
 

 

 

 

 

 

 

Liebe Mitglieder, 

liebe Freunde der 

ACHSE, 

Menschen mit einer 

Seltenen Erkrankung 

sollen die bestmºgli-

che Versorgung er-

halten ï deshalb ha-

ben wir 2004 die 

ACHSE gegr¿ndet. 

Die 17 Gr¿nder, 

sªmtlich erfahrene 

Selbsthilfeorganisati-

onen, kªmpften 

schon seit Jahren f¿r 

ein besseres Leben 

der Betroffenen. Wir 

waren und sind 

¿berzeugt: Gemein-

sam kºnnen wir 

mehr erreichen! 

Der Erfolg gibt uns 

recht: Heute sind 

Seltene Erkrankun-

gen ein Begriff im 

Gesundheitswesen. 

NAMSE wurde ge-

gr¿ndet und 2013 

ein Nationaler Akti-

onsplan verabschie-

det. ACHSE ist als 

Initiatorin und Part-

nerin vielfªltiger Pro-

jekte an der Umset-

zung des Plans be-

teiligt.  

Wir stªrken mit Ver-

netzung und Fortbil-

dung die Arbeit un-

serer Mitglieder.  

Unsere kostenlose 

Beratung steht allen 

Betroffenen, Ange-

hºrigen und  rzten 

zur Seite.  

Starke Gemeinschaft, starke Stimme 

Sonderausgabe - R¿ckblick 2019 und Highlights 15 Jahre ACHSE  

9. November 2019 

ACHSE AKTUELL 

Die ACHSE: Gerade 

15 Jahre jung und 

schon so viel bewegt! 

Ob NAMSE, NAPSE, 

NAKSEé in dieser 

Sonderausgabe 

mºchten wir nicht 

nur auf die Ereignisse 

des vergangenen 

Jahres zur¿ckblicken, 

sondern auch an die 

Meilensteine erin-

nern, die wir gemein-

sam erklommen ha-

ben.  

Wir w¿nschen Ihnen 

eine interessante 

Lekt¿re.  

In dieser Ausgabe: 

Politische Interes-

senvertretung  
2 

NAKSE 2019  4 

Projekte im ¦ber-

blick  
6 

ACHSEðBeratung  7 

15 Jahre ACHSE  10

¥ffentlichkeitsar-

beit 
11 

Unterst¿tzer 12 

Diese Erfolge ver-

danken wir dem be-

herzten Einsatz un-

serer Mitglieder, en-

gagierter  rzte, Ent-

scheidungstrªger so-

wie der Freunde und 

Fºrderer der Selte-

nen.  

Herzlichen Dank 

f¿r 15 gemeinsame, 

erfolgreiche Jahre! 

Wir freuen uns auf 

die nªchsten bewe-

genden Jahre mit 

Ihnen! 

 

Ihr Christoph Nach-

tigªller (Ehrenvor-

sitzender ACHSE) 

ĂWir feiern unsere starke ACHSE-

Gemeinschaft.ñ Karte zum 15. Geburtstag.  



Dass es Ende 2018 

endlich hieÇ: ĂNAMSE 

Geschªftsstelle geret-

tet, Zusammenarbeit 

des Nationalen Akti-

onsb¿ndnisses gesi-

chertñ, fasste ACHSE 

als Auftrag, ihre For-

derungen mit noch 

mehr Druck voranzu-

bringen. Gesprªchs-

termine mit Gesund-

heitsminister Jens 

Spahn, den Gesund-

heitspolitischen 

Sprechern von SPD, 

CDU, Gr¿ne, mit der 

Patientenbeauftrag-

ten des Bundes, 

Prof. Dr. Claudia 

Schmidke, zªhlten 

ebenso dazu wie die 

Mitarbeit in den Ar-

beitsgruppen des 

NAMSE.  

Politische Interessenvertretung 2019 
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Landtag mit der For-

derung: ĂVersorgung 

von Erwachsenen si-

cherzustellen  

*zum Entwurf eines 

Gesetzes zur Stªr-

kung von Rehabilitati-

on und intensivpfle-

gerischer Versorgung 

in der gesetzlichen 

Krankenversicherung 

des Bundesministeri-

ums f¿r Gesundheit  

Weiterhin aktuell: 

Stellungnahme zu 

*zum  nderungsan-

trag 4 der Fraktionen 

der CDU/CSU, SPD 

zum  Entwurf des 

Terminservice- und 

Versorgungsgesetzes 

(TSVG) des BMG (BT-

Dr. 19/6337) bez¿g-

lich der  nderung des 

Verfahrens zur Ver-

ausgabung der 

Selbsthilfefºrderung  

*zur Petition des Mu-

koviszidose e.V. an 

den Bayerischen 

europªischem HTA 

und Stellungnahme 

zum Entwurf eines 

Gesetzes f¿r mehr 

Sicherheit in der Arz-

neimittelversorgung 

(GSAV) des BMG, ins-

besondere bez¿glich 

der Bestimmungen, 

die die sogenannten 

ĂOrphan Drugs" be-

treffen. 

Stellungnahmen  

stellte TRANS-

LATE-NAMSE 

vor, Prof. Dr. 

Helge Hebestreit 

vom ZSE W¿rz-

burg das eben-

falls vorbildhafte 

ZSE-DUO. Mir-

jam Mann prª-

sentierte die 

ACHSE-

Positionen zum 

Thema Vernetz-

te Versorgung, 

anschlieÇend 

wurde disku-

tiert. Der Termin fand 

am 19. Februar 2019 

in der Parlamentari-

schen Gesellschaft in 

Berlin statt. 

ACHSE lud partei-

¿bergreifend Bundes-

tagsabgeordnete mit 

den Schwerpunkten 

Gesundheitswesen 

und Forschung zum 

Parlamentarischen 

Fr¿hst¿ck ein. Patien-

tenvertreterin San-

dra Mºsche sprach 

¿ber die Relevanz von 

Diagnosestellungen 

und Vernetzung sowie 

¿ber die Bedeutung 

der Selbsthilfe in der 

Zusammenarbeit mit 

dem Gesundheitswe-

sen. Prof. Dr. Heiko 

Krude vom BCSE 

Parlamentarisches Fr¿hst¿ck 

ĂGemeinsam mehr bewegen.ñ 
v.l.n.r. Sandra Mºsche (EAS 
e.V.), MdB Erich Irlstorfer so-
wie von der ACHSE Dr. J. Rich-
stein, C. Nachtigªller und Mir-
jam Mann.  

Gesprªchstermine 
mit MDK/MDS, 
IQWiG, KBV  

12 Sitzungen in  
der AG BAZS  
des G-BA  

Steuerungsgruppen-

treffen NAMSE  

und OASE  

Prof. J¿rgen Windeler, Lei-
ter des Instituts f¿r Quali-
tªt und Wirtschaftlichkeit 
im Gesundheitswesen 
(IQWiG) im Gesprªch mit 
Dr. Mundlos und Mirjam 
Mann im B¿ro der ACHSE. 

Forderungen der 

ACHSE an die 

Politik in 2019:  

¶ Zentrenstruk-  

tur umsetzen 

¶ Forschung 

vorantreiben 

¶ Zugang zu 

Medikamenten 

sicherstellen  

¶ Erfolge von 

NAMSE fort-  

schreiben 

¶ Strukturen der 

Selbsthilfe 

fºrdern 



Ob als aktives Mit-

glied des europªi-

schen Dachverbandes 

EURORDIS ï Rare 

Diseases Europe, als 

Mitglied von Rare 

Diseases Internatio-

nal, in den zahlrei-

chen Arbeitsgruppen, 

die auf EU-Ebene ak-

tiv sind wie auch im 

Rahmen des Aufbaus 

der Europªischen Re-

ferenznetzwerke: die 

grenz¿bergreifende 

Vernetzungs- und 

Lobbyarbeit wird in 

den kommenden Jah-

ren noch intensiver 

werden. Um sich als 

Teil der weltweiten 

Community in der Au-

Çendarstellung zu po-

sitionieren und gleich-

zeitig als anerkannte 

Nationale Allianz er-

kennbar zu sein, ver-

wendet ACHSE im 

Rahmen ihrer inter-

nationalen Vernet-

zungsarbeit seit 2019 

den Zusatz Rare 

Diseases Germany.  

Neben der aktiven 

Gruppenï oder Ver-

netzungsarbeit, z.B. 

im Komitee zur Kon-

zeptionierung und 

Planung f¿r den Rare 

Disease Day, unter-

st¿tzte ACHSE die 

internationale Ge-

meinschaft in 2019 

mit Lobbyarbeit: 

ACHSE schrieb u.a. 

Briefe an deutsche 

Abgeordnete, mit 

dem Appell, die UN 

Political Declaration 

f¿r Universal Health 

Coverage im Sinne 

der Menschen mit 

Seltenen Erkrankun-

gen zu unterst¿tzen! 

Zur Europawahl 2019 

schickte ACHSE Briefe 

an deutsche Europa-

abgeordnete, mit 

dem Appell, sich zu-

k¿nftig f¿r Menschen 

mit Seltenen Erkran-

kungen einzusetzen 

und nahm vereinzelt 

an Wahlveranstaltun-

gen teil. Auch die 

ACHSE-Mitglieder 

wurden aufgefordert, 

den #Pledge4RD zu 

verbreiten. Daf¿r 

wurden Briefvorlagen 

erstellt, Adresslisten 

verºffentlicht und In-

fomaterial zum Teil 

aus dem Englischen 

¿bersetzt. Ende Sep-

tember erreichte uns 

der dringende Appell 

von EURORDIS, sie 

dabei zu unterst¿t-

zen, Orphanet zu ret-

ten. ACHSE schrieb 

einen Brief an Jens 

Spahn.  

fungsstrukturen f¿r 

Register und Kodie-

rung sowie die feh-

lende systematische 

Verbreitung des ERN-

Wissens im deutsche 

Gesundheitssystem 

daf¿r, dass das Po-

tential der ERN f¿r 

eine bessere Versor-

gung der Patienten 

nicht realisiert wird. 

Dies thematisierte 

auch Dr. Holm GraeÇ-

ner (Geschªftsf¿hrer 

ZSE T¿bingen, Koor-

dinator ERN f¿r selte-

ne neurologische Er-

24 Europªische Re-

ferenznetzwerke 

gibt es. Allerdings 

sorgen in Deutsch-

land die schon jetzt 

bestehende ¦berlas-

tung der Experten, 

die fehlenden Rege-

lungen f¿r Versor-

gungspfade, die die 

ERNs und das deut-

sches Gesundheits-

system verkn¿pfen, 

die getrennten Aner-

kennungsprozesse 

von ERN Zentren und 

NAMSE Zentren, die 

fehlenden Ankn¿p-

krankungen) ein-

dringlich auf der NAK-

SE2019.  

ACHSE setzt sich des-

halb ebenfalls aktiv 

daf¿r ein, dass die 

ERN in das deutsche 

Gesundheitswesen 

integriert werden. 

¦ber dieses Thema 

werden wir Sie in 

2020 auf dem Lau-

fenden halten.  

Die Liste der ERN:  

https://ec.europa.eu/

health/ern_de  

Wir in Europa und international  

Europªische Referenznetzwerke  
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Europªisches 

Mitglieder-

treffen EMM  

Multi Stake-

holder Sym-

posium von 

EURORDIS  

CNA in  

Bukarest  

und  

Br¿ssel 

ĂERN an nationale 

Strukturen  

ankn¿pfen.ñ 

Termin mit Jens Spahn 

im Mai 2019, u.a. zur 

Zentrenzertifizierung. 

v.l.n.r. Geske Wehr, Eva 

Luise Kºhler, Jens 

Spahn, Prof. Dr. Gr¿ters-

Kieslich, Mirjam Mann  

RARE2030 

Panel of  

Experts  

Conference 

Br¿ssel 

https://ec.europa.eu/health/ern_de
https://ec.europa.eu/health/ern_de


Mit der NAKSE hat 

ACHSE dieses Jahr 

nicht nur die wichti-

gen Akteure im Be-

reich Seltener Erkran-

kungen zusammenge-

bracht, um den aktu-

ellen Wissensstand 

zum Thema nªher zu 

beleuchten. Unter 

dem Motto ĂImpulse 

setzenñ wurden Ex-

pertinnen und Exper-

ten aus Patienten-

selbsthilfe, Medizin, 

Forschung, Wissen-

schaft, Politik und 

Selbstverwaltung 

auch eingeladen, um 

zu diskutieren und 

Strategien zu entwer-

fen, die die Lage der 

betroffenen Menschen 

in Deutschland lang-

fristig verbessern ð 

gemeinsam mit den 

Teilnehmenden. 

Prªsentieren, Informieren, Vernetzen 

Nationale Konferenz zu Seltenen Erkrankungen 

Die Posterausstellung  

FAKTEN zur NAKSE 2019 

Ý 360 Personen nahmen teil: Vertreterinnen und Vertreter aus 
Patientenorganisationen, Medizin, Wissenschaft, Industrie... 

Ý 30 Referentinnen und Referenten prªsentierten und disku-
tierten 32 Programmpunkte 

Ý Posterausstellung mit 60 Postern, eine Poster-Session und ein 
Gewinnerprojekt 

Ý 500 Zuschauer live auf YouTube/ACHSEeV 

Ý 120 Feedbacks allein in den Feedbackboxen 

Ý 15 Stunden Mitarbeit: Schrift-/Gebªrden-/ Sprachdolmetscher 
und Graphic Recording 

Ý 20 Stunden Betreuungsangebot f¿r Kinder und Jugendliche 
mit besonderen Bedarfen 

Ý Social-Media-Berichterstattung Insta/Twitter/FB 
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Die NAKSE ist eine Konferenz der ACHSE in Koope-
ration mit den Zentren f¿r Seltene Erkrankungen.  

Gemeinsam besser versorgen  

Informieren,  

inspirieren,  

motivieren, um  

gemeinsam aktiv 

zu werden. 

ĂProjekt ZSE-DUO unter der Leitung 
von Prof. Dr. Helge Hebestreit vom 
ZSE W¿rzburg gewinnt den Poster-
preis der NAKSE 2019.ñ v.l.n.r. Prof. 
Dr. Helge Hebestreit, Axel Doess 
(Sponsor Kyowa Kirin), Dr. Holm 
GraeÇner (ZSE T¿bingen) 

70 Bewerbungen, 

60 Poster ausge-

stellt, 8 prªsen-

tiert, 1 Gewinner  

ZSE-DUO 
Mehr zum Projekt 



Nach dem Erºffnungs-

panel wurden in den 

drei Themenblºcken 

Diagnose, Zugang 

zu guten Arzneimit-

teln und Zentren un-

ter anderen folgende 

Fragen diskutiert: Wie 

kann eine Diagnose 

schnell und richtig ge-

stellt werden? Welche 

digitalen Tools, Ex-

pertennetzwerke und 

Informationsquellen 

stehen daf¿r zur Ver-

f¿gung? Wie ist die 

Arzneimittelversor-

gung in Deutschland 

aufgestellt und welche 

Evidenz steht uns zu 

den Produkten zur 

Verf¿gung? Was leis-

ten die ¿ber 30 Zen-

tren f¿r Seltene Er-

krankungen in 

Deutschland heute, 

was muss sich ver-

bessern und welche 

Mittel und Strukturen 

benºtigen diese, um 

die notwendige Ver-

sorgung zu leisten? 

Wie steht es um die 

europaweite Vernet-

zung? Die Themen 

wurden bestritten von 

Vertreterinnen und 

Vertreter von Patien-

tenorganisationen, 

aus Medizin, Wissen-

schaft, vom  

G-BA, BfArM, von 

Pharma, Krankenkas-

sen, aus der NAMSE-

Geschªftsstelle sowie 

von ASV, VUD, GKV 

sowie den ZSEs. 

Eine ausf¿hrliche in-

haltliche Auswertung 

der Konferenz findet 

derzeit statt. Beitrª-

ge, Inhalte und Anre-

gungen sollen als Ar-

beitsmittel aufbereitet 

und allen Teilneh-

menden zur Verf¿-

gung gestellt werden.  

 

Wir informieren Sie 

unter: www.achse-

online.de  

Die Themen der NAKSE 2019 

ĂSeltene 

Erkrankungen 

enden nicht  

mit dem Arzt-

besuch, sie 

bestimmen den 

Alltag: Familie, 

Freunde, 

Schule, Job.ñ 

(Stimme aus 

dem Publikum)  
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Wir danken 

Rege Beteiligung aus dem Publikum an beiden 
Konferenztagen, auch per Handyapp, Umfrage-
bogen und Feedbackbox. Kommentare gab es 
zudem im Netz, denn auf Youtube/ACHSEeV 
wurde live ¿bertragen.  

Erºffnung zum Status Quo beim Thema Versorgung bei Seltenen Erkrankun-
gen mit Eva Luise Kºhler (Schirmherrin ACHSE), Sabine Weiss 
(Staatssekretªrin beim BMG), Dr. Jºrg Richstein (Vorsitzender ACHSE), Fami-
lie Quack Hardt, Yann Le Cam von EURORDIS etc. 

http://www.achse-online.de
http://www.achse-online.de


An mehr als 40 Ver-

anstaltungen, Fachta-

gungen, Workshops 

im Bereich Medizin, 

Politik, Gesundheits-

wesen zum Teil mit 

Vortrªgen bzw. in Po-

diumsrunden haben 

Vorstand und Ge-

schªftsstelle in 2019 

bundesweit teilge-

nommen. Hinzu ka-

men eigene Seminare 

und Veranstaltungen 

sowie Arbeitsgrup-

pentreffen, zum Bei-

spiel 15 Arbeitsgrup-

pentreffen, um die 

Prozesse im Rahmen 

der NAMSE voranzu-

treiben und f¿nf im 

Rahmen unserer Pro-

jektmitarbeit im ZSE-

DUO, CARE-FAM-NET 

und TRANSLATE- 

NAMSE sowie im Rah-

men unserer Zusam-

menarbeit mit dem 

BMBF-Netzwerk.  

Wissen vermitteln und vernetzen 
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ACHSE auf der Reha Care 2019 in D¿sseldorf, der weltgrºÇten Fachmesse f¿r 
Rehabilitation und Pflege. Hier wurden an 4 Tagen Hunderte Infogesprªche ge-
f¿hrt. Und wie in jedem Jahr griff das Motto ĂSelbsthilfe hilft einanderñ, zeigte 
sich die Stªrke, GrºÇe und Vielfalt des ACHSE-Netzwerkes.  

25.01. ACHSE-
Workshop:  
Betroffene  
beraten  
Betroffene 

14.02. ACHSE-

Seminar:  

Gefl¿chtete und  

deren Gesundheits-

versorgung 

22.02. GME Netz-

werktreffen  

GefªÇfehlbildung 

29.10. ACHSE 

Unterneh-

mensforum 

Projekte in 2019 

¶  Gemeinsam mehr erreichen (Dank an die Robert Bosch Stiftung) 

¶  Von der Einzelfallhilfe zum Erfahrungswissen (Dank an  
    Die Techniker) 

¶   ZQ Kurzinformationen (Dank an KVB und B K) 

¶  Selbsthilfe hilft einander (Dank an die AOK)  

¶  CARE-FAM-NET (Gefºrdert mit Mitteln aus dem Innovationsfonds)  

¶  ZSE-DUO (Gefºrdert mit Mitteln aus dem Innovationsfonds)  

¶  TRANSLATE-NAMSE (Gefºrdert mit Mitteln aus dem  
   Innovationsfonds)  

¶  ACHSE-Beratung (Dank an die BARMER) 

¶  ACHSE Selbsthilfe Akademie (Dank an die BARMER) 

Mehr Informationen: www.achse-online.de  

20 hochmotivierte Jugendliche nahmen am Vorbereitungstreffen zum Jugend-
kongress Mitte Oktober in Berlin teil. Angedacht ist der Jugendkongress f¿r 
2021, im nªchsten Jahr soll es aber schon Regionaltreffen geben.  
Kontakt: Lisa.Biehl@achse-online.de  

18./19./20.10.  

ACHSE-Workshop 

Jugendkongress 
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Seit 2005 kºnnen sich 

ratsuchende Betroffe-

ne kostenlos an die 

ACHSE wenden: Ob 

Diagnosesuche, versi-

cherungsrechtlicheï 

und institutionelle 

Probleme auf Grund 

der Seltenheit oder 

der fehlenden Diag-

nose, die Suche nach 

 rzten oder anderen 

Spezialisten, die Su-

che nach Gleichbe-

troffenen und Selbst-

hilfeorganisationen 

oder die Suche nach 

verstªndlichen Infor-

mationen zu mºgli-

chen Erkrankungen ð 

das Spektrum der An-

fragen ist vielfªltig. 

Bei fast jeder Anfrage 

spielt dabei die 

Krankheitsbewªlti-

gung eine groÇe Rol-

le: die Angst vor star-

ker Lebensverk¿r-

zung, EinbuÇe der 

Lebensqualitªt.  

Es werden pro Jahr 

800 bis 1000 Anfra-

gen telefonisch oder 

per E-Mail in der 

krankheits¿bergrei-

fenden ACHSE Bera-

tung bearbeitet.  

Seit Oktober 2018 

bringt Ina Klawisch 

aufgrund ihrer jahre-

langen Tªtigkeit als 

Sozialversicherungs-

fachangestellte bei 

einer Krankenkasse 

wichtige Expertise im 

Sozialversicherungs-

recht in die Beratung 

ein. Im Januar 2019 

ist mit Nicole Heider 

eine weitere erfahre-

ne Kollegin zur Bera-

tung gestoÇen. Als 

ausgebildete Kran-

kenschwester und 

ehemalige Pflege-

dienstleitung bringt 

sie ein breites Spekt-

rum an Kompetenzen 

mit. Beide Beraterin-

nen arbeiten unter 

der Leitung von Dr. 

Christine Mundlos und 

in Teilzeit.  

 

Beratungszeiten 

und Kontakt: 

www.achse-online.de 

Die ACHSE Beratung  
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Die ACHSE Beratung f¿r Be-
troffene und deren Angehºrige 
ist telefonisch und per E-Mail 
erreichbar: v.l.n.r. Ina Kla-
wisch und Nicole Heider  

Ă rzte kºnnen  

nicht alle 8.000 

Seltenen Erkran-

kungen kennen. 

Das m¿ssen sie 

auch nicht! 

Jedoch sollten sie 

bei komplexen 

Fragestellungen, 

bei denen sie 

nicht weiter-

kommen, Seltene 

Erkrankungen in 

Betracht ziehen 

und dann wissen, 

an wen sie sich 

wenden kºnnen.ñ  

ratsuchende  rzte 

und andere Thera-

peuten im Umgang 

mit Seltenen Erkran-

kungen. Als Leiterin 

des Wissensnetzwer-

kes spricht sie auf 

Fachkonferenzen, 

nimmt bundesweit an 

Kongressen und Ver-

Die ACHSE Lotsin un-

terst¿tzt nicht nur 

anstaltungen teil, 

verfasst Fachartikel 

und vernetzt  rzte, 

Wissenschaftler, For-

scher. AuÇerdem ver-

tritt sie die ACHSE in 

den aus den Innovati-

onsfonds des G-BA 

gefºrderten Projekten 

TRANSLATE-NAMSE 

Die ACHSE Lotsin 

Dr. med. Christine Mundlos ist 
stellvertretende Geschªftsf¿h-
rerin, ACHSE Lotsin f¿r  rzte 
und Therapeuten, Leiterin des 
ACHSE Wissensnetzwerkes und 
der Beratung. 

Wir danken der 

BARMER f¿r die 

Fºrderung  

der ACHSE  

Beratung. 

Als Expertin zum Thema Seltene Er-
krankungen live in der Fernsehsendung 
ĂHauptsache gesundñ vom MDR . 



Seit nunmehr 15 Jah-

ren ist die ACHSE der 

Dachverband von und 

f¿r Menschen mit Sel-

tenen Erkrankungen 

und vertritt die Inte-

ressen Betroffener in 

Politik, Gesellschaft, 

Wissenschaft, Medizin 

und Forschung. Doch 

vor allem 

ist ACHSE 

der unent-

behrliche 

Zusammen-

schluss un-

zªhliger en-

gagierter 

Patienten-

vertreter-

innen und 

Vertreter, 

die alles daran set-

zen, mit Herzblut, die 

Leben von betroffe-

nen Menschen in 

Deutschland zu ver-

bessern. 

Das wurde am 

26.09.2019 in Berlin 

im Rahmen der NAK-

SE mit ¿ber 200 Gªs-

ten, Musik, Torten 

und Lebensfreude ge-

feiert. Neben Eva Lui-

se Kºhler waren viele 

weitere Wegbegleite-

rinnen und Wegbe-

gleiter der ACHSE da-

bei: Oberin Doreen 

Fuhr von der DRK 

Schwesternschaft, 

dank der die ACHSE 

¿berhaupt ein Dach 

¿ber dem Kopf hat, 

Gr¿ndungsmitglieder 

der ACHSE, unzªhlige 

aktive Mitglieder, 

Vertreterinnen und 

Vertreter aus der  rz-

te- und Wissenschaft 

und Josi, die den vie-

len Betroffenen ein 

Gesicht gibt. Der 

Fernsehmoderator 

und jahrelange ACH-

SE-Freund Ulli Zelle 

f¿hrte eloquent durch 

den Abend, die 

mueckenheimer aus 

Potsdam sorgten mit 

ihrer Musik f¿r ausge-

lassene Stimmung.  

15 Jahre ACHSE  
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DANKE 

Als Schirmherrin 

hat Eva Luise 

Kºhler der ACH-

SE in ihren An-

fangstagen ge-

holfen, T¿ren zu 

ºffnen. Bis heute 

sind die Waisen 

der Medizin, f¿r 

die sie sich uner-

m¿dlich und ak-

tiv einsetzt, ihre 

Herzensangele-

genheit.  



ACHSE ist die Dachor-

ganisation von derzeit 

130 Patientenorgani-

sationen. Seit der 

Gr¿ndung in 2004 

b¿ndelt ACHSE Wis-

sen, treibt Forschung 

voran und vernetzt 

Patienten,  rzte und 

Therapeuten sowie 

Akteure aus Politik 

und Wissenschaft, da-

mit die Versorgung 

von Menschen mit 

Seltenen Erkrankun-

gen verbessert wird.  

 

ACHSE gibt allen 

Betroffenen eine 

gemeinsame starke 

Stimme. Sie hat es 

geschafft, dass die 

Seltenen Erkrankun-

gen auf der politi-

schen wie auf der 

Agenda von u.a.  rz-

ten, Krankenkassen, 

Forschern steht. ACH-

SE hat erreicht, dass 

die Seltenen gehºrt 

werden, dass die Ex-

pertise der Selbsthilfe 

gefragt ist.  

 

Die ACHSE vertritt im 

Nationalen Aktions-

b¿ndnis f¿r Men-

schen mit Seltenen 

Erkrankungen 

(NAMSE) seit 2010 

die Patientenseite und 

koordiniert das B¿nd-

nis gemeinsam mit 

dem Bundesministeri-

um f¿r Ge-

sundheit und dem 

Bundesministerium f¿r 

Bildung und For-

schung. Dies f¿hrte 

dazu, dass bundesweit 

mehr als 30 Zentren 

f¿r Seltene Erkran-

kungen etabliert wur-

den. Weiterhin hat die 

ACHSE Standards f¿r 

gute Patienteninfor-

mationen gesetzt, die 

in dem Nationalen Ak-

tionsplan von 2013 

festgehalten sind. Die 

ACHSE streitet weiter 

daf¿r, auch alle ande-

ren MaÇnahmen um-

zusetzen. 

 

Mit dem Eva Luise 

Kºhler Forschungs-

preis, den die Eva 

Luise und Horst Kºhler 

Stiftung seit 2008 

jªhrlich in enger Ko-

operation mit der  

ACHSE vergibt, wird 

Forschung gestªrkt. 

 

Die ACHSE Beratung 

gibt Lebensmut: Tau-

senden Betroffenen 

hat die Beratung bis-

her geholfen, hat 

ihnen Kraft zum Wei-

termachen gegeben.  

 

Mit der ACHSE 

Selbsthilfe Akade-

mie hat ACHSE eine 

Lernplattform f¿r die 

Aktiven in der Selbst-

hilfe geschaffen. 

Durch den Austausch 

von Erfahrungen und 

Know-how wird die 

Unterst¿tzung durch 

die Selbsthilfe profes-

sioneller und noch 

wirksamer. 

 

Auch in der ¥ffent-

lichkeit sind die Selte-

nen prªsent ð mit 

jªhrlich mehr als 1000 

Beitrªgen in Print, On-

line, TV oder Radio. 

Der internationale Tag 

der Seltenen Erkran-

kungen, den ACHSE 

seit 2008 f¿r Deutsch-

land koordiniert, hat 

sicher einen riesigen 

Anteil daran. Nicht nur 

kºnnen heute mehr als 

30 Aktionen in 30 

Stªdten gezªhlt wer-

den, insbesondere im 

Netz beteiligen sich 

immer mehr Unterst¿t-

zer.  

 

Unsere Nationale 

Konferenz zu Selte-

nen Erkrankungen 

NAKSE, auf der wir im 

September 2019 aktive 

Expertise aus allen re-

levanten Bereichen f¿r 

die Seltenen zusam-

mengebracht haben, 

soll auch zuk¿nftig ei-

ne wichtige Plattform 

f¿r Austausch sein und 

zum konkreten Han-

deln anstoÇen.  

 

Wir sind stolz auf un-

ser Netzwerk und auf 

das, was wir in 15 Jah-

ren erreicht haben. Un-

sere Erfolge motivieren  

uns, weiter zu kªmp-

fen, damit Menschen 

mit Seltenen Erkran-

kungen lªnger und 

besser leben kºnnen.  
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Unsere Errungenschaften  

Krankheits¿ber-
greifende Bera-
tung f¿r Betroffe-
ne und deren An-

gehºrige 

ACHSE Lotsin  
f¿r  rzte und  
andere  

Therapeuten 

Gesundheits-
politischer 
und Wissen-
schaftlicher  
Beirat 

Wissensnetz-
werk und 
Know-how 

Nationaler  
Aktionsplan 
2013 

National-
konferenzen zu  
Seltenen Erkran-
kungen in Berlin 
in 2010 und 
2019  

ACHSE organi-
siert die 7.  
European  

Conference on 
Rare Diseases & 
Orphan Products 
in Berlin 2014 
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schon 15 Jahre ge-

worden, genau wie 

die ACHSE. Fast ge-

nauso lange verbindet 

beide eine besondere 

Freundschaft. Indem 

wir aus Josis Leben 

erzªhlen und sie ab-

bilden d¿rfen ð in 

der Fotoausstellung 

ĂWaisen der Medizinñ, 

auf Flyern, Postkarten 

oder online ð hilft Jo-

si nicht nur ihr Krank-

heitsbild bekannter zu 

machen, sondern der 

ACHSE dabei, den 

vielen verschiedenen 

Betroffenen ein Ge-

sicht zu geben und 

auf deren Bedarfe 

Josephine Schulz, lie-

bevoll Josi genannt, 

hat einen seltenen 

Gendefekt. Die Suche 

nach der richtigen  

Diagnose war f¿r ihre 

Familie langwierig 

und aufreibend. Mit 

Eigenrecherche sowie 

der Hilfe vom Bun-

desverband Williams-

Beuren-Syndrom, 

wurde die  rztin ge-

funden, die letztlich 

die richtige Diagnose 

stellte: Williams-

Beuren-Syndrom. 

Diese Ereignisse lie-

gen mehr als zehn 

Jahre zur¿ck, in die-

sem Sommer ist Josi 

aufmerksam zu ma-

chen. Denn, auch 

wenn es etwa 8000 

Seltene Erkrankungen 

gibt, die alle sehr ver-

schieden sind, so sind 

die Erfahrungen, die 

die Betroffenen teilen, 

sehr ªhnlich. Wir dan-

ken Josi und ihrer Fa-

milie sehr daf¿r, dass 

sie uns an ihrem Le-

ben teilhaben lassen 

und wir dar¿ber be-

richten d¿rfen.  

15 Jahre Josi  

15 Jahre Engagement ehrenamtlicher Vorstand  

Aktive und ehemalige Vorstandsmitglieder der ACHSE kamen auf der Jubilª-
umsfeier am 26.09.2019 zusammen: v.l.n.r. Dr. Willibert Strunz, Borgi Winkler 
Rolfing, K.H. Klingebiel, Ute Palm, Dr. Andreas Reimann, Anja Klinner, Dr. Jºrg 
Richstein, Christoph Nachtigªller, Gerhard Alsmeier, Geske Wehr, Claudia 
Sproedt. Ebenfalls zum Vorstand gehºrten bereits Turid Auweiler und Renate 
Pfeiffer. Wir sind sehr traurig, dass Gr¿ndungsmitglied Anke Kreiling im De-
zember 2018 leider verstorben ist. Der aktuelle Vorstand stellt sich hier vor:  
https://www.achse-online.de/de/die_achse/vorstand/index.php 

Als selbst Betroffene  

oder betroffene Eltern, 

kennen sich die ACHSE-

Vorstandsmitglieder aus: 

Mit groÇem Engagement 

und vielfªltiger Expertise 

setzen sie sich ehren-

amtlich f¿r Patienten mit 

chronischen seltenen Er-

krankungen und deren 

Angehºrige ein. 

Potentiale nutzen, Wissen teilen und ĂGemeinsam mehr errei-
chenñ ð auf dem Sommerkongress im Juni 2018 wurde Selbst-
hilfe gelebt und Vernetzungsarbeit geleistet. 

Sommerkongress  2018 

In 2013 haben der damalige Bundesgesund-
heitsminister Daniel Bahr, der Parlamentarische 
Staatssekretªr im Bundesforschungsministerium 
Dr. Helge Braun und der Vorsitzende der Allianz 
Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) 
e.V. Christoph Nachtigªller der ¥ffentlichkeit 
den Nationalen Aktionsplan vorgestellt.  

2013 

Vernissage der Fotowanderaus-
stellung ĂWaisen der Medizinñ in 
Berlin 2011. Die Ausstellung 
tourt noch immer.  

2011 

https://www.achse-online.de/de/die_achse/vorstand/index.php


¥ffentlichkeitsarbeit 2019  
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Beitrªge in 5 Son-
derbeilagen, plus 2 
Sonderbeilagen mit 
redaktioneller  
Kooperation mit  
dem Themenboten 

20 Aktuell-
berichte (Web) 
und Presse-
mitteilungen  

Reportage in 
ĂGesund lebenñ 
vom Stern  
02/2019  

+ 30 Aktionen haben sich bei uns 
gemeldet, die in 23 Stªdten statt-
gefunden habené 

1000  
Medienbeitrªge 
allein zum Tag 
der Seltenen  
Erkrankungen  

Ein Pro-
grammtag 
im ZDF, 
Beitrªge in 
NDR, MDR 
und WDRé 

Mit Prof. Dr. Bjºrn Schumacher vom 
CECAD Exzellenzcluster f¿r Alterns-
forschung der Universitªt zu Kºln, 
erhielt einer der profiliertesten For-
scher, die sich um ein grundlegendes 
Verstªndnis dieser Prozesse bem¿-
hen, den mit 50.000 Euro dotierten 
Eva Luise Kºhler Forschungspreis f¿r 
Seltene Erkrankungen 2019. 

Forschungspreis 2019 

¥ffentlichkeitsarbeit  
und Netzwerkfºrderung 

¿ber Facebook 
(Betroffene), Instagram 
(Society) und Twitter 
(Industrie, Politik).  

Unter dem Motto: Setz dein Zeichen f¿r 
die Seltenen, wurden Hunderte Fotos und 
Videostatements verºffentlicht und ge-
teiltðaus Anlass des Tags der Seltenen 
Erkrankungen  am 28.02.2018.  



Mit einem Erlºs von 

80.000 Euro und vie-

len neu gewonnenen 

ACHSE-Freunden war 

die Benefizauktion 

Seltener Gelegenhei-

ten auf Sylt im Som-

mer 2019 erneut ein 

voller Erfolg. Unter 

den Hammer kamen 

neben Seltenen Gele-

genheiten mit Schau-

spieler Sebastian 

Koch, Chefredakteu-

rin von Ăbrand eins" 

Gabriele Fischer, Poli-

tiker Wolfgang Kubi-

cki und vielen weite-

ren, eine Reihe ge-

spendeter Kunstwer-

ke von: Elvira Bach, 

Siegward Sprotte, 

Katharina Sieverding, 

Marc Jung, Enrico 

Freitag, Christopher 

Lehmpfuhl, Hubertus 

Hamm, Michael 

Schackwitz, Anke 

Bertheau, Traute 

Nierth, Wolfgang 

Lamch®, A.R. Penck. 

Vor acht Jahren wur-

den die Seltenen Ge-

legenheiten in D¿s-

seldorf aus der Taufe 

gehoben. Seither fand 

diese besondere Be-

nefizauktion der ACH-

SE mit vielen hundert 

illustren und spen-

dablen Gªsten erfolg-

reich in verschiedens-

ten Veranstaltungs-

hªusern auf Sylt, in 

Berlin und D¿sseldorf 

statt. 

Seltene Gelegenheiten  

¶ Galerie Deschler 

¶ Galerie Falkenstern 
Fine Art 

¶ Galerie Herold 

¶ Galerie Kornfeld 

¶ Galerie Eigenheim 

¶ Galerie Schmalfuss 

¶ Knappschaft 

¶ Kl¿h Multiservices 

¶ Kºnig Immobilien 

¶ Marburg Vermº-
gensverwaltung 
GmbH 

¶ Medios Apotheke 

¶ Messe D¿sseldorf 
GmbH 

¶ Private-Kant-Schule 
Berlin 

¶ pro-samed 

¶ Michael Schackwitz 

¶ Robert Bosch Stif-
tung 

¶ Stiftung "Helfen 
aus Dankñ 

¶ Stiftergemeinschaft 
der Sparkasse 
Bamberg 

¶ Talbot Runhof 

¶ Themenbote GmbH 

¶ von Mannstein Con-
cept Design 

Wir danken f¿r die  

finanzielle Hilfe der 

vielen Unterst¿tzer in 

2019: 

¶ Aengevelt Immobi-

lien GmbH & Co.KG 

¶ Andrea Ballschuh  

¶ AOK Bundesver-
band 

¶ Elvira Bach 

¶ BARMER 

¶ BEOS AG  

¶ Berliner Sparkas-
senstiftung Medizin  

¶ BKK Dachverband 
e.V. 

¶ Buchinger Wilhelmi 

¶ Christieós 

¶ DAK-Gesundheit 

¶ Die Techniker  

¶ DocMorris 

¶ Doris Leibinger Stif-
tung GmbH 

¶ DRK Schwestern-
schaft Berlin e.V. 

¶ Eva Luise und Horst 
Kºhler Stiftung 

¶ Galerie Breckner 

¶ Galeristin Brigitte 
Scheel 

¶ WeiÇmann Immobi-
lien 

¶ WEMPE Niederlas-
sung Berlin 

¶ den Mitgliedsorga-
nisationen  

¶ den ACHSE Freun-
den 

¶ den verschiedenen 
Firmen der Indust-
rie 

¶ sowie den vielen 
privaten Spendern  

DANKE  
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Seit 10 Jahren unterst¿tzen die Leiter, 
Sch¿lerinnern und Sch¿ler der privaten 
Kantschulen Berlin sowie deren Eltern die 
Arbeit der ACHSE mit Spendenaktionen.  

Einer f¿r alle, ist die 
1-Euro-Aktion, an 
der sich seit 2015 
zahlreiche ACHSE-
Mitglieder jedes 
Jahr beteiligen. 

2012 

2013 
2017 


