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15 Jahre Engagement ehrenamt]l.]

— - -

Al's sel bst Betrof
oder betroffene E
kennen sich -die A
Vorstandsmitglied
Mit groCem Engage
und vielfaltiger
setzen sie sich e
amtlich fg¢gr Patie
chroni schen selte
krankungen und de
[l Angeh®°rige ein.

Verni ssage der Fot oAvkadn dveer alinsd- ehemal i ge Vorstandsmitglieder der
stel IWamigsen derdiMmedymsfpei er am 26.09.2019 zusammen: v.I|.n.r. Dr.
Berlin 2011. Di e AWROstfdinNgung- H. Klingebiel, Ute Palm, Dr. Andre
tourt och i i i i stoph Nachtig?2ller, Gerhard Al
alls zum Vorstand geh®°rten bere
sind sehr traurig, dass Gr ¢gndun
ider verstorben ist. Der aktuel
theede/ de/ di e _achse/vorstand/ind

I n

hei

St a , — A

Dr . A anz T =]

Chr e t r Kk sEYt zen, ABiesneémsteni mehruwedr
e. V. isto N ti | Im; §r?|£“dé“ietfk0n9fess im Juni 2
den N onal A on | v bt un Vernetzungsarbeit ge

15 Jahre Josi

Josephine Schsuclhzon IliS5e-Jahitauf merksam zu m

bevoll Josi ogwonradnennt,, genatltchen. Denn, auc

hat einen seldtieeneMmCHSE. Fiwenn es etwa 80
ndef ekt . DineauSsuoc heange 'Sel tene Er krank!
ch der ri chbteiigdeen ei ne be«gi bt , die alle
agnose war Ffr¢erunidhsrcehaft .schi eden sind, :
milie | angwiieriagus Josi «die Erfahrungen
d aufrei bened.z2Milten und di e Betroffenen
genrecher chbei Isdoewni ed grnf etsehr 2hnlich. W
r Hilfe vonmeRBun~ot oaussiken Josi und i hi
sverband -WiAWai sems derfiMmilie sehr daf ¢
ur-8gndrom, auf Flyern, Isie uns an ihre
rde die r zotdienr goed-lhiindt ben teil haben |
nden, di e Iseit zntilcihcth nur und wir dar ¢ber
e richtige hDeiiatgsnboisled belri chten d¢rfen.
el l te: -Wil Imaacnhsen, sond:¢
ur-&pndrom. ACHSE dabei , ™.
ese Erei gnivsisee elni e'v-erscl

n mehr al s Bzeethrnof f enen ¢
Jahre zur ¢ck,siicnhtdizeu- geb¢
sem Sommer i satufJ odseiren Be¢



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

t

s¥f f ent |
zum Tag
Sel tenen T =

rkrankungen

“._ |We
CO— —— w0

— .
Am.ﬁ, e y - vcCccCconN So0o
iN ,

N

ung e

e

I
gsprei

TS0 . ttr
T o X cqn
N + 0O < o

- o @© - —c

|

c

z
ierte

mittei
2019

Noo o N o 5

u

e

m
S

0 —.—= =3 0O c
—0co " .= 3
MNDTCEC OO O X
c O._10_ C
. O . T c @
L = O =
O —0.- & o
.NDO.—- C© o w
— X C TOTCO®
ows~ co._o0
-~ £_ .0« TSC
OO~ O
<NV -~ o
~0Occce co—
—_WWo-oovo>o0
SOvovn>cUWn

oO_ o 2

dem Mottt o:
e
m
a
e

Unt er

i |

' t

e

¥ k
Forschungsprei

Son
us
m

r

mi t

dem Themenboten

#RareDiseaseDay
28.0219

&
ki
m

2/
5
pl

ﬁ
IR
1 -Nn

—

ichkeitsarbeit
u

redakti onel
Kooperati on

Facebo

(Betroffene)

e Erkrankungen

Net zwer kforderung

MD R
WE R
¥ffentl
und
icber
(Society)
(Industrie,

tld

m ZDF,

Cw

grammt ag
Beitrage

NDR,
und

#ShowYourRare
for Rare isease Day 039

Sel




SO UMN
N mao

Seltene Gel egenheiten
Gabriele Fi scvoer ,ackhol iJ-ahren wur -
ti ker Wol f gandge nKudbiie- Sel tenen Ge-
c ki und vi el elnegweenihteei-t en i n D¢s-
ren, eine Reished dgoer-f aus der Taufe
spendet er Kungsethwoebre-n. Seither fand
ke von: El vi rda eBsaec hbh,esonder e Be- 2012
Si egward Spr ontetfei,zaukti on der ACH-
Mit einem Er IKast hvaorni na Si eSvEe rmtiitngv,i el en hundert
80. 000 Eur o uMad cvideu-ng, Enirlilcuostren und spen-
Il en neu gewonFreenietnag, Chr idsatbopehnerG2sten erfol g-
ACHSEreunden war reich in verschiedens-
die Benefizaukti on ten Veranstaltungs-
Seltener Gelegenhei - hausern auf Syl t, in
ten auf Sylt im Som- Berlin und D¢sseldorf
mer 2019 erneut ein statt. 2017
voll er Erfolg. Unter 2013
den Hammer kalmeenmpf uhl, Hubertus
neben SelteneHanGel eMi chael
genheiten mitScShecahcakuwi t z, Anke
spieler SebasBeiranheau, Traute
Koch, Chefr ed\ketretuh-, Wol f gang
rin Aaomnd ei hamch®, A.R. Penck.
DANKE
Wi r danken ffégal &riiee Des T Wei Cmann | mmobi -
finanzielle fHGalferi deFal i en
vi el en Untersth}itﬂzEerAfitn I WEMPE Ni eder | as -
2019 : 1 Gal erie Her sung Berlin
Gal erie Kor Tden Mitgliedsorga-
f Aengevelt '%‘ lsYie Eig MNnisationen
|l ien GmbH &ﬂ% I|§(I?’ie Schﬂge” ACHBEURN -
TAndrea Bal | gjckhyugh en : ,
TAGK Bundesvarc b Mol s Tden versonicdefEner fer alle
band TKenig | mmob Firmen der I ndgey sich seit
TEIl vira BaChﬂMarburg Ver rie . _ IK/I'aPllr'EIShe ACI;
T BARMER gensverwalt 1500 e den vielMital eder ied
1 BEOS AG GmbH
fBerliner SpédrMkeadsi-os Apot
SenStiftUng ﬂMﬁedsisZei nD('lsse
1 BKK Dachver bagni H
e. V. TPrivdaer$chul
T Buchinger Wi Igheerllmin
TChri&tie fpr-samed
T DAKGesundheift Mi chael Sch
T Die Techni kerRobert Bosc
f DocMorris tung
fDoris Leibi igSetri fStuinfg- " H
tung GmbH aus Dfank
T DRK Schwest €rSnt-i fter geme
schaft Berlindee. \Spar kas Seit 10 Jahren unterstg¢tze
fEva Lui se undBaHwpbresrtg Echt(;le:]ilnnerré ”I”Fj SChé!erd
Kehler stiftfulmg bot Runh Arbeit der ACHSE mit Spend
T Gal eri e Br edklnheermenbot e
T Gal eristin Hrviogni tMaennst e
Scheel cept Design Sei| t1&

® ®D®Q>S



