom 12. Mai 2017.

Hier gelangen Sie zur ,Selbsthilfe Akademie Onli-
ne" https://achseonline.moodle-kurse.de/
Das Passwort zu der Plattform erhalten Sie auf
Anfrage bei Patricia Heidrich
E-Mail patricia.heidrich@achse-online.de

~Wie erstelle ich eine qualitativ hochwertige Patienteninformation zu einer
Seltenen Erkrankung™ ACHSE-Seminar, September 2017 (1)

Das Seminar fand am 08. und 09. September
2017 im IntercityHotel Berlin Hauptbahnhof statt.
Es wurde geférdert von dem Dachverband BKK
e.V.

Das Seminar wurde von Vertretern der ACHSE-
Mitglieder BKMF e.V, Hoffnungsbaum e.V. und
Nephie e.V. erdffnet. In ihren Impulsreferaten be-
richteten sie von ihren Schwierigkeiten bei der
Erstellung von Patienteninformationen und I&sten
damit eine lebhafte Diskussion unter den Semin-
arteilnehmern aus.

Am Folgetag gab Dr. Frank Brunsmann von PRO
RETINA e.V. einen Einblick in die Entstehungsge-
schichte der Kriterien flr Patienteninformationen
zu Seltenen Erkrankungen. Die ersten Kriterien
wurden 2004 von der ACHSE entwickelt und
beeinflussten in der Folge nicht nur das Posi-
tionspapier des Deutschen Netzwerks Evi-
denzbasierte Medizin ,Gute Praxis Patien-
teninformationen®. Sie fanden auch Eingang in
die sogenannten NAMSE-Kriterien, die vom Natio-
nalen Blndnis fir Menschen mit Seltenen Erkran-
kungen (NAMSE) entwickelt wurden. Auf den
NAMSE Kriterien wiederum basiert das Projekt
~Kurzinformationen fir Patienten™ zu Seltenen Er-

ACHSE INFORMATIONSBLATT — Selbsthilfe hilft einander®
Thema: Wie erstelle ich eine qualitativ hochwertige

Patienteninformation zu einer Seltenen Er-

krankung?

Kategorie: Betroffenenberatung und Information

Subkategorie: Kriteriensatze fur die Erstellung von Paf

1 zu
21.07.2017

Gertrud Windhorst (ACHSE Wissensnetzwerk
/ ACHSE Selbsthilfe Akademie)

1. Einleitung: Was sind qualitativ hochwertige Patienteninformationen zu Selte-
nen Erkr i i & i

Patienteninformationen (PI) mussen hohe Qualitatsanforderungen erfullen, sollen sie
it der Erkranki

und Lebensumsténden zu treffen. Das stell
Er 1 erstellen, vor Hes
Rahmenbedingungen far die seltenen doch in einige
haufigen:

eeeee

« Studien hochster Evidenz zu therapeutischen, diagnostischen und praventiven
Fragestellen liegen bei Seltenen Erkrankungen haufig nicht vor.

Abb.: ACHSE Informationsblatt — Patienten-
informationen (Ausschnitt)
krankungen, das ACHSE mit dem Arztlichen Zent-
rum fir Qualitdt in der Medizin (AZQ) seit drei
Jahren durchfiihrt.

Dann stellte Gertrud Windhorst, ACHSE e.V, das
Projekt ,,Zugang zu guten Patenteninforma-
tionen verbessern" vor, das bis Ende des Jahres
von der Berliner Sparkassenstiftung Medizin ge-
fordert wird. Das Projekt erméglicht es, den ACH-
SE Mitgliedern ihre Krankheitsbeschreibungen auf
Orphanet, der zentralen Plattform Seltene Erkran-
kungen, zu veroffentlichen. Sie erklarte kurz die
formalen Kriterien, die die Patienteninformationen
zu erfullen haben; die wissenschaftlichen-
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ACHSE-Seminar ,,Patienteninformatio

inhaltlichen erlduterte Corinna Schéfer vom AZQ
in ihrem anschlieBenden Vortrag. Auch diese Kri-
terien basieren auf den NAMSE Kriterien. Corinna
Schifer vom AZQ leitet die Abteilung
»~Patienteninformation™ und gilt als ausgewiesene
Expertin auf diesem Gebiet. Sie erklarte die in-
haltlich-wissenschaftlichen Anforderungen anhand
einer gute Patienteninformation, die von der
systematischen Recherche iiber die Darstel-
lung patientenrelevanter Endpunkte wie zum
Beispiel Sterblichkeit, Beschwerden, Kompli-
kationen und gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat bis hin zur kritischen Bewertung von
Studien reichten. Dabei ging sie auch auf die
Besonderheiten von Seltenen Erkrankungen ein,
wie zum Beispiel die der geringen Evidenz. Sie
zeigte auf, worauf Informationsersteller zu
achten haben, damit die Seltenheit einer Er-
krankung nicht zu einer minderen Qualitit
der Patienteninformation fiihrt. Auch wenn die
Anzahl der Patienten gering ist und keine breit

n" (2)

angelegten Studien vorliegen, die eine Objekti-
vierbarkeit der Ergebnisse zulassen, kénnen gesi-
cherte und verldssliche Informationen erstellt
werden — so die einhellige Erkenntnis am Ende
des zweiten Seminartages.

Auf der ,ACHSE Selbsthilfe Akademie Onli-
ne" (https://achseonline.moodle-kurse.de) kon-
nen Sie sich den Vortrag von Corinna Schéafer als
Video anschauen und samtliche Seminarunterla-
gen herunterladen.

Haben Sie keine Zugangsdaten?
Ansprechpartnerin: Patricia Heidrich,
patricia.heidrich@achse-online.de, Tel.: 030 -
33 00 708 - 22.

Wir danken dem BKK Dach-
verband sehr fiir die Forde-

Abb.: Logo BKK rung des Seminars.
Dachverband

~vVeranstaltungsmanagement” - ACHSE-Seminar, Januar 2018

Im ACHSE-Seminar »~Veranstaltungs-
management" moéchten wir Ihnen ein gutes Wis-
sen zu den allgemeinen Fragen im Vorfeld einer
Veranstaltung an die Hand geben, einen Plan,
der Thnen die Vorbereitung Ihrer Veranstal-
tung erleichtern wird.

Wann? Freitag, 19.01.2018, 14.00 bis 18.30 Uhr
und Samstag, 20.01.2018, 09.30 bis 16.00 Uhr
Wo? Dorint Hotel Berlin Adlershof, Rudower
Chaussee 15, 12489 Berlin

Programm

Der erste Teil des Seminars wird die Grundlagen
der Eventplanung beleuchten, basierend auf dem
5-Phasenmodell. Unter anderem geht es um fol-
gende Themenfelder: Location, Budget
(Kostenplanung), Akteure (Orga-Team, Referen-
ten, Moderator, Dienstleister), Technik (Licht,
Ton, Prasentationsmedien), Logistik
(Teilnehmermanagement, Beschilderung), Kom-

munikation (Ankindigung, Werbung, Einladung),
Recht (Versicherung, Gema, Anmeldung und Ge-
nehmigungspflichten) sowie Evaluation.

Wie eine Veranstaltung barrierefrei (oder zu-
mindest barrierearm) aussehen kann, soll unser
Seminar ebenfalls aufzeigen. Wir freuen uns sehr,
aus den ACHSE-Mitgliedsorganisationen Marcell
Feldmann (Leben mit dem Usher Syndrom e.V.)
und René Strobach (BV Angeborene GeféaBfehlbil-
dungen e.V.) als Spezialisten begriiBen zu dirfen.

Bitte melden Sie sich an info@achse-online.de.

Wir danken der BARMER, die erneut die Or-
ganisation und Durchfiih-
rung des Seminars im
Rahmen der ACHSE
Selbsthilfe Akademie fordert.

Abb.: Logo BARMER
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~»18 — Was nun? - Volljahrig werden mit einer Behinderung" -

ACHSE-Seminar, Marz 2018

Kinder mit chronischen seltenen Erkrankun-
gen werden Erwachsene mit chronischen sel-
tenen Erkrankungen: Deshalb bieten wir Ihnen
im Marz 2018 das Seminar ,18 — Was nun?" an.

Was? Seminar ,18 - Was nun?" - Volljahrig wer-
den mit einer Behinderung

Wann? Freitag 09.03.2018, 14.00 Uhr bis ca.
18.30 Uhr, Samstag 10.03.2018, 09.30 Uhr bis
ca. 16.00 Uhr

Wo? Dorint Hotel, Rudower Chaussee 15, 12489
Berlin

Programm

Ein Teil des eineinhalb tagigen Seminars wird die
Zeitspanne, wenn Kinder aus der P&diatrie
<herausfallen® und in die Erwachsenenmedizin
Ubergeleitet werden (Transition), beleuchten. Wie
kommen Eltern ab diesem Zeitpunkt an Informati-

onen, was andert sich bei der medizinischen Be-
treuung, wie sieht die Versorgung mit Medika-
menten und Hilfsmitteln aus, was ist mit Zuzah-
lungen und Schwerbehindertenausweis...

Weiterhin werden die Mdglichkeiten der sozialen
Teilhabe in Bezug auf die Bereiche , Ausbildung &
Job" aufgefachert (Ausbildung, BAf6G, Berufsbil-
dungswerk und Studium, allgemeiner Arbeits-
markt, Integrationsfachdienst, begleitende Hilfen
im Beruf, Kiindigungsschutz und Zusatzurlaub,
Werkstatten flr behinderte Menschen und Tages-
forderstatten).

Wir danken der BARMER, die die Organisati-
on und Durchfiihrung des
Seminars im Rahmen
Abb.: Logo BARMER — ACHSE Selbsthilfe Aka-

demie" fordert.

Projekt ,,Wissen rettet Leben" (1)

Die Mitglieder der Selbsthilfe der Seltenen
verfiigen liber einen enormen Erfahrungs-
schatz und groBes Fachwissen: Im Rahmen
ihrer Selbsthilfeorganisation bieten sie nicht nur
betroffenen Eltern, sondern auch Arzten, Wissen-
schaftlern und Forschern etc. ihr Wissen an und
stehen mit Rat und Tat zur Seite. Sie unterstiitzen
Forschung, sind Studienteilnehmer. Sie leisten
psychosoziale Beratung und nicht selten wissen
sie, wo ,ihre Betroffenen" die beste Behandlung
erfahren. Doch wie kommt dieses Wissen zu den
Betroffenen? - u.a. durch eine gezielte Offent-
lichkeitsarbeit. Gerade kleinen Verbanden, die
ihre ehrenamtlichen Krafte auf Wissensmanage-
ment und Beratung konzentrieren, fehlen aber oft
Zeit und Geld fiir entsprechende MaBnahmen.

Im Rahmen des Projektes ,,Wissen rettet Le-
ben" versucht ACHSE seit September 2016 sei-
nen Mitgliedern verstarkt unter die Arme zu grei-
fen — sei es durch die Unterstiitzung mit konkre-

ten Fragen zur Webseite oder zur Pressearbeit
oder im Rahmen von Interviewangeboten, Einbin-
dung Einzelner in Beitragen, Bewerbung ihrer Ak-
tionen — auch auf Facebook.

Da immer mehr unserer Mitglieder mit Videos ar-
beiten, um die Arbeit ihres Vereins oder ihre Er-
krankung zu erkldren, haben wir im Mai 2017 ei-
nen Workshop zum Thema Offentlichkeitsarbeit
mit dem Schwerpunkt Video angeboten.

Ziel, Zielgruppe, Strategie, Technologie

Nach einer umfassenden Einfihrung in die klassi-
sche Presse- und Offentlichkeitsarbeit sowie in die
,Neuen Medien" und in das Thema Video, widme-
ten sich die 20 Teilnehmer aus den Mitgliedsorga-
nisationen ganz der Umsetzung: Gemeinsam mit
den Profis von SympathieFilm produzierten die
Workshopteilnehmer einen Film — von der Idee,
Uber Botschaft, Konzept, Aufnahmen, Schnitt und
Auswahl der Musik bis hin zu einem Ergebnis, das
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Projekt ,,Wissen rettet Leben™ (2)

sich sehen lassen kann. Im Mittelpunkt der Film-
entwicklung stand die Frage, warum Offentlich-
keitsarbeit fiir die Selbsthilfe so wichtig ist.

Dieses Video (und andere Filme) konnen Sie
im ACHSE-YouTube-Kanal anschauen:
www.youtube.com/user/ACHSEeV

Mitglieder finden ubrigens alle Dokumente mit
Tipps und Tricks zur Offentlichkeitsarbeit im pass-
wortgeschitzten  Mitgliederbereich  ,Extranet®
http://www.achse-online.de/de/Mitgliedsvereine/
Zugang fuer Mitglieder.php Falls Sie Ihr Passwort
vergessen haben, wenden Sie sich bitte an
Bianca.Paslak-Leptien@achse-online.de.

Viele von Ihnen sind ,Mitglied der Woche" gewe-
sen, d.h. wir haben Ihren Verein auf der Startsei-
te der ACHSE-Webseite naher vorgestellt und di-

rekt mit Ihrer Webseite und weiteren Angeboten
verlinkt. Parallel haben wir Ihren Verein ndher auf
unserer Facebookseite vorgestellt
#WissenrettetLeben. Gern kdnnen Sie sich wei-
terhin bei uns melden, wenn Sie Fragen haben,
Hilfe bendtigen oder Mitglied der Woche sein wol-
len.

Noch aktuell?

Bitte Uberprifen Sie Ihre Selbstdarstellung in un-
serem Mitgliederverzeichnis und teilen Sie uns
Anderungen mit Bianca.Paslak-Leptien@achse-
online.de.

D zs Wir danken der DAK Ge-

~ - .~ sundheit fiir die groBziigige
I:J esSuna hH . Forderung des Projektes

Abb.: Logo DAK ~Wissen rettet Leben".
Gesundheit

Tag der Seltenen Erkrankungen — Rare Disease Day 2018 (1)

Unter dem Motto voneinander/ miteinander
lernen, trafen sich zwanzig motivierte Aktivistin-
nen der Selbsthilfe aus ganz Deutschland im
,Dorint Hotel® Berlin Adlershof, um im Rahmen
eines zweitagigen Workshops am 13. und 14. Ok-
tober 2017 gemeinsam einen ,Schlachtplan® flr
den Tag der Seltenen Erkrankungen 2018 zu erar-
beiten.

Als Inspirationsquelle diente zundchst der
Blick auf vergangene Aktionen zum Tag der
Seltenen Erkrankungen. Es ist immer wieder be-
eindruckend zu sehen, mit wieviel Herzblut,

Hunderte Menschen in den verschiedenen Stad-
ten aktiviert werden, trotz der zumeist beschrank-
ten zeitlichen und menschlichen Ressourcen der
OrganisatorInnen. Tipps und Ideen (auch fiir
Aktionen iiber den Tag der Seltenen hinaus):
Infostdnde mit witzigen Mitmachaktionen zu ver-
knipfen (Parcours der Sinne, Tombola, Quiz, Ver-
losungsaktion...), Workshop oder Symposium in
Volkshochschulen VHS, dazu Arzte einladen,

Die planungsfreudigen Teilnehmer des Workshops
zum Tag der Seltenen 2018. (Foto ACHSE)

Tanzabend, Kuchenbasar, Benefizkonzert, Spen-
denlauf...Schulen, Tage der offenen Tir nutzen,
unbedingt die SEKIS, KISS', LV-Selbsthilfen, NA-
KOS, Paritater einbinden...

Die Erfahrung lehrt zudem, dass es sich zu fragen
lohnt, wenn Sie Akteure aus Politik oder Gesund-
heitswesen fir Ihre Sache gewinnen wollen. Nur
am Ball missen Sie bleiben.
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Tag der Seltenen Erkrankungen — Rare Disease Day 2018 (2)

Das gleiche gilt fur finanzielle oder materielle Un-
terstlitzung durch lokale Unternehmen oder aber
die lokalen Medien.

Rare Disease Day — Eine weltweite Bewe-
gung: Lara Chappell, die verantwortliche Koordi-
natorin von EURORDIS fiir den Rare Disease Day,
wurde am Morgen des zweiten Workshoptages per
Videokonferenz aus Paris zugeschaltet. Sie gab
einen umfassenden Einblick in ,zehn Jahre ge-
meinsam weltweit" und (leider nur) kleine Einbli-
cke in die Planung flir 2018. Den groBten Raum
wahrend des Workshops nahm dann ein gemein-
sames Brainstorming ein: Wie kann man bundes-
weit auftreten — mit einer gemeinsamen Aktion,
statt mit rund 30? In der Diskussion um die Fra-
ge, was wir mit dem Tag der Seltenen Erkrankun-
gen Uberhaupt erreichen wollen, wurde deutlich,
dass alle Anwesenden fir mehr Forschung und
eine bessere Versorgung kampfen wollen. Dass
man sich mehr Aktion und Progressivitat, tber die
Ublichen Infostande hinaus wiinscht. Dass die Ak-
tion der ACHSE von 2016 (der bunte ,Flashmob ,
mit Musik im DRK Klinikum Berlin | Westend, den
man als Film noch schauen kann), ein guter An-
satz war (,Gebt den Seltenen Eure Stimmel!“),
dass damit jedoch auch mehr Aufmerksamkeit in
Politik und Gesundheitswesen erreicht werden
sollte. Entstanden ist so, in jedem Fall, ein bunter
Ideenpool flir 2019.

Neben lokalen Aktionen, die bei uns bereits ange-
meldet sind, plant auch ACHSE eine Aktion am
28. Februar 2018, die in Berlin stattfinden
wird: Wir méchten Berlin/Brandenburger und al-
le, die bereit sind, sich an dem Mittwoch auf den
Weg nach Berlin zu machen, bitten, sich diesen
Tag frei zu halten (natlrlich, wenn madglich). Wir
arbeiten noch an den Details, fest steht, dass wir
auf jeden Fall lautstark auf unsere Bedarfe hin-
weisen wollen. An anderer Stelle wurde bereits
angeklndigt, dass es sich auch um eine Demonst-
ration handeln kann, mit der klaren Botschaft,
endlich den notwendigen NAMSE e.V. zu grin-
den... Wir werden Sie ab Januar auf dem Lau-

RARE DISEASE DAY 2018

B 28 FEBRUARY

RAREDISEASEDAY ORS

fenden halten.

~Setzt ein Zeichen fiir die Seltenen!™

Das Thema Forschung soll in 2018 Ubergreifend
fortgeschrieben werden. Doch EURORDIS macht
es in diesem Jahr besonders spannend, denn noch
immer stehen Motto und Bildmaterialien nicht 100
-prozentig fest, obwohl seit Monaten unter Hoch-
druck daran gearbeitet wird. ACHSE hat nun eine
Entscheidung getroffen, mit der wir hoffentlich so
viele Menschen in Deutschland wie mdglich errei-
chen: ,,Setzt ein Zeichen fiir die Seltenen!",
lautet das Motto fiir ACHSE und alle, die sich
anschlieBen wollen. Angelehnt ist es an die
Bildsprache der weltweiten Kampagne von EU-
RORDIS, die voraussichtlich im Januar verdffent-
licht wird. So viel sei verraten: Aktuell wird ein
(Hip-Hop-)Video produziert, in dem die Anliegen
der ,Seltenen™ vorgetragen und alle Menschen
dazu aufgerufen werden, ein (buntes) Zeichen zu
setzen...und mit eigenen Bildern teilzunehmen.

Wir jedes Jahr stellen wir Interessenten Infomate-
rialien zur Verfligung. Gern tragen wir Aktionen in
unsere Stadteliste auf der Webseite ein sowie ab
Januar auch in den Veranstaltungskalender bei
Facebook. Bitte melden Sie sich bei Bian-
ca.Paslak-Leptien@achse-online.de.

ACHSE-Bildergalerie Tag der Seltenen 2017
http://bit.ly/2sdCMcl

Mehr Informationen finden Sie ab Januar
2018 hier: www.rarediseaseday.org und auf
www.achse-online.de

Die Unterstiitzung der
Stadteaktionen durch die ACH-
SE wird von der Krankenkasse
Die Techniker gefordert. Ebenso
danken wir sehr herzlich fiir die
Abb.: Logo Forderung des Workshops.
Die Techniker Vielen Dank!

L 4

Techniker
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Projekt se-atlas

se-atlas

Versorgungsatlas fiir Menschen mit seftenen Erkrankungen

@ Schnellubersicht ~ =+ Anmelden

i Herzlich Willkommen auf se-atlas

se-atlas ist der neue Versorgungsatlas fur Menschen mit Seltenen
Erkrankungen.

Helfen Sie mit, dass der se-aflas » wachst
Wir freuen uns auf Ihr > Feedback.

N
» Obersicht der Zentren

Der neue se-atlas > Flyer ist da

T Zentren fiir Seltene Erkrankungen in se-atlas

Zentren fur Seltene Erkrankungen (ZSE) dienen als Anlaufstelle fur
die Versorgung von Menschen mit Seltenen Erkrankungen

WIR FUR SIE

ferenzzentrum flr Seltene Erkran-
kungen und dem ZSE Tlibingen nach
vier Jahren erst einmal abgeschlos-
sen. Entstanden war es aus einer
MaBnahme aus dem Nationalen Akti-
onsplan, geférdert durch das BMG,
aufgrund eines Beschlusses des
Deutschen Bundestags. Das Ab-
schlussmeeting fand am 05. Dezem-

beta A A

A+

9 Sie kennen Ihre Diagnose noch nicht?

| ber 2017 im Universitatsklinikum

| Frankfurt in Anwesenheit aller Pro-

‘ & Sie mochten eine Einrichtung oder eine Selbsthilfeorganisation fir Seltene Erkrankungen eingeben?
‘ [21 Sie machten mehr Uber se-atlas erfahren?

| jektmitarbeiter und der Foérderer

& Projekt/ Team (& Weiterfuhrende Links Handbuch © Orphanet @ Haufige Fragen- FAQs D Versionshistorie

Eine Matinahme aufgrund des Nationalen Aktionsplans fiir Menschen mit Seftenen Erkrankungen (' NAMSE)

*| mes & orphanet @c

KLINIKUM FRANKFURT

statt. Wie es weitergeht wird zur
Zeit beraten. Eine Ldsung koénnte
sein, dass die Plattform von NAMSE
e.V. betreut wird. Denn, auch wenn

. Kontakt 4, Impressum

N
zZSE

Gefordert aufgrund eines
Beschiusses des Deutschen
Bundestages

Abb.: Der se-atlas, Versorgungsatlas ftir Menschen mit Seltenen Er-

krankungen im Internet. www.se-atlas.de

Immer wieder hatten wir Sie dazu aufgerufen, uns
Ihre favorisierten Behandlungszentren fir den se-
atlas mitzuteilen. Wir informierten Sie und stellten
uns, stellvertretend fiur alle Beteiligten, Ihrer Kri-
tik und gaben Ihre Anregungen weiter. Und der se
-atlas wuchs und wuchs. Zuletzt konnten sogar
Regionalvertreter eingetragen werden. Nun ist das
gemeinsame Projekt vom Universitatsklinikum
Frankfurt, Orphanet, ACHSE, dem Frankfurter Re-

nicht alles perfekt funktioniert (hat),
so hat sich dieser Versorgungsatlas,
doch zu einer wichtigen ,Enzy-
klopadie"™ fur Versorgungseinrichtun-
gen flr Betroffene gemausert, die auch aus dem
Alltag der ACHSE-Beratung nicht wegzudenken
ist.

Die ACHSE modchte sich, auch im Namen der Pro-
jektmitarbeiterin Gertrud Windhorst, sehr herzlich
fir die tolle Zusammenarbeit insbesondere mit Dr.
Holger Storf und Johanna Haase von der Universi-
tat Frankfurt bedanken (zuvor angesiedelt beim
IMBEI, Mainz). Vielen Dank!

~Zugang zu guten Patienteninformationen verbessern™

Dank der Férderung durch die Berliner Sparkas-
senstiftung Medizin konnten wir das Projekt
»~Zugang zu guten Patienteninformationen verbes-
sern® in 2017 weiterflUhren. Viele Fragen haben
wir zu dem Thema Informationen beantwortet,
ein Seminar veranstaltet, ein Informationsblatt
erstellt und neue Krankheitsbeschreibungen bear-
beitet. Krankheitsbeschreibungen unserer Mitglie-
der wurden auf Orphanet www.orphanet.net ver-
figbar gemacht. Da es sehr wichtig ist, méglichst
viele Krankheitsbeschreibungen verfiigbar zu ma-
chen — fiir Betroffene und Arzte, die Projektfor-

derung zum Jahresende jedoch auslauft, werden
wir uns um Unterstitzung flir eine Fortsetzung
bemihen.

Ansprechpartnerin: Dr. med. Christine Mundlos
christine.mundlos@achse-online.de

Wir danken sehr herzlich fiir die Férderung:

O
& Berliner Sparkassenstiftung
Medizin
Abb.: Logo Berliner Sparkassenstiftung Medizin
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Neue Bundesfachstelle zur Verbesserung der Barrierefreiheit

Auf Grundlage des Behinder-
tengleichstellungsgesetzes
(BGG) wurde im Jahr 2016
die Bundesfachstelle Barrie-
refreiheit gegriindet: Deren
Ziel und Aufgabe ist es, die Um-
setzung der Barrierefreiheit vo-
ran zu treiben, eine breite Of-
fentlichkeit fir dieses Thema zu
sensibilisieren und Ansprech-
partner bei Fragen rund um die
Barrierefreiheit zu sein.

Zunachst ist die Fachstelle kom-
petente Ansprechpartnerin fir
die offentliche Verwaltung. Im
Rahmen ihrer Kapazitaten berat
sie aber auch die Wirtschaft und
Zivilgesellschaft und will wichti-
ge Impulse im privaten Sektor
setzen.

Im Gesetz verankert ist auch,
dass die Bundesfachstelle von
einem Expertenkreis beraten
wird, der mehrheitlich aus Ver-
treterinnen und Vertretern der
Verbande von Menschen mit Be-
hinderungen besteht. Derzeit
sind im Expertenkreis 24 Mitglie-
der vertreten, darunter auch die
ACHSE.

Wir, und damit auch Sie als
Mitgliedsorganisationen,
werden im Expertenkreis
vertreten durch Thomas Ban-
tzhaff. Er ist Betroffener der
Seltenen Erkrankung Ektoder-
male Dysplasie und von berufli-
cher Seite her Stadtplaner und
Sachverstandiger fir barriere-
freies Planen und Bauen. Vorge-
schlagen flr das Expertengremi-
um wurde Herr Bantzhaff vom

Deutschen Behindertenrat.

Bisher ist die Bundesfachstelle
mit Sitz in Berlin noch im
Aufbau und vor allem mit der
Bildung von Strukturen und
Netzwerken beschéaftigt. Der Ex-
pertenkreis hat sich bisher zwei
Mal getroffen und wird sich auch
kinftig zwei Mal im Jahr in Ber-
lin treffen. Darlber hinaus ist
aber eine enge Zusammenarbeit
zwischen Bundesfachstelle und
Expertenkreis geplant.

Je nach konkreter Fragestellung
wird die Fachstelle auf die fir
den jeweiligen Fall kompetenten
Experten zurick greifen. Ebenso
ist geplant zu verschiedenen
Themen Arbeitskreise zu bilden.
Nichts desto trotz kamen im ers-
ten halben Jahr bereits 380 kon-
krete Anfragen bei den Haupt-
amtlichen Berlin an. Das
zeigt, dass das Thema Barriere-
freiheit durchaus ernst genom-
men wird. Es zeigt aber auch,
dass in vielen Bereichen Verun-
sicherung und Beratungsbedarf
besteht und die Erstberatung
der Fachstelle gerne in An-
spruch genommen wird.

in

Fir uns bedeutet die neue Bun-
desfachstelle, dass kiinftig
konkrete Fragen und Proble-
me an die Bundesfachstelle
gestellt werden kénnen und
das Thema bei Bedarf auch im
Expertenkreis oder in Arbeits-
kreisen behandelt werden kann.
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Thomas Bantzhaff, Vertreter
der Mitgliedsorganisationen
der ACHSE im Expertenkreis.
(Foto privat)

www.bundesfachstelle-
barrierefreiheit.de

Einen Bericht zum letzten Tref-
fen finden Sie hier:
www.bundesfachstelle-
barrierefreiheit.de/SharedDocs/
Kurzmeldungen/DE/zweite-
sitzung-Expertenkreis.html

Die Mitglieder des Expertenkreis
finden sie hier:
www.bundesfachstelle-
barrierefreiheit.de/DE/Ueber-
Uns/Organisation/Expertenkreis/
expertenkreis node.html

Die Aufgaben und Links zu den
Details finden Sie hier:
www.bundesfachstelle-
barrierefreiheit.de/DE/Angebot/
angebot node.html

Ansprechpartnerin von der
ACHSE flir dieses Thema ist
Patricia Heidrich. E-Mail: Patri-
cia.Heidrich@achse-online.de
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Griindungssymposium der DASNE

Deutsche Akademie fiir Seltene
Neurologische Erkrankungen

DASNE

Griindungssymposium
29. Nov— 1. Dez 2017 | Wartburg, Eisenach

Abb.: DASNE Startseite Webseite

Nicht Martin Luther, sondern die
heilige Elisabeth von Thiringen,
die sich der Armen und Kranken
annahm und am FuBe der Wart-
burg ein Hospital griindete, war
auschlaggebend bei der Orts-
wahl fiir die Grindungsfeier der
Deutschen Akademie flir Seltene
Neurologische Erkrankungen En-
de November hoch (ber Eisen-
ach. Thre Leidenschaft und Hin-

=
NS

gabe fir die Schwa-
chen in der Gesell-
schaft wurde als vor-
bildhaft flir das zu-
kiinftige Engagement
und Wirken der Aka-
demie-Mitglieder fir
= Betroffene von selte-
.

nen neurologischen
Erkrankungen be-
schrieben. Im Mittelpunkt steht
»..die Bindelung und kontinuier-
liche Weiterentwicklung von Ex-
pertise im Bereich seltener neu-
rologischer Erkrankungen durch
den Zusammenschluss deutscher
Expertenzentren,.... damit ein
dynamisches Netzwerk entsteht,
....um der Notwendigkeit einer
adaquaten, dem Stand des Wis-
sens entsprechenden diagnosti-

(1)
RO
®

schen und therapeutischen Ver-
sorgung seltener neurologischer
Erkrankungen gerecht zu wer-
den. Die ACHSE-Lotsin Dr.
Christine Mundlos beglick-
winschte die Grinder zu ihrem
Ansinnen in einem GruBwort und
unterstrich die Bedeutung der
Neurologie flir die Seltenen Er-
krankungen und die bereits seit
Jahren bestehende gute Vernet-
zung aus der ACHSE in die Neu-
rologie und Neuropadiatrie. Fall-
besprechungen, Burgflihrung
und festliches Abendessen run-
deten die Grindungsfeier ab.

www.dasne.de

Auch in der Zahnheilkunde die ,,Seltenen" in Betracht ziehen

Beim ersten nationalen Kongress
fir ,Seltene Erkrankungen in
der,- Zahn-, Mund-und Kiefer-
heilkunde® am 25. November
2017 in Minster wurde am Bei-
spiel verschiedenster Seltener
Erkrankungen und unterschiedli-
cher Fachdisziplinen deutlich,
dass dem Zahnarzt und Mund-
Kiefer-Gesichtschirurgen eine
Schlisselrolle sowohl hinsichtlich
Diagnostik als auch Therapie zu-
kommt. In beeindruckender Wei-
se wurde bei einigen exemplari-
schen syndromalen Erkrankun-
gen das Zusammenspiel und die
handwerkliche Kompetenz u.a.
der Kieferorthopaden und Kiefer-
chirurgen abgebildet, die zur
Versorgung dieser Patienten er-

forderlich ist. Dr. Christine
Mundlos (ACHSE e.V.) erlduterte
in ihrem Vortrag die nationalen
(NAMSE) und europdischen
(ERN) Aktivitaten, auch als Mdg-
lichkeit zukunftiger Vernetzung.
Die konkrete Sichtweise der Be-
troffenen wurde von Deutsche
Ehlers-Danlos Initiative e.V. EDS
sowie Deutsche Syringomyelie
und Chiari Malformation e.V.,
beide Mitglieder der ACHSE, ein-
gebracht. Die hohe Teilnehmer-
zahl und der rege Austausch un-
ter Arzten und Betroffenen zei-
gen, dass auch die Zahnheilkun-
de fir die Versorgung der Be-
troffenen von SE einen wichtigen
Beitrag leisten kann, die Fortset-
zung dieses Austauschs ist be-
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reits vorgesehen.

Klinik fur Mund-, Kiefer- und Gesichtschirurgie

ik
Seltene Erkrankungen in der
Zahn-, Mund- und Kieferheilkunde

Abb.: Veranstaltungsflyer UKM


http://www.dasne.de
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~Selbstbestimmt leben" - Die Messe REHA CARE in Diisseldorf

760 Aussteller aus 39 Landern
und ACHSE-Mitarbeiter Hartmut
Fels wie jedes Jahr mittendrin —
vom 04. bis 07. Oktober 2017
vertrat unserer ,Fels in der
Brandung" die ACHSE am Messe-
stand der RehaCare, wo sich
wieder alles um Hilfsmittel,
Dienstleistungen und Co. bei
Pflegebedarf drehte. Auch Ver-

treter des ACHSE- &
Vorstandes waren anwe- "\
send, denn: Das Interes- |
se der Messebesucher,
mehr Uber Hilfsangebote @&
bei Seltenen Erkrankun-
gen zu erfahren, war
enorm.

Tatkraftige Unterstitzung kam von unserem
Mitglied BV Angeborene GefdBfehlbildungen
e.V., Mitgliedern des BKMF e.V. sowie des BV
Neurofibromatose e.V. (Foto ACHSE)

Kindersommerfest im Vivantes Klinikum

v.l.n.r.: Patricia Heidrich und Chris-
tine Mundlos von der ACHSE haben
Prof. Girschick in ihre Mitte genom-
men. (Foto ACHSE)

Tour der Hoffnung endet mit
Sommerfest: Am 6. August war
die Kinderklinik in Friedrichshain
Ziel und Ort der Abschlussveran-

v = staltung der Benefiz-Fahrradtour

~Tour der Hoffnung“ 2017.
Diese alljahrliche ,Good-Will-
Radtour", die in GieBen 1983 ins

! Leben gerufen wurde, sammelt

Spenden fur krebs-und leuka-

. miekranke Kinder. Auch in die-
;. sem Jahr haben medienwirksam

wieder etwa 230 prominente
Fahrradfahrer aus Politik, Kultur,
Wirtschaft und Wissenschaft die
dreitatige Tour begleitet. Sie
wurden am frihen Abend be-
geistert von Kindern, Eltern, Pa-
tienten und Arzten des Klini-
kums, insbesondere von Herrn

Prof. Girschick, dem Chefarzt der
Kinderklinik und Gastgeber,
Empfang genommen. Prof. Gir-
schick ist den Seltenen nicht nur
als Experte flr seltene Kno-
chenerkrankungen sehr verbun-
den, sondern seit Jahren auch
am Tag der Seltenen Erkrankun-
gen in seiner Klinik aktiv. Patri-
cia Heidrich und die ACHSE-
Lotsin Christine Mundlos bestrit-
ten am ACHSE-Stand den Spie-
lenachmittag fir die Kids. Ren-
ner waren wie immer die roten
Luftballons.

in

Ein (Sommer-)Tag der Seltenen Erkrankungen am ZSE Rostock

Am 19. Juli 2017 fand zum 2.
Mal ein spater Tag der Seltenen
Erkrankungen am ZSE der Uni-
versitatsmedizin Rostock statt, in
diesem Jahr mit dem Fokus auf
Erkrankungen aus der Erwach-
senenmedizin. Ziel der Veran-
staltung war und ist es, Interes-
sierte aus allen Bereichen der
Universitatsmedizin Rostock zur
aktiven Teilnahme am Zentrum
zu gewinnen und niedergelasse-
ne Mediziner in Mecklenburg-

Vorpommern Uber die Aktivitaten
des Zentrums zu informieren.
Auch die Vernetzung zur Patien-
tenselbsthilfe wird Giber Informa-
tionsstande vor Ort beférdert. In
diesem Jahr war unsere ACHSE-
Lotsin, Dr. med. Christine Mund-
los, als Referentin eingeladen,
um den anwesenden Arzten, Mit-
arbeitern und Patienten Uber die
grenzibergreifenden Aktivitaten
in der Versorgung von Seltenen
Erkrankungen zu berichten. Sie
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spannte einen Bogen von den
nationalen Zentrumbestrebun-
gen zu den europdischen Refe-
renznetzwerken (ERN), die in
diesem Jahr ihre Arbeit aufge-
nommen haben. Auch bei dieser
Veranstaltung wurde es wieder
deutlich, wie wichtig eine struk-
turierte Vernetzung zwischen
den verschiedenen Aktiven flr
die Seltenen Erkrankungen ist.



©®

Berliner Selbsthilfetag

"v" Rv Bunt, krea-
A A tiv, vielfal-
A4 Qtig - S0
A‘A oA Jautete das
b oo
Abb.: Flyer
,Selbsthilfe-Tag Berlin fetages der
2017" LV Selbst-
hilfe Berlin,
am O01. Juli 2017 in Berlin. An
Standen und in  Workshops

konnte man sich von den vielfal-
tigen Selbsthilfeangeboten der

ACHSE AUF ACHSE
Allianz Chronischer Seltener Erkrankung e n I

Hauptstadt Uberzeugen. Die

Doch die Vertreter der Selbsthil-

Neukodllner Schilerbigband, Roll- feorganisationen lieBen sich da-

stuhltanz und eine Modenschau
fir Menschen mit Kleinwuchs
sorgten fir Unterhaltung. ACHSE
war natlrlich wie jedes Jahr mit
einem Stand vertreten. Leider
war uns das Wetter auch in die-
sem Jahr nicht sehr hold. Es
schauerte immer wieder, heftige
Windbdéen trugen Standplanen
davon und wehten Tische um,
Flyer versanken in der Spree.

von nicht abhalten und zeigten
den Besuchern: Gemeinsam sind
wir starkI

Streichelzoo...(Foto ACHSE)

Aktionstag der Seltenen Erkrankungen in Leipzig, 10. Juni 2017

Aktionstag
Seltene Erkrankungen

Abb.: Plakat der SEKIS Leipzig flir
den Aktionstag in Leipzig.

19 Organisationen der Selbsthil-
fe fur Seltene Erkrankungen wa-
ren an dem Frihsommertag in
der Albertina/ Universitats-
bibliothek in Leipzig mit Infor-
mationsstanden vertreten. Inte-
ressante Redner bestimmten
das Programm, so auch Geske
Wehr vom ACHSE-Vorstand. Sie
referierte Uber die Europaischen

Referenznetzwerke und die not-
wendige Beteiligung von Patien-
ten. Dass filir die europadische
Vernetzung Englischkenntnisse
unabdingbar sind, stellt die An-
wesenden in Leipzig nach eige-
nen Angaben vor groBe Heraus-
forderungen, denn der GroBteil
von ihnen hatte noch Russisch-
unterricht in der Schule und kein
Englisch. Der Einwand, der Refe-
rentin hier die Chancen flr einen
Generationenwechsel zu nutzen,
stieB auf groBen Anklang.

Weitere Sprecher und The-
men waren: ein Rechtsanwalt,
der Uber die verschiedenen Mdg-
lichkeiten des Widerspruchs in
den diversen Verfahren der Ver-
sorgungslandschaft (Reha, Pfle-
geversicherung, Medikamenten-
versorgung, Heil- und Hilfsmit-
tel) referierte. Von der Landesre-
gierung sprach ein Mitglied des
Ausschuss fir Gesundheit und
Soziales, die das Angebot
machte, einen runden Tisch mit
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dem Landesgesundheitsministe-
rium, der Arztekammer und der
Patientenselbsthilfe einzuberu-
fen, um gemeinsam ein Konzept
der besseren Versorgung
Land Sachsen zu erarbeiten. Ei-
ne Therapeutin erlduterte die
verschiedenen Stadien der Ver-
arbeitung einer chronischen,
schwerwiegenden Erkrankung
sowohl fiir die Betroffenen als
auch fir die Familie und das Um-
feld. Professor Kiess vom univer-
sitdren Zentrum flir Seltene Er-
krankungen Leipzig wilinscht sich
ein Gesprach Uber die Situation
von Menschen mit Seltenen Er-
krankungen in Deutschland und
zu der Frage, wie wir welche ge-
sundheitspolitischen Anderungen
gemeinsam mit den Zentren fir
Seltene Erkrankungen auf den
Weg bringen kdnnen.

im

Tolles Engagement der Selbsthil-
fekontaktstelle in Leipzig fir die
Seltenen Erkrankungen!
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Eva Luise Kohler Forschungspreis fiir Seltene Erkrankungen 2018

Die Eva Luise und Horst Kohler Stiftung fiir
Menschen mit
Seltenen Er-
krankungen
vergibt 2018 in
enger Kooperati-
on mit der Alli-
— anz Chronischer
' Seltener Erkran-
kungen (ACHSE)
e.V. zum 11. Mal

Forschungspreis 2017. v.l.n.r.:
Bundesminister Hermann Gréhe,
Preistrager Prof. SchmeiBer, Prof.
Anette Gruters-Kieslich, Eva Luise den Preis fir ein
Kdhler. (Foto Peter Himsel)

Forschungsprojekt, das sich dem Thema Seltene
Erkrankungen widmet.

Der mit 50.000 Euro dotierte Forschungspreis ist
nach der Schirmherrin von ACHSE, Eva Luise
Kéhler, benannt.

Die feierliche Preisverleihung findet statt am
Dienstag, den 20. Februar 2018, um 17.00 Uhr, in
der ,Alten Aula" der Universitadt Heidelberg.

Fiir die Teilnahme ist eine Einladung erfor-
derlich.

Kontakt: info@elhks.de

Wissenschaftlicher Beirat der ACHSE

Um Forschungsforderung und die Verbesse-
rung der Versorgung vorantreiben zu kon-
nen, braucht ACHSE die fundierte wissenschaftli-
che Expertise und ein tiefgreifendes Verstandnis
der deutschen und internationalen Forschungs-
und Versorgungslandschaft.

Diese stellt seit nunmehr dreizehn Jahren der
Wissenschaftliche Beirat der ACHSE: Ein Kreis aus
derzeit 13 Wissenschaftlern, Arzten und Professo-
ren berat die ACHSE zu strategischen Fragen. So
schlagt der wissenschaftliche Beirat nach Sichtung
der Bewerbungsunterlagen der Eva Luise und
Horst Kéhler Stiftung einen Preistrager fiir den
~Eva Luise Kdhler Forschungspreis™ vor. Und jedes

Jahr bewerben sich mehr, vor allem Nachwuchs-
forscher, um diesen renommierten Preis.

Die Mitglieder des Wissenschaftlichen Beirats ar-
beiten ehrenamtlich und werden fir die Dauer von
zwei Jahren ernannt.

Fir ihren unermudlichen Einsatz méchten wir uns
bei allen ehemaligen, den dabei bleibenden und
neuen Mitgliedern des Wissenschaftlichen Beirates
sehr herzlich bedanken.

Die aktuellen Mitglieder des Beirates kdnnen Sie
auf www.achse-online.de nachlesen.

Thema ,,Compassionate Use" beim ACHSE Unternehmensforum

Austausch und Vernetzung sind ein wesentlicher
Bestandteil unserer Arbeit, dazu zahlt auch der
Austausch mit den Pharmaunternehmen. Als Platt-
form dient dabei seit vielen Jahren das ,ACHSE
Unternehmensforum®, welches zweimal im Jahr
stattfindet. Am 14. November ging es in Berlin um
das Thema ,Compassionate Use"“.von Arzneimit-
teln, ein Thema bei dem Freud und Leid nah beei-
nander liegen. Freud, weil es Uberhaupt die Még-
lichkeit gibt, an Arzneimittel vor Abschluss der er-
forderlichen klinischen Prifungen zu gelangen;

Leid, weil dieser Zugriff natirlich reguliert wird
und somit dem Zugang zu Compassionate Use en-
ge Grenzen gesetzt sind. Was dies aus Sicht des
Gesetzgebers, der Pharmaindustrie und der Be-
troffenen genau bedeutet, wurde beim ACHSE Un-
ternehmensforum am 14. November in Berlin aus-
giebig dargestellt und diskutiert. ACHSE hat einige
neue Informationen und Ideen fir ihre Arbeit mit-
genommen, insbesondere durch den Beitrag von
Francois Houyez von EURORDIS.
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~Seltene Gelegenheiten™ an einmaligem Ort

Hochstgebote fiir wahrlich
~Seltene Gelegenheiten™
konnte Auktionator Prof. Peter
Raue der illustren Gasteschar am
19. Oktober 2017 im histori-
schen Spiegelsaal von Clarchens
Ballhaus in Berlin entlocken.
Nach drei Jahren Pause war die
fast schon legenddre ACHSE-
Benefizauktion ,Seltene Gele-
genheiten® zurickgekehrt. Es
kamen erlesene Kunstwerke und

eben ,Seltene Gelegen- wir danken:

heiten" unter den Ham-
mer. Die Anwesenden
hatten die Qual

&

der

: B s 9 T 21

Foto links v.l.n.r.: ACHSE-Vorsitzender Dr. J6rg Richstein und Eva Luise Kbéhler riickten die Waisen der Medi-
zin in den Fokus und warben fiir Verstdndnis und Unterstitzung. Mitte: Mit 130 Gasten war der Spiegelsaal
in Clérchens Ballhaus restlos ausgebucht. Foto rechts (v.l.n.r.): Der Rechtsanwalt und ehemalige Politiker
Lothar de Maiziére lieB sich versteigern und plauderte mit Moderator und ACHSE-Freund aus seinem Le-
ben...es war ein kurzweiliger Abend...(Fotos ACHSE/ Dirk L&ssig)

stunde mit Apfelkuchen mit und
im Domizil von Theaterlegende
Claus Peymann, der Besuch ei-
nes FuBballspiels von Hertha mit
BundesauBenminister Sigmar
Gabriel, ein Bummel mit Schau-
spieler Ulrich Tukur durch Vene-
dig oder Kunstwerke von Karl
Otto Go6tz, Markus Lupertz,
Norbert Bisky, Cornelia Schleime

nente aus Kunst, Politik, Medien,
Sport und Wirtschaft ihre Zeit
oder ihre Kunst zur Verfiigung
gestellt. Ein riesiges Dankeschdn
geht auch an all' jene, die so
groBziigig gespendet haben,
auch schon vor der Veranstal-
tung, an die Sponsoren und an
die Organisatoren der Veranstal-
tung. Dankeschén! Fotogalerie

uvm. - fur die ACHSE Bene- www.achse-online.de
fizauktion haben Gber 25 Promi-
SCHMALFUSS BERLIN ’
contemporary fine arts ‘ ./'#L[_ q Biogen
SBR A AUERBACH WEMPE
LEL el —5==—|| AENGEVELT e € - pro-same
GALERIEKORNFELD  VON MANNSTEIN | zenobi ) T e | SR

Wahl: Ob eine Kaffee- Abb.: Logos der Sponsoren der Veranstaltung. Dankeschén!

Filmkooperation — Ein LOWENMADCHEN kiampft fiir gesellschaftliche Teilhabe

h‘f(“«’“i‘{-‘. 3 <MIEA S
(v.l.n.r.) Burghart KlauBner, Mathil-
de Thomine Storm, Eva Luise Kéh-
ler, Vibeke Idsge bei der deutschen

Kinopremiere am 12.09.2017 in
Berlin. (Foto NFP)

Eine ganz besondere Koope-
ration bewegte ACHSE im

September: Wir wurden Partner

= der nordisch-deutschen Kinopro-
\S

duktion DAS LOWENMADCHEN in

! Deutschland. Im Mittelpunkt des

Films, der auf den gleichnamigen
Roman ,Das Ldéwenmadchen"
basiert, steht Eva Arctander, die
aufgrund eines seltenen Gende-
fekts am ganzen Korper behaart
ist wie ein Léwe (Hypertrichosis
lanuginosa). Ihr besonderer Le-
bensweg riihrte die Zuschauer
mittlerweile weltweit. Am Premi-
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erenabend in Berlin am 12. Sep-
tember 2017 warb die Schirm-
herrin der ACHSE, Eva Luise
Kohler, in ihrer Eré6ffnungsre-
de fiir mehr Aufmerksamkeit
fur die "Waisen der Medizin"
und verurteilte zugleich jegliche
gesellschaftliche Ausgrenzung.
Der Film erscheint am 27. Febru-
ar 2018 auch auf DVD.
Fotogalerie: www.achse-

online.de


http://www.achse-online.de/de/Aktuelles/2017/Premiere_Loewenmaedchen.php
http://www.achse-online.de/de/Aktuelles/2017/Premiere_Loewenmaedchen.php
http://www.achse-online.de/de/spenden/seltene_gelegenheiten/Seltene_Gelegenheiten_2017.php
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Alpha1

DEUTSCHLAND e.V.

In Deutschland gibt es ca.

12.000 Alphas, die oft als schwer

therapierbare COPD Patienten im
gleichnamigen Disease-
Management- Programm geflihrt
werden. Das DMP COPD als
strukturiertes Behandlungspro-
gramm bietet genau die Versor-
gungsstruktur, die auch ein Al-
pha-1 Patient zur optimalen Ver-
sorgung benétigt.

IHRE MELDUNGEN AUS DEM ACHSE-NETZWERK

Alphal Deutschland und das
Institut IfGV setzen sich flur die
Erweiterung des DMP COPD um
den Zusatz Alpha-1-
Antitrypsinmangel ein, um die
Versorgung der genetisch Be-
troffenen signifikant zu verbes-
sern.
www.alphal-deutschland.org

ACTION.... &
CUT: Skoliose?
Und jetzt Physio-
therapie!: Unser
YouTube-Film st
Kasten, die
Dreharbeiten in
2017 sind beendet.
Der Kurzfilm infor-
miert Uber das

O

im

Bundesverband

Skoliose
Selbsthilfe e. V.

Interessengemeinschaft fiir
Wirbelsdulengeschadigte

Thema Physiotherapie bei Skolio-
se. Ein aufregendes Projekt ist
erfolgreich abgeschlossen. Die
Filmreihe geht 2018 und 2019
mit den Themen ,Korsett" und
~Operation® weiter. Verotffentli-
chung auf www.bundesverband-
skoliose.de, Facebook und Y-
ouTube.

ikoliose? Und je1zt Physiotherapie!

Bundesverband Skollose-Selbsthie e. V.

Abb.: Videoausschnitt auf
YouTube BV Skoliose.

RHEUMA-LIGA

¢ GEMEINSAM MEHR BEWEGEN o

Deutsche

¢

Netzwerk fiir selten rheuma-
tische Erkrankungen: Im
Herbst 2017 ist unser neues Por-
tal fUr Seltene Erkrankungen mit

Expertenforum "Seltene Er-
krankungen": Die Deutsche
Rheuma-Liga bietet vom 28.
Februar bis 7. Marz 2018 ein Ex-

pertenforum zum Thema

neuem Design und aktuellen In-
halten online gegangen. Be
troffene finden dort nun auf ei-
nen Blick Ansprechpartner in ih-
rem Bundesland, Informationen
zu Netzwerktreffen sowie alle
Rheuma-Liga-Publikationen zu
Seltenen Erkrankungen.

.Seltene Erkrankungen“ an. Arz-
te und erfahrene Betroffene be-
antworten online Fragen. Inte-
ressierte erhalten Tipps und kén-
nen sich Uber Erfahrungen und

Mehr: https://www.rheuma-
liga.de/seltene

&\ W
Netzwerk. (Foto DRL)

Alltagsprobleme mit einer selte-
nen rheumatischen Erkrankung

austauschen: http://

www.rheuma-liga.de/forum

~Einer fir Alle!™ - Die Ein-
Euro-Mitmachaktion von
ACHSE: Unzahlige Mitglieder,
Familien, Freunde sind unserem
Aufruf ,Einer far Alle!™ bis heute
gefolgt. Daflr sind wir Ihnen al-
len sehr dankbar.

Wir freuen uns, wenn wir Sie
auch dafiir weiterhin an un-

serer Seite wissen!

Mehr
und das Mitmachformular herun-
terladen kénnen Sie auf unserer
Website unter ,Spenden
Férdern/Spendenaktionen/
Mitgliederaktion™.

Uber

25

unsere Kampagne &

®achse

und 3%

b N AL ‘ A
Anja Klinner, ACHSE

-Vorstand wirbt flr

,Einer fir al-

le!" (Foto ACHSE)


http://www.alpha1-deutschland.org/
http://www.bundesverband-skoliose.de
http://www.bundesverband-skoliose.de
https://www.rheuma-liga.de/seltene
https://www.rheuma-liga.de/seltene
http://www.rheuma-liga.de/forum
http://www.rheuma-liga.de/forum
http://www.achse-online.de/de/spenden/einer_fuer_alle.php?neues-spendenformular-2220/spende
http://www.achse-online.de/de/spenden/einer_fuer_alle.php?neues-spendenformular-2220/spende
http://www.achse-online.de/de/spenden/einer_fuer_alle.php?neues-spendenformular-2220/spende

Das Jahr 2017 endete fir die
DSAKU e.V. sehr europdisch. Im
November nahmen der Stellver-
tretende Vorsitzender Harald
Wilke und die Vorsitzende Dr.
Leona Wagner an einem EU-

runden Tisch Uber seltene Er-
krankungen in Brssel teil. Ver-
treter aus Politik, Medizin, Wis-
senschaft, Gesundheitsberufen
und Patientenorganisationen dis-
kutierten Uber nationale Aktions-
plane, Diagnosen, Gesundheits-
versorgung, Forschung und Zu-
lassungen von Arzneimitteln.
Mit MetabERN-Treffen im Januar
und EULAR Annual European
Conference of PARE im Februar
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krankungen |

wird auch 2018 international be-
ginnen. Als offizieller Patient Re-
search Partner ist die DSAKU in
dem von der EU genehmigten
Horizon2020 Projekt ImmunAID
vertreten, das sich hauptsachlich
mit der Entwicklung diagnosti-
schen Biomarkern zur Diagnose
Autoinflammatorischer Erkran-
kungen beschaftigt.

www.dsaku.de

Staatsministerin fiir Gesundheit und
Pflege (I.) Melanie Huml! Ubergibt
Auszeichnung an Gabriele Griindl!
(r.) seit 26 Jahren dsai. (Foto dsai)

*
”‘g dsai
immun? Du schon - ich nicht!

Wochenenden fiir Patienten:
Persodnlicher Austausch, offene
Gesprache und das Geflhl ,ich
bin nicht allein® - all das bieten
die Patientenwochenenden der
dsai. Familien mit betroffenen
Kindern trafen sich 2017 zu Fa-
milien-Wochenenden in Wunsie-
del (Bayern) und Winterberg
(NRW). Jugendliche und junge
Erwachsene, die an einem ange-
borenen Immundefekt leiden,
kamen fir ein Wochenende in

Hamburg zusammen. Fir er-

Bundesverdienstkreuz am
Bande fiir Gabriele Griindl:
»~ldealismus, Empathie und gro-
Ber Einsatz" - mit diesen Worten
verlieh Staatsministerin Melanie

' Huml das Bundesverdienstkreuz

an Gabriele Grindl, die Bundes-
vorsitzende der dsai e.V. - Pati-
entenorganisation flr angebore-
ne Immundefekte. Seit 26 Jah-
ren macht sich die dsai fiir eine

wachsene Patienten bestand in

Libeck (SH) und Obing (Bayern)
die Maoglichkeit zum Austausch
Treffen flr das

untereinander.

Winterberg. (Foto dsai)

Die Teilnehmer des Patientenwochenendes vor ihrer Herberge in

friihzeitige Diagnose stark. Gab-
riele Grindl, Mutter eines be-
troffenen Sohnes, setzt sich als
Kampferin mit Herz und Leiden-
schaft fur die optimale Versor-
gung der Betroffenen ein und
berat und stérkt sie im Umgang
mit der seltenen Erkrankung.

www.dsai.de

Jahr 2018 sind bereits in Pla-
nung. Mehr Infos: www.dsai.de
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Jetzt mitmachen! KEKS und ACHSE gemeinsam auf Deutschlands gréBter Spenden-
plattform betterplace.org: Unser Film-Projekt braucht Ihre Unterstitzung, damit es noch

in diesem Jahr verwirklicht werden kann. www.betterplace.orqg/p35752


http://rarediseases.parlicentre.org/programme.php
http://rarediseases.parlicentre.org/programme.php
http://rarediseases.parlicentre.org/programme.php
http://www.dsaku.de
https://www.dsai.de/infos/neuigkeiten/detailansicht/bundesverdienstkreuz-fuer-gabriele-gruendl.html
https://www.betterplace.org/de/projects/35752-schmerzfrei-leben-betroffene-kinder-brauchen-unsere-hilfe
http://www.dsai.de/

Abb.: G/ycok/ds bedanken sich be/ a//en Beteiligten fiir die tolle Unterstutzung und das ge/ungene Benef/zkonzert
am 06.10.2017 fir ACHSE und die Glycokids in Aschau am Inn. https://www.cdg-syndrom.de/

Selbsthilfegruppe
Glykogenose Deutschland e.\V.

Workshop: Die SHG hat fir
junge Typ I-Betroffene einen
Transitions-Workshop durchge-

fuhrt (Ubergang in die Erwach-
senenmedizin). Die Schulung

folgte einem strukturierten Pro-
gramm auf der Basis des
~Modularen Schulungskonzepts -
ModuS" (Fit flr ein besonderes
Leben - Modulare Schulungspro-
gramme flr chronisch kranke
Kinder und Jugendliche sowie
deren Eltern), in Kooperation mit
dem Kompetenznetz Patienten-

schulung im Kindes- und Ju-

gendalter e.V. KomPaS, Osnab-
rick.

Vorschau: Vortragsreihe zu
~Genforschung Perspektiven
far Glykogenose-
Betroffene® (Jahresfachtreffen
der SHG, 06.-08.04.2018).
http://www.glykogenose.de/

Hand in Hand fiir Tay-Sachs

und Sand-
75 A hoff bringen
AL | erneut Be-
nAI troffene,
Arzte und

o aner ™

Forscher zu-
sammen: Vom 13. bis 15. Okto-
ber 2017 trafen sich in Wirzburg
fast 20 betroffene Familien und
Patienten auf Einladung der
Selbsthilfegruppe ,Hand in Hand
gegen Tay-Sachs und Sandhoff
in Deutschland e.V." Professor
Konrad Sandhoff ertffnete den

SIAY

medizinischen Teil der Tagung.
Er entdeckte 1968 den nach ihm
benannten Typ der Krankheit.
Immer wieder kommen Betroffe-
ne, Arzte und Forscher zusam-
men, um voneinander zu lernen,
sich auszutauschen und vielleicht
neue Forschungsansdtze zu ent-
wickeln. Einen sehr lesenswerten
Bericht Uber das Leben mit die-
ser Seltenen lysosomalen Spei-
chererkrankung lesen Sie hier:
www.tay-sachs-sandhoff.de

Wenn Stlllstand Gluck bedeutet

Abb.: Zeitungsartikel Main Post.

ACHSE-Extranet fiir unsere Mitglieder: Im passwortgeschiitzten Mitgliederbereich auf unserer
Homepage (oder auch Extranet) finden Sie alle Informationsblatter und Memos zu Themen wie Pflege,
Versicherung, Datenschutz...auBerdem Unterlagen zu den Mitgliederversammlungen, Tipps zu Fundra-

ising, Veranstaltungsorganisation,

Offentlichkeitsarbeit.

LogIn?? E-Mail an: Bianca.Paslak-Leptien@achse-online.de
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Albrecht Wolf von
KEKS, Stuttgarter des
Jahres. (Foto KEKS)

Ein Stuttgarter des Jahres bei

KEKS: Unser ehrenamtlicher
Mitarbeiter Albrecht Wolf st
ein ,Stuttgarter des Jahres

2017"! Die Stuttgarter Zeitung
und Stuttgarter Versicherungs-
gruppe haben Albrecht Wolf aus-
gewadhlt, da er sich seit vielen
Jahren von Montag bis Freitag
eifrig und zuverldssig um die Fi-
nanzen und Daten von KEKS
kimmert. Er ist aus dem Team
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nicht wegzudenken. KEKS be-
dankt sich flir die wertvolle Ar-
beit. Wer mehr (ber den Stutt-
garter des Jahres, seine Motiva-
tion und Aufgaben erfahren
mochte, findet ein  Video

auf www.keks.org.

[':-l. wewe

LEONA eV. veroffentlicht 2.
A ufl age V O n
"Entscheidungen": Finf Jahre
nach der Erstauflage verdffent-

licht LEONA e.V., mit freundli-
cher Unterstitzung der KKH -
Kaufmannische Krankenkasse,
die zweite Uberarbeitete Auflage
der Broschiire "Entscheidungen -
nach vorgeburtlicher Diagnose
einer seltenen chromosomalen
Stérung". Die neue Auflage kann
bei der Geschéaftsstelle von
LEONA e.V. per E-Mail an
geschaeftsstelle@leona-ev.de
angefordert werden:
www.leona-ev.de

Exfahrungsberichte | Fachbeitrage
2. sktualisierte Auflage

Abb.: Cover Broschiire
~Entscheidungen".

o ® .
aﬂ«l\NCL—Stlftung
www.ncl-stiftung.de
Die NCL-Stiftung erhielt den
HanseMerkur Preis fiir Kin-
derschutz: Im Juni 2017 wurde

die NCL-Stiftung mit dem Hanse-

Dr. Frank Stehr (NCL-Stiftung).
Bildquelle: DZNE/Christine Knust.

Merkur Preis flr Kinderschutz
ausgezeichnet. Mit dem Preis
werden Personen, Vereine und
Projekte anerkannt, die sich um
das Wohl von kranken, behinder-
ten oder sozial benachteiligten
Kindern bemihen. Das Preisgeld

Forscher diskutieren iliber De-
menz bei Kindern und Er-
wachsenen: In Bonn trafen sich
vom 11. bis 12. Dezember 2017
erstmals internationale Forscher,
um Uber die Gemeinsamkeiten
von Demenzerkrankungen bei
Kindern und Erwachsenen zu dis-
kutieren. Schwerpunkte waren
entziindliche Prozesse und sog.
Biomarker. Die Fachkonferenz
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betragt 10.000 Euro. Es wurde in
den 7. NCL-Forschungspreis in-
vestiert, der dieses Jahr an Dr.
Tom Wishart und Maica Llavero
Hurtado (Universitat Edinburgh)
vergeben wurde.

www.ncl-stiftung.de

wurde gemeinsam von der NCL-
Stiftung und dem Deutschen
Zentrum flUr Neurodegenerative
Erkrankungen (DZNE) organi-
siert mit dem Ziel, sich uber
neue Erkenntnisse und kiinftige
Forschungsstrategien auszutau-
schen. Denn beide Forschungs-
felder kénnen voneinander ler-
nen.

www.ncl-stiftung.de



http://www.keks.org/
mailto:geschaeftsstelle@leona-ev.de
http://www.leona-ev.de
http://www.ncl-stiftung.de/main/pages/index/p/20/101
http://www.ncl-stiftung.de/main/pages/index/p/20/101
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Kampf gegen ph. (Foto ph)

Geschafft: 1000 km mit dem Rad von
Hamburg nach Miinchen—Radtour im

1000 km Phenomenal Hope
Deutschlandtour: Am
—25.06.2017 startete das

| Team Phenomenal Hope, orga-

nisiert von Katrin Hetebriigge
und Axel Schauf, eine Deutsch-
land-Radtour von Minchen
nach Hamburg um mehr Auf-
i merksamkeit flr diese Erkran-
! kung zu gewinnen. Ihre sechs-
® jahrige Tochter Greta ist von
pulmonaler Hypertonie betrof-
fen. Eine Woche lang war das
Team bei Wind und Wetter un-
terwegs, filmten und dokumen-
tierten ihre Tour und stellten

IHRE MELDUNGEN AUS DEM ACHSE-NETZWERK

die Beitrage zeitnah bei sozialen
Netzwerken online.

Durch ihre Aktionen, die schon
Uber ein Jahr andauern, wurden
bereits UGber 10.000,-- Euro fur
Forschungszwecke gesammelt.

www.phev.de

PRO RETINA
Deutschland e.%

vty

Genetik
und Vererbung
Abb.: Cover Broschiire
,Genetik und Verer-

bung".

Medizinische Meilensteine fiir
Patienten mit Netzhautdege-
nerationen: 40 Jahre PRO RE-
TINA Deutschland e. V. - pro-
duktiver Austausch im Rahmen
der Gesundheitspolitischen Ver-
anstaltung/Kélner Begegnung.
Anldsslich des 40-jéhrigen Be-
stehens der PRO RETINA lud die
Patientenorganisation am 27.
Oktober nach Koéln ein. Dort tra-
fen wichtige Partner zusammen,
mithilfe derer Meilensteine auf
dem Gebiet der degenerativen
Netzhauterkrankungen fir die
Patienten erreicht wurden und

Neue Broschiire Genetik
und Vererbung von Netzhau-
terkrankungen: Die Diagnose
erbliche Netzhauterkrankung ist
fir Betroffene schwer verstand-
lich. ,Wir sind doch gesund. Das
gab es noch nie in unserer Fami-
lie!™ héren Berater der PRO RET-
INA ofters. Die Broschire
~Vererbung und Genetik" gibt
einen Uberblick Uber Ver-
erbungsformen, Gendiagnostik

kinftig erreicht werden sollen.
Im Rahmen der hochkarétig be-
setzten Veranstaltung diskutier-
ten Referenten und Teilnehmer
u. a. mit ACHSE-Schirmherrin

und Therapiestudien der erbli-
chen Netzhauterkrankungen.
Weitere Informationen erhalten
Sie in der Geschéaftsstelle unter
0241/87 00 18 oder
E-Mail info@pro-retina.de.

unter

http://www.pro-retina.de

PRO RETINA
nd e.V.

seltenen Erkrankungen speziali-
sierte Anlaufstellen und eine
bessere Versorgung zu bieten.
http://www.pro-retina.de

Eva Luise Kdhler zum Thema &k

Versorgungsqualitat. Im Fokus &

stand die Frage: Wie kdénnen i
Patienten nun von den erreich- §
ten Fortschritten profitieren,
zum Beispiel in Bezug auf die
molekulargenetische For-
schung oder den Netzhaut-

v.l.n.r.: Dr. F. Brunsmann, Prof. Dr. U.
Kellner, F. Badura, U. Palm, Eva Luise
nen Jahren gab es zahlreiche Kéhler, Prof. Dr. F. G. Holz, Prof. Dr.
Initiativen, um Patienten mit B. Bertram (Foto costa belibasakis |
photography).

Chip. Bereits in den vergange-
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Tuberose Sklerose Deutsch-
land e. V. verleiht Ehrenmit-
Birgit

gliedschaft Dr.

Walther:

Ubergabe der Ehrenurkunde an
Dr. B. Walther (links). (Foto TS)

Was im Jahr 1988 im Kleinen
begann, wurde nun im GroBen

geehrt. Fast 30 Jahre engagiert
sich Dr. Birgit Walther mittler-
weile auf dem Gebiet des
Tuberdse Sklerose Com-
plex. Dabei Ileistete die
Kinderneurologin gleich in mehr-
facher Hinsicht Pionierarbeit. Da-
mals zum Teil belachelt, sind ih-
re zur Erkennung und Therapie
von epileptischen Veranderun-
gen entwickelten Konzepte heute
allgemein akzeptiert, haben Ein-
gang in die Leitlinien gefunden
und sind aktueller denn je. Den
gegenwartig vielfach diskutierten
Umgang mit epileptischen Ver-
anderungen im frihkindlichen
Gehirn nahmen ihre Schiler Dr.
Gert Wiegand, Dr. Adelheid Wie-
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mer-Kruel und Prof. Dr. Markus
Knuf zusammen mit Dr. Chris-
toph Hertzberg und dem Verein
daher gerne zum Anlass, um der
Vorreiterin im Rahmen eines ge-
meinsam organisierten und mit
renommierten Experten aus aller
Welt besetzten Symposiums flr
ihr Wirken und Schaffen in die-
sem Bereich zu danken, was der
Bundesvorstand mit der Verlei-
hung der Ehrenmitgliedschaft
des Vereins unterstrich.
www.tsdev.org

Verein VHL (von Hippel-Lindau)
betroffener Familien e.V.

Leben mit VHL? - Lauft!

733.000 Meter, 28 Tage — un-
zahlige kaputte Schuhe, schmer-
zende Glieder aber auch
wahnsinnig tolle Eindriicke liegen
hinter Vereinsmitglied Johannes
Kowalewski, als er am 04. Okto-
ber endlich in seinem Studienort
Leipzig einmarschiert. Wie schon
jeden der 733 km ab Ausgangs-
ort Blisum, naturlich zu FuB! Ei-
ne Spendenwanderung entlang
der Nordseeklste, durch den
Harz, bis nach Leipzig, um auf
von Hippel-Lindau aufmerksam
zu machen, die Seltenen Erkran-
kung, die auch Johannes hat.
Unglaubliche 17643,40 Euro sind
fir die Forschungsférderung zu-
sammengekommen. Das gesam-

melte Geld wurde am 15. Okto-
ber feierlich an Prof. Dr. Glasker
Uberreicht. Eine grandiose Leis-
tung flir die VHL-Forschungs-
forderung!

Ein Beitrag des NDR:
http://www.ndr.de/fernsehen/

sendungen/hallo niedersachsen/
Student-will-seltene-Krankheit-
b e k a n n t -
machen,hallonds40582.html

Auf Facebookseite

Johannes'
kdnnen Sie noch einmal alle Sta-
tionen der knapp 800 km quer
durch Deutschland erleben. Be-

eindruckend! https://

www.facebook.com/

JohannesVHL/
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IN EIGENER SACHE

Stille Anteilnahme
Nachruf Prof. Dr. Dipl.-Psych. Lutz Goldbeck

Prof. Dr. Lutz Goldbeck ist am 30. Oktober 2017
plétzlich und véllig unerwartet verstorben. Neben
seinem Engagement flr traumatisierte Kinder
setzte er seine Expertise und Erfahrung zur Ver-
besserung der Therapie und Versorgungssituation
von traumatisierten und chronisch kranken Kin-
dern und Jugendlichen ein. Einigen von Ihnen
wird er bekannt sein durch seine Untersuchungen
zur Lebensqualitat von Jugendlichen und Erwach-
senen mit Mukoviszidose oder durch das Projekt
+~MUkoWEP - Entwicklung eines internetbasierten
Unterstiitzungsprogramms flr Eltern von Kindern
mit Mukoviszidose". Letzteres Projekt diente auch
als Vorbild fur das derzeit laufende Projekt ,
*WEP-CARE - Webbasiertes Elternprogramm bei
seltener chronischer Erkrankung eines Kindes",
dessen Leitung er u.a. zuletzt innehatte. Wir lern-
ten Prof. Goldbeck als einen sehr engagierten Pro-
jektpartner bei WEP-CARE kennen, der sich inten-
siv mit den Néten, Problemen, Angsten und der
psychologischen Unterstiitzung von Eltern von
Kindern mit Seltenen Erkrankungen beschaftigte.
Unser Mitgeflhl gilt seiner Familie, und all denje-
nigen, die mit ihm eng verbunden waren.

*WEP-CARE wird von der Klinik fir Kinder- und
Jugendpsychiatrie/ Psychotherapie des Universi-
tédtsklinikums Ulm in Kooperation mit dem Christi-
ane Herzog-Zentrum an der Charité Berlin, der
Freien Universitét Berlin sowie der Allianz Chroni-
scher Seltener Erkrankungen (ACHSE e.V.) durch-
gefuihrt, geférdert durch die Robert Bosch Stif-
tung. Interessierte Eltern kbnnen sich unter
https://ulmer-onlineklinik.de/ informieren oder
sich an ACHSE wenden.

Nachruf auf Dr. Diethard Sturm

Dr. Diethard Sturm, Facharzt fir Allgemeinmedi-
zin, war vor allem Eines: ein leidenschaftlicher
Haus-und Familienarzt. Wir haben ihn im NAMSE
als engagierten Vertreter des Deutschen Hausarz-
teverband kennen-und schatzen gelernt. Ihm war
die wichtige Rolle des Hausarztes als erster An-
sprechpartner in der Versorgungskette der Be-
troffenen von Seltenen Erkrankungen ein ernst-
haftes Anliegen und er wurde nicht mide inner-
halb seines Verbandes an die arztliche Verantwor-
tung gegenliber diesen Patienten zu appellieren.
Mit einer Informationskampagne zu Seltenen Er-
krankungen flir Hausarzte hat er in diesem Jahr
seinen Bestrebungen Nachdruck verliehen. AuBer-
dem war er mit einem eigenen Beitrag in der letz-
ten Sonderbeilage zu Seltenen Erkrankungen von
Media Planet im September abgebildet. Wir verlie-
ren einen beherzten Mitstreiter flr unsere ge-
meinsame Sache: Die Versorgung flr Betroffene
von Seltenen Erkrankungen zu verbessern. Unser
Beileid gilt seiner Familie, Angehérigen und
Freunden.

Seltene Erkrankungen » Krankheitsbilder » Hausarzte konnen das, wer sonst?

Hausarzte kénnen das, wer
sonst?

Was soll sich der Hausarzt mit seltenen Erkrankungen
beschaftigen? Nur die wenigsten kommen auch nur ein einziges Mal im
Praktikerleben vor.

Die Krankheiten sind selten, aber die betroffenen Menschen sind viele. Und da der
Hausarzt Menschen behandelt und nicht Krankheiten, ist er der richtige Mann fur die
seltenen. Denn es sind funf Prozent der Gesamtbevolkerung direkt als Erkrankte
betroffen, daneben die mehr als bei vielen anderen Krankheiten mitleidenden
Angehorigen.

Facharzt fur Aligemeinmedizin
Chirotherapie

Menschen mit seltenen Erkrankungen beginnen ihre ,Laufbahn” tberwiegend in der
Hausarztpraxis, wenn sie nicht schon im frihen Kindesalter erkrankt sind.

Was charakterisiert ,Seltene Erkrankungen?

Krankheiten, die weniger haufig als bei einem von 2.000 Menschen (zum Beispiel
Morbus Gaucher mit 350 Betroffenen in Deutschland) auftreten, gelten als ,Seltene”.
Hinter der rein formalen Festlegung, was zu den seltenen Erkrankungen zahlt, steht
keine medizinische Gemeinsamkeit, keine Zustandigkeit eines Fachgebiets.

Abb.: Artikel ,Hausérzte kénnen das, wer

sonst?" (Auszug), in der Dr. Sturm (ber sein Anliegen
schrieb, Hausérzte (ber die ,Seltenen" aufzukldren —
als oft erster Anlaufstelle der Patienten. Nachzulesen
auf http://www.seltenekrankheiten.de/
krankheitsbilder/hausaerzte-koennen-das-wer-sonst
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ACHSE-Beratung neu aufgestellt

Erik Engel ist die neue Stimme in der ACHSE
-Beratung. Der erfahrene Sozialarbeiter (B.A.)
steht Betroffenen und Ange-
| horigen seit 01. Oktober 2017
montags bis donnerstags te-
lefonisch und dartber hinaus
per E-Mail zur Verfligung.
Nach seinem Studium der So-
zialen Arbeit widmete er seine
Aufmerksamkeit der Kranken-
haussozialarbeit. In der Bera-
tungsarbeit mit den Patienten
sowie Ihren Angehdrigen bezog er auch immer
schon die Selbsthilfe als wichtigen Baustein in der

Erik Engel, Bera-
tung (Foto privat)

IN EIGENER SACHE

Qlcdeat s toitgasegely -

Patientenversorgung mit ein. Ihm ist es ein wich-
tiges Anliegen, innerhalb unseres Teams mit sei-
ner Erfahrung und seinem Wissen, Menschen mit
Seltenen Erkrankungen eine erste Orientierung
zu geben, zu vermitteln und mit ihnen im Aus-
tausch zu sein. Wir freuen uns sehr, dass Erik En-
gel nun Teil der ACHSE ist. Herzlich willkommen.
Kontakt: Tel.: 030-3300708-22
Erik.Engel@achse-online.de

Dr. med. Christine Mundlos, die ACHSE-Lotsin, ist
wie gewohnt fir Arzte und andere Therapeuten
da.

Kontakt: Tel.: 030-3300708-0
Christine.Mundlos@achse-online.de

Verabschiedung

Nach finf Jahren tatkraftiger
Unterstlitzung
der ACHSE,
hat sich unse-
re Teamassis-
tentin Marina

Kriger Ende

des Jahres auf

| neue berufli-

Marina Kriiger che Pfade be-
(Foto privat) ;

geben. Viele

von Ihnen kannten sie u.a. von
den Mitgliederversammlungen
der ACHSE, wo sie mit Herz und
Hand flr einen gelungenen Ab-

lauf sorgte oder als die nette
Stimme aus unserer Telefon-
zentrale. Fdr ihren unermudli-
chen Einsatz danken wir ihr
sehr. Wir wiinschen ihr alles Gu-
te! Ebenfalls finf Jahre war Ger-
trud Windhorst bei der ACHSE in
verschiedenen Projekten einge-
bunden. Sie hat sich um die
ACHSE Selbsthilfe Akademie
verdient gemacht, sich um un-
sere schdne Broschire gekim-
mert und sich in verschiedenen
Projekten tatkraftig fir die Ver-
besserung von Informationen zu

Seltenen Erkrankungen stark
gemacht. Da ihre Projekte zum
Ende des Jahres auslaufen,
mussten wir uns von Gertrud
Windhorst ver-
abschieden.
Wir danken ihr
flr ihren enor-
men Einsatz
und winschen
uns, dass sich
neue spannen-
de Aufgaben im horst (Foto pri-
neuen Jahr flr ,z¢)

sie ergeben.

Gertrud Wind-

Jetzt bewerben!

Sie wollen etwas flir Menschen mit Seltenen Er-
krankungen bewegen und haben Lust auf eine
abwechslungsreiche herausfordernde Aufgabe im
Berliner Bliro der ACHSE? Haben Sie Interesse an
Finanzen und Ubernehmen gern Verwaltungsauf-
gaben? Dann bewerben Sie sich bis 01. Januar
2018 als Team Assistenz im Sekretariat der
Berliner Geschaftsstelle. Neben den notwendigen
administrativen und organisatorischen Aufgaben,

braucht unser Verwaltungsleiter Hartmut Fels ei-
nen starken Fels zur Unterstiitzung. Der Arbeits-
beginn ware idealerweise der 01. Madrz 2018, die
Einsatzzeit betragt 30 oder 40h/Woche.

Oder Sie werden unsere DiplomandIn fiir
das Projekt ,,Gemeinsam mehr erreichen™
Bewerbungsfrist 15.01.2018.

Alle Stellenanzeigen hier: http://www.achse-
online.de/de/die achse/Jobs/index.php
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@ “Nse IN EIGENER SACHE '

Allianz Chronischer Seltener E

ACHSE wiinscht frohe Weihnachten

Turbulente zwdlf Mo- krankungen bewegen. Herzlichen Dank!

nate liegen hinter uns,

Monate, in den denen Das Team der Geschiftsstelle der ACHSE
' wir viel erreicht haben wiinscht Thnen von Herzen fréhliche Weih-

Abb.: Das Mérchenschloss
von Pauline ziert dieses
Jahr unsere Weihnachts-
karte. (www.nephie.de)

sind. Zugleich wis-
sen wir, dass es
noch so viel zu tun

gibt. Wir freuen uns sehr, dass Sie, liebe Mit- &
glieder, liebe Partner, liebe ACHSE-Freunde,

liebe Unterstitzer aus Medizin und Gesund-
heitswesen und Interessierte auch in diesem
Jahr an unserer Seite waren. Wir danken
Ihnen sehr dafltir. Denn nur gemeinsam koén-
nen wir etwas fir Menschen mit Seltenen Er-

| und die uns auch ge- nachten und ein friedvolles Jahr 2018!
. zeigt haben, dass wir
auf dem richtigen Weg

Blroteam ACHSE e.V. (Foto ACHSE)

ACHSE ist das Netzwerk von und fiir Menschen mit Selte-
nen Erkrankungen. Dem in 2004 gegriindeten Dachver-
band gehodren iiber 130 Selbsthilfeorganisationen an.
ACHSE beriat, vernetzt und gibt den ,,Seltenen™ in Politik,
Gesellschaft, Medizin, Wissenschaft und Forschung eine
starke Stimme. Schirmherrin ist Eva Luise Kohler. Wir ste-
hen Ihnen gern fiir Ihre Fragen und Ideen zur Verfiigung!
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Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen
(ACHSE) e.V.

¢/o DRK Kliniken Berlin | Mitte
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13359 Berlin
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Dr. med. Christine Mundlos (Leiterin ACHSE Wis-
sensnetzwerk und Beratung), Erik Engel
(Betroffenen- und Angehdrigenberatung), Saskia
de Vries (Leiterin Fundraising und Offentlichkeits-
arbeit), Rania von der Ropp (Fundraising/
Elternzeit), Bianca Paslak-Leptien (Presse- und
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Verwaltung und Veranstaltungsorganisation)
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