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WeihnachtsgriiBe von der ACHSE

Liebe ACHSE Mitglieder,
liebe Freunde der ACHSE,

ein auBergewdhnliches und turbu-
lentes Jahr liegt hinter uns. Coro-
na hat nicht nur unsere Arbeit in-
nerhalb der ACHSE, sondern auch
den Alltag eines jeden Einzelnen
von uns ganz schén auf den Kopf
gestelit.

Wenn ich zuriickblicke, sehe ich
viele starke Menschen, neu ent-
deckte Madoglichkeiten des Aus-
tausches, groBes Engagement
und viel aktive Teilnahme. Ob-
wohl das soziale Leben in letzter
Zeit oftmals viel zu kurz kam, sind
wir naher gerickt. Denn obwohl
Veranstaltungen fast ausschlieB-
lich digital stattfanden, muss ich
sagen, dass wir noch nie so viele
und produktive Treffen hatten wie
in den vergangenen Monaten.

Doch vor allem haben wir mit un-
seren Online-Veranstaltungen in-
nerhalb der ACHSE so viele Men-
schen erreicht wie noch nie. Wir
haben neue Mitstreiterinnen und
Mitstreiter gefunden, die wir herz-
lich begruBen. Das Digitale war fir
viele eine Chance, sich ohne An-
reisestrapazen mit Ideen und Ge-
danken live oder im Chat zu be-
teiligen.

Einmal mehr hat sich auBerdem
gezeigt, wie stark und anpas-
sungsfahig unsere Gemeinschaft
der Seltenen ist. Dennoch kann ich

es kaum erwarten, Sie bald wieder
live zu treffen. Schén ware sicher
eine Kombination aus Digital- und
Prasenzveranstaltungen. Dies
wollen wir im kommenden Jahr
versuchen.

Fir mich persoénlich war der Lock-
down die groBe Chance unsere Fa-
milie um ein haariges, vierbeiniges
Mitglied zu erweitern: Charley, ein
blonder Mischling ist Mitte Novem-
ber bei uns eingezogen und fordert
meine Aufmerksamkeit. Die lan-
gen Spaziergange und das ausge-
lassene Wesen dieses kleinen Kerls
sind ein wunderbarer Ausgleich!
Die frische Luft tut uns allen gut,
ob mit oder ohne Hund.

Fir 2021 winsche ich mir, dass
wir uns weiterhin so intensiv flr
die Seltenen engagieren. Gemein-
sam meistern wir die Pandemie.
Wir haben die Kraft, auch die kom-
menden Herausforderungen anzu-
gehen.

Mit dem Rare Disease Day 2021
werden wir laut und bunt in das
neue Jahr starten und uns dann im
ganz eigenen Wahlkampf auf die
Bundestagswahl und die NAKSE
2021 vorbereiten und zeigen: Wir
Seltenen sind viele, wir sind stark
und wir sind selbstbewusst!

Euch und Ihnen winsche ich ein
besinnliches und friedvolles Weih-
nachtsfest, ein anderes als in den
Jahren zuvor, doch nicht weniger
festlich oder weniger schon.

Kommen Sie gut ins Neue Jahr, ich
freue mich schon darauf in 2021
kraftvoll und mutig mit Ihnen vor-
anzuschreiten!
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> Ansprechpartner ist
Hartmut Fels

Mitgliederversammliung

Die Mitgliederversammlung fand,
wie so viele andere Veranstaltun-
gen seit Marz, ausschlieBlich digi-
tal per Videokonferenz statt. Unse-
re Schirmherrin Eva Luise Koéhler
war live zugeschaltet und begriB3-
te die etwa 100 Teilnehmenden.

Eva Luise Kohler dankte den eh-
renamtlichen Mitgliedern und dem
Vorstand fur ihr groBartiges En-
gagement, insbesondere in die-
sen schweren Zeiten. Beeindruckt
zeigte sie sich von all' den Errun-
genschaften, dieser so starken Ge-
meinschaft der Seltenen, die trotz
der zum Teil einschneidenden He-
rausforderungen, die Corona mit
sich gebracht hat, erreicht wor-
den sind. Die ACHSE dankt ihrer
Schirmherrin von Herzen, dass Sie
sich seit so vielen Jahren schon fir
die Seltenen stark macht!

Vorstandswahl

Alle drei Jahre wird der ACHSE-
Vorstand gewahlt. Wir freuen uns
sehr, dass Geske Wehr, Dr. Willi-
bald Strunz, Ute Palm und Clau-
dia Sproedt diese ehrenamtliche
Tatigkeit weiter ausiben wollen.
Sie wurden wiedergewahlt. Sand-
ra Mdsche, von der Elterninitiative
Apert-Syndrom e.V. und Florian
Innig vom BKMF e.V. wurden be-
reits im Laufe des Jahres kooptiert
und sind nun offiziell in den Vor-
stand der ACHSE gewahlt worden.

Ehrenvorsitzender der ACHSE ist
weiterhin Christoph Nachtigéaller.
Leider hat sich Anja Klinner nach

Pauschalforderung

Bis zum Ende des Jahres hatten
wir Sie in Zoom-Konferenzen und
Beratungsgesprachen bei der An-
tragstellung unterstitzt. Wo nor-
malerweise eine Fachtagung den
zweiten Tag der Mitgliederver-
sammlung einlautet, fand in die-
sem Jahr ein Workshop zum The-
ma Pauschalférderung statt.

Die Nachfrage und Zahl der Teil-
nehmenden war enorm. Hartmut
Fels von der ACHSE und Kirstin
Kiekbusch von der Selbsthilfe Ich-
thyose e.V. bestritten diesen Trai-

mehr als neun Jahren aus dem
Vorstand verabschiedet. Wir dan-
ken ihr sehr fir ihren unermidli-
chen Einsatz. Sie hat versprochen
uns erhalten zu bleiben.

> Weitere Informationen zum
Vorstand finden Sie hier

Zuwachs bei den Mitgliedern

Wir begriBen sehr herzlich die
Neuzugénge bei den ACHSE Mit-
gliedsorganisationen:

Achromatopsie Selbsthilfe e.V.,
die Selbsthilfe EPP e.V.,
das Sarkoidose Netzwerk e.V.

sowie Zwerchfellhernie bei
Neugeborenen - CDH e.V..

Gemeinsam sind wir stark.

Sonstiges

Neben Formalien, Abstimmung
und Wahlen - die Ubrigens mit
einem eigens flr die ACHSE pro-
grammierten und gemeinsam er-
probtem Abstimmungstool glatt
Uber die Blhne gebracht worden
sind, wurden laufende Projekte
vorgestellt und Uber die aktuelle
Situation der Mitgliedsorganisatio-
nen im Alltag mit Corona gespro-
chen.

nungsworkshop gemeinsam. For-
derung ist ein wichtiges Thema flr
alle unsere Vereine.

Hartmut Fels aus der ACHSE-Ge-
schéaftsstelle hat zugesichert, dass
er auch in 2021 mit Rat und Tat
zur Seite steht.
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Starkung der Gemeinschaft

LJetzt erst recht!™ trifft den
wohl unermudlichen Einsatz der
Selbsthilfemitstreiterinnen und
-mitstreiter in Zeiten von Coro-
na am besten. ,Jetzt erst recht"
ist auch unser Motto flir das Jahr
2021, das seine groBen Schatten
schon ein wenig langer voraus-
geworfen hat: Ende September
ist Bundestagswahl! Und wie
schon mehrfach angekiindigt,
mochten wir gemeinsam mit Ih-
nen den Forderungskatalog der
ACHSE formulieren.

In Arbeitsgruppen und Veran-
staltungen sind umfangreiche
Themenvorschlage flr Forderun-
gen entstanden, die noch kon-
kretisiert werden mitissen. Dazu
brauchen wir Ihre Hilfe.

In kleinen Beratungsgruppen
wollen wir uns zu jedem gelis-

Zukunft mitgestalten

teten Thema beraten, um dann
eine Problembeschreibung und
eine Forderung/Problemlésung
zu formulieren, die wir in unseren
Forderungskatalog aufnehmen.

In den Diskussionen wird sicher
einiges auf den Tisch kommen,
was eher an die Landesebene
adressiert werden muss oder
erst in Zukunft auf die Agenda
gesetzt werden kann. Diese The-
men sollen nicht verloren gehen,
sondern gespeichert werden,
damit wir sie spater nutzen und
weiterverfolgen kénnen.

Austauschen werden wir uns per
Zoom und GoogleDocs.

Bitte melden Sie sich bei Inter-
esse. Zu den Themen kann auch
externe Expertise hingezogen
werden. Die konkrete Auflistung

haben wir in einem Notizzettel
verarbeitet. Diese konnen Sie
bei uns anfragen oder im Wiki
herunterladen.

> Ansprechpartnerin ist
Mirjam Mann

> ACHSE Selbsthilfe Wiki

Gern kénnen Sie uns auch The-
men nennen, die noch nicht auf
der Liste stehen.

Machen Sie mit, bringen Sie
sich ein, jetzt erst recht!
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Starkung der Gemeinschaft

Das ACHSE Selbsthilfe-Wiki
wachst und gedeiht. Im Wiki fin-
den ACHSE Mitglieder und de-
ren Mitglieder krankheitsiiber-
greifende Informationen rund
um \Vereinsarbeit, Versorgung
und Alltagstipps. Neben Themen
rund um das Vereinsleben in Zei-
ten von Corona, finden sich dort
auch aktuelle Artikel aus den Be-
reichen Finanzen und Offentlich-
keitsarbeit.

Immer wieder beschdftigt uns
die Frage, wie wir die Situation
der Seltenen verbessern kon-
nen. Eine Antwort darauf ist: in-
dem wir uns verstarkt in politi-
schen Gremien engagieren und
so mehr Einfluss gewinnen.

Unser Ziel im Rahmen des Pro-
jektes ist es, Wissen, Kompe-
tenzen und Handwerkszeug
gemeinsam anhand aktueller
gesundheitspolitischer  Fragen
zu erwerben und von den bisher
gemachten Erfahrungen zu pro-
fitieren.

Dazu wurde ein Curriculum er-
arbeitet, das stetig weiterentwi-

In diesem Jahr wollten wir ei-
gentlich mit dem JK 1.0 starten
- vier regionalen Netzwertref-
fen mit dem Ziel, von dort einen
ACHSE Jugendkongress gemein-
sam auf die Beine zu stellen.

Eigentlich.....Nun ist der Plan
mit den Themen, die die Teil-
nehmer*innen des Jugendwork-
shops benannt haben, zunachst

Die erste Ausgabe "Seltene Ein-
blicke" ist in der Welt und die
zweite schon im Entstehen. In
kleinen Austauschtreffen Gber-
legen wir gemeinsam, welche
Themen aufgenommen werden.

Mitmachen kann jeder, ob fir
mehrere Ausgaben oder einen
Gastbeitrag - wir freuen uns.

ACHSE Selbsthilfe Wiki

Ein neues Jahr steht an und An-
trage fir die Selbsthilfeférde-
rung muissen geschrieben wer-
den. Im Wiki finden Sie aktuelle
Links und Hinweise zur Selbst-
hilfeférderung. Aber vielleicht
mochte der ein oder andere im
neuen Jahr auch mit seinem Ver-
ein mehr in die Offentlichkeit
gehen. Hierflr bieten sich bei-
spielsweise verschiedenste Még-
lichkeiten auf Social Media Kana-

Gemeinsam lauter werden

ckelt wird und u. a. Veranstaltun-
gen wie Workshops, Talks und
Seminare beinhaltet, die - neben
den dazugehdrigen Materialien
- Uber eine Plattform abgerufen
werden kénnen. Daneben soll es
auch Prasenzseminare geben,
sowie Mdéglichkeiten der Vernet-
zung.

Momentan planen wir die Ver-
anstaltungen fir das kommende
Jahr und den Aufbau der Lern-
plattform. Eine erste Online-Ver-
anstaltung kénnen Sie sich schon
rot im Kalender markieren: Am
Montag, 25. Januar 2021 um 17
Uhr begriBen wir die Bundes-

Young & Rare

len. Im Wiki zeigen wir, wie es
gehen kann.

Wer Teil der Wiki Redaktion wer-
den mochte, Anregungen hat
oder noch keinen Zugang, der
schreibt bitte eine Mail an die
Wiki-Redaktion.

> redaktion@achse-mailing.de

Das WIKI wird von der GKV
Gemeinschaftsférderung geférdert.

Danke!

tagsabgeordnete Kirsten Kap-
pert-Gonther zu einem Gesprach
Uber die aktuelle Gesundheits-
politik.

Wir halten Sie weiter auf dem
Laufenden und freuen uns auf
Ihre Teilnahme!

> Ansprechpartnerin ist
Florence von Bodisco

Danke!

online weiter zu machen. Fir
2021 wollen wir jeden Monat ei-
nen Zoom-Austausch organisie-
ren, jedes Mal unterstitzt oder
organisiert durch eine(n) der Ju-
gendlichen.

Zweimal bitte vormerken:

Am 2.2.2021 von 18.30 - 20.00
Austausch mit Raul Krauthausen
zu seinem beruflichen Weg.

"Seltene Einblicke"

Damit die Themen nicht mit dem
E-Newsletter zusammen in den
Unendlichkeiten des Postfaches
verschwinden, haben wir dazu-
gehoérig einen "Blog der Selte-
nen" gestartet. Dort werden die
Themen gesammelt und kénnen
jederzeit nachgelesen werden.

Schauen Sie vorbei und abonnie-
ren Sie die "Seltenen Einblicke"

Der nachste Prasenz-Jugend-
workshop ist fir den 3. - 5. Sep-
tember 2021 in Berlin geplant.

> Ansprechpartnerin ist
Lisa Biehl

Danke!

> "Blog der Seltenen”

> Ansprechpartnerin ist
Anna Wiegandt

Danke!
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Stellungnahmen

Kurz vor Jahresende ging es politisch noch einmal Schlag auf Schlag, sodass
wir unter anderem zu folgenden Themen Stellung bezogen haben:

In ihrer Stellungnahme zum Referen-
tenentwurf zum Gesetz zur digitalen
Modernisierung von Versorgung und
Pflege DVPMG begriBt die ACHSE das
Vorhaben des BMG, darin die Grund-
lage zu schaffen, um in 2022 eine
eindeutige Kodierung Seltener Er-
krankungen im stationdren Bereich
verbindlich vorgeben zu kénnen.

Patienten mit Seltenen Erkrankungen
werden vorwiegend ambulant be-
handelt. ACHSE regt daher dringend
an, die verpflichtende Kodierung im

— Orpha-Codierung auch ambulant notwendig

ambulanten Bereich, insbesondere
in den Hochschulambulanzen, aber
auch im niedergelassenen Bereich
einzufihren.

Erst eine dezidierte Kodierung al-
ler Seltenen Erkrankung tragt dazu
bei diese sichtbar zu machen. Arzte
und Kliniken kénnen Expertise be-
legen. Wissen kann gesammelt und
Forschung gezielter vorangetrieben
werden.

> Vollstéandige Stellungnahme

COVID-19 Impfstrategie dringend

Die ACHSE unterstiitzt die Forderun-
gen der BAG SELBSTHILFE nach einer
dringenden Uberarbeitung der Emp-
fehlungen zur COVID-19 Impfstrate-
gie sehr. Die BAG SELBSTHILFE hatte
die Bundesregierung am 9.12. dazu
aufgefordert, Menschen mit chroni-
schen Erkrankungen, Behinderungen
und pflegenden Angehdrigen eine
hohe Prioritat bei der Impfung gegen
Covid-19 einzurdumen.

> Lesen Sie hier

Bereits In ihrer Stellungnahme zum
Referentenentwurf des BMG zur Co-
ronavirus-Impfverordnung, den die
ACHSE begriiBte, hatten wir darauf
hingewiesen, , dass pflegende Ange-
hérige zu den priorisierten Gruppen
gehoren sollten.

Das Thema Impfung und die Not-
wendigkeit oder auch die Frage nach
den moglichen Risiken wurde zuvor
auch in unserem Mitgliederaustausch

Am 8. Dezember erreichte uns Gesamtjahresbudget zu bilden,
die Stellungnahme der Fach- dass voll flexibel ist und zu 100
verbdnde fur Menschen mit Be- Prozent flir die stundenweise In-
hinderung zu der Pflegereform anspruchnahme von Ersatzpfle-
2021, konkret zum Thema Ver- ge in Anspruch genommen wer-
hinderungspflege. Die Verbande den darf. Die Forderung bezieht

uberarbeiten

per Zoom am 10.11. an uns heran-
getragen, zusammen mit dem Brief
eines besorgten Vaters mindete das
Thema in unseren Offenen Brief vom
23.11. an die die Standige Impfkom-
mission STIKO, den deutschen Ethik-
rat und die Nationale Akademie der
Wissenschaften Leopoldina. Darin
wollte die ACHSE flir die zukilnfti-
gen Beratungen und Empfehlungen
der Entscheidungstrager auf die Si-
tuation von Menschen mit Seltenen
Erkrankungen aufmerksam machen.

Zugleich bat die ACHSE darum, Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen
und ihren pflegenden Angehérigen
eine Prioritat, wie sie auch anderen
Risikopatienten zugedacht ist, bei der
Vergabe der Impfstoffe einzurdumen.

> Unsere Stellungnahme zur
Coronavirus-Impfverordnung

Verhinderungspflege

fordern Bundesgesundheitsmi- sich auf ein Eckpunktepapier des

nister Jens Spahn darin auf aus Bundesministeriums flir Gesund-
den Ansprichen auf Kurzzeit- heit vom 04. November. ACHSE
und Verhinderungspflege ein unterstiitzt die Forderung und

ACHSE Aktuell
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betont, dass Verhinderungspfle-
ge flir Menschen mit Seltenen
Erkrankungen
bedeutet, wenn nicht gar exis-
tentiell ist. Das Thema wird uns
in 2021 noch einmal begleiten.

Lebensqualitat

> Zur Stellungnahme der
Fachverbadnde fiir Menschen
mit Behinderung
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In der Novembersitzung des Na-
tionalen Aktionsbiindnisses flir
Menschen mit Seltenen Erkran-
kungen (NAMSE), der zweiten
dieses Jahr, stand wieder einmal
die Zertifizierung der Zentren flr
Seltene Erkrankungen zur De-
batte. Zur Erinnerung: Die Zer-
tifizierung der A- und B-Zentren
nach NAMSE-Kriterien ist im Ge-
gensatz zu der im Januar durch
den Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (G-BA) beschlossenen
Kriterien fir die Zuschlagsrege-
lung nach § 136h SGB V, auch
an eine unabhdngige Qualitats-
prifung durch ein Institut ge-
koppelt.

Wer dieses beauftragen soll,
wird seit langem diskutiert. Zu-
erst gelang es nicht, NAMSE da-
fir als eingetragener Verein zu
etablieren. Der Vorschlag, dass
ACHSE dies ubernehmen konn-
te, scheiterte daran, dass keine
Projektmittel zur Verfigung ge-
stellt werden. NAMSE-Netz e. V. -
der Verein hatte sich in 2018 mit
dem Ziel gegrindet, universita-
re Zentren, die den MaBnahmen
des Nationalen Aktionsplans ent-
sprechen, in ihrer Entwicklung
zu unterstitzen und ihre Vernet-
zung zu férdern - strebt jetzt ein
Verfahren mit dem Unternehmen
ClarCert an.

> NAMSE-Netz e.V.

Die ACHSE, in den NAMSE-Sit-
zungen vertreten durch Mirjam
Mann, begrifBte es erneut sehr,
dass an dieser Zertifizierung ge-
arbeitet wird. Allerdings hatte es
der Initiative gut zu Gesicht ge-
standen, wenn die Patientensei-
te, vertreten durch die ACHSE,
ein mit Projektmitteln finanzier-
tes Verfahren und mit Unterstuit-
zung der NAMSE Akteuren hatte
aufsetzen dirfen.

Um die Vernetzung der Zent-
ren sowie die Anbindung an die
europdischen beziehungsweise
an internationale Strukturen zu
fordern, wird geplant, Vertrete-
rinnen und Vertreter der AG ZSE
sowie deutsche Vertreterinnen

Neues aus dem NAMSE

und Vertreter der Europdischen
Referenznetzwerke (ERN) nun-
mehr regelhaft als Gast zu den
Sitzungen des NAMSE einzula-
den. Die ACHSE freut sich auf
diese intensivere Zusammen-
arbeit.

AuBerdem wird es in den kom-
menden Sitzungen aktuelle Be-
richte aus den Innovationsfonds-
projekten  TRANSLATE-NAMSE
und ZSE-DUO geben, Derzeit
wird analysiert wie die Projekte
in die Regelversorgung Uberflhrt
werden kdnnen. Ebenfalls wird
beobachtet wie die MaBnahmen
aus den Zentrenregelungen des
G-BA auf Ortsebene tatsachlich
umgesetzt werden. Ein Schrei-
ben an den G-BA zu den Heraus-
forderungen bzw. Regelungsli-
cken in den Zentrensregelungen
ist zurzeit in der Abstimmung.

Aus den Unterarbeitsgrup-
pen (UAG) des NAMSE gab es
Folgendes zu berichten:

Die UAG Digitalisierung hat die
Veroffentlichung eines Papiers
zu den Bedarfen an die Digitali-
sierung fir den Bereich Seltene
Erkrankungen geplant. Derzeit
wird die Einfihrung der Digita-
len  Gesundheitsanwendungen
(DiGa) im Rahmen des ,Digita-
le-Versorgung-Gesetz", die der
elektronischen Patientenakte
(ePa) im Rahmen des Patienten-
datenschutzgesetzes sowie der
Krankenhauszukunftsfonds im
Rahmen des Krankenhauszu-
kunftsgesetzes beobachtet.

Um die Aus-, Fort- und Weiterbil-
dung nicht arztlicher Berufsgrup-
pen zu ermoglichen, arbeitet die
UAG Wissensmanagement an
der Definition der entsprechen-
den Berufsgruppen und an der
Erstellung eines Foliensatzes mit
Grundsatzinformationen.

Zum Thema ,Festlegung des
Grades der Behinderung", fasst
die UAG Wissensmanagement
die strukturellen Probleme und
Fragestellungen zusammen und
tauscht sich mit dem Bundes-

ministerium fir Arbeit und So-
ziales aus. Gleichzeitig wird um
Aufmerksamkeit flir das NAMSE
geworben.

Auf der ToDo-Liste der UAG Arz-
neimitteltherapie stehen unter
anderem die Bearbeitung des
Verfahrens zur Forderung ei-
ner anwendungsbegleitenden
Datenerhebung (GSAV/Verfah-
rensordnung) sowie die Defini-
tion von Forschungsfeldern, um
einen Anreiz fur Forschung zur
Evidenzgenerierung bei Off-La-
bel-Use zu geben.

ACHSE Aktuell
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Nationale Netzwerke kniipfen

Versorgung verbessern

Eine gute Versorgung von Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen
setzt eine strukturierte und trotz-
dem weitgefacherte Vernetzung
zwischen Medizin, Forschung und
Patienten voraus. Der Nationale
Aktionsplan von 2013 greift dies
mit einzelnen MaBnahmen auf,
in ERNs wird die Vernetzung auf
europaischer Ebene seit 2017 ,ge-
lebt" und der G-BA hat dem Ver-
netzungsgedanken mit seinen Re-
gelungen flr Zentrumzuschldage
vom 1.1.20 auch noch besonderen
Nachdruck verliehen.

Fir uns in Deutschland heiBt das
nun zur Tat zu schreiten und ge-
meinsam mit den Zentren fir Sel-
tene Erkrankungen und Patien-
tenorganisationen eine nationale
Netzwerkstruktur aufzubauen, von
der alle profitieren sollen: Patien-
ten, Arzte und Forscher. Dazu wol-
len wir natirlich die Erfahrungen

aus den ERN nutzen, die ePAG-
Aktiven sind hierbei sehr gefragt.
Aktuell sortieren die medizinischen
Experten der Zentren dazu ihre
Zustandigkeiten und Verantwort-
lichkeiten flir die einzelnen Selte-
nen Erkrankungen, wahrend auf
ACHSE-Seite mit interessierten
VertreterInnen unserer Mitglieds-
organisationen eine Struktur fur
die zuklinftige Einbindung der Pa-
tienten und Zusammenarbeit mit
den ZSE erarbeitet wird.

Zeitnah muss das dann mit den
beteiligten Arzten abgestimmt
werden. Insofern erwartet uns ein
spannendes Neues Jahr und wir
werden zu gegebener Zeit wieder
berichten.

Gene nutzen

Die gesamte Erbinformation einer
Zelle nennt man Genom. Bisher
kann man nur 1,5% des Genoms
mit krankheitsverursachenden
Mutationen in Verbindung bringen,
der gréBte Teil unseres Genoms
liegt also noch im Dunkeln, das es
in der Zukunft zu erhellen gilt.

Das BMG hat hierzu im Rahmen
europdischer Aktivitdten im Juli
2020 die deutsche Genominitiative
genomDE gestartet, bei dem mit-
tels der Verknlipfung genomischer
und phanotypischer, klinischer Da-
ten bundesweit eine Verbesserung
der Versorgung der Patienten er-
reicht werden soll.

Damit wird eine innovative, perso-
nalisierte Behandlung bei gleich-
zeitiger Nutzung der Daten in der
Gesundheitsforschung ermaoglicht.
Die Hauptziele der genomDE-Ini-
tiative sind:

e Sicherstellung einer qualitats-
gesicherten Genommedizin un-
ter Bericksichtigung sozialer,
ethischer und rechtlicher Impli-
kationen

e Aufbau eines sicheren Daten-
banksystems, das Gesundheits-
versorgung und Forschung ver-
bindet

e Aufklarung und Kommunikation
fir Stakeholder und Burgerin-
nen und Blrger im Gesund-
heitswesen

Anfanglich liegt der Fokus auf
Krebs sowie Seltene Erkrankun-
gen, genomDE soll aber dauerhaft
in der Versorgung etabliert wer-
den. Fir einzelne Arbeitsbereiche
im Projekt wurden Beratungsaus-
schiisse eingerichtet, Dr. Mund-
los vertritt auf der Patientenseite
die Seltenen Erkrankungen. Eine
,Road Map" flir eine probate Vor-
gehensweise soll bis Frihjahr 2021
erarbeitet werden.

> Ansprechpartnerin ist
Christine Mundlos

> Ansprechpartnerin ist
Christine Mundlos
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Bisher wurde der Status quo zu den
bestehenden ASV-Teams erhoben und
erste Interviews mit verschiedenen
Stakeholdern gefiihrt. Darauf bauen
Fragebdgen an die verschiedenen Ziel-
gruppen auf, die ab Herbst 2020 in
Umlauf kommen.

In 2021 treten wir dafir auch wieder
an unsere Patientenorganisationen he-
ran. Es gab auch schon einen ersten

ZSE-DUO

Expertenworkshop, zu dem zweiten im
Juni 2021 werden die Patientenverban-
de eingeladen.

Basierend auf den Ergebnissen sollen
Verbesserungsvorschléage zur Vorlage
beim G-BA erarbeitet werden.

> Ansprechpartnerin ist
Christine Mundlos

Covid-19 hat Spuren auch in diesem
Projekt hinterlassen - der Lock-down
im Frihjahr hat die Rekrutierung von
Patienten in das Projekt erschwert. Als
Folge wurde eine nicht-kostenneutrale
Verlangerung des Projektes bis Ende
September 2022 beim Projekttrager
beantragt, um mehr Zeit fir die Ver-
sorgung von Patienten und die Evalua-
tion zu haben.

In der Zwischenzeit konnte einiges
Versdaumtes wieder aufgeholt werden,
sodass z.B. die Rekrutierung von Pati-

CORD

enten in die Interventionsgruppe Ende
Januar 2021 abgeschlossen sein wird.
Zusatzlich wurden neben projektbe-
zogenen Aufgaben noch Befragungen
durchgefiihrt, um sowohl bei den Pa-
tienten als auch Arzten die Auswirkun-
gen der Pandemie auf die Versorgung
zu eruieren (Absage von Terminen, Zu-
griff auf Patientenunterlagen etc.).

> Ansprechpartnerin ist
Christine Mundlos

Zu dem im Rahmen der Medizininfor-
matik-Initiative (MII) Ubergreifenden
Projekt CORD (Collaboration on Rare
Diseases) fand am 25. September on-
line ein Patienten-Workshop statt.

Hierbei wurden sowohl die MII als auch
CORD naher erlautert wurden, die ge-
setzlichen Grundlagen fiir die Auswer-
tung von klinischen Grundlagen auf-
gezeigt, die Themen Einwilligung und
Partizipation adressiert und die Frage
nach Vorgehensweisen fiir Datenzu-
gang diskutiert. Es nahmen Uber 30
PatientenvertreterInnen und Forscher
teil, die Beteiligung war rege, die Fra-
gen und Kommentare hatten gréBten-
teils mit konstruktiver Weiterentwick-
lung, Vernetzung und Beheben von
Problemen (Lesbar-/Verstandlichkeit
der Einwilligungserklarungen) zu tun.

Es gab einige Hinweise seitens der
Patienten auf Partizipationsmdglich-
keiten, bspw. das Einbringen des von
Patientenorganisationen gesammelten
Wissens unter der Voraussetzung, dass
infrastrukturelle/technische Unterstit-
zung gegeben wird.

Bedauert wurde auf der Patientenseite
im Nachhinein, dass die Veranstaltung
doch nicht so interaktiv stattgefunden
hat, wie urspriinglich vorgesehen und
Kritik dariber geauBert, dass sich die
Patienten von Forschern mal wieder
Lhur® Uber ein Projekt informiert als
tatsdachlich aktiv eingebunden flhlen.
Mit einem weiteren Workshop in 2021
mochte man dem begegnen

> Ansprechpartnerin ist
Christine Mundlos
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CARE-FAM-NET

Psychosoziale Hilfe

CARE-FAM-NET hat seinen Auf-
ruf fir die Teilnahme am Projekt
nochmals verlangert. Eltern von
Kindern und Jugendlichen mit ei-
ner Seltenen Erkrankung, die sich
als Familie insgesamt psychosozial
unterstitzen lassen mochten, kdn-
nen sich noch bis zum 31.3.2021
bei CARE-FAM-NET melden.

Worum geht’s?

CARE-FAM-NET hat das Ziel die Si-
tuation von Kindern (0-21 Jahre)
mit Seltenen Erkrankungen und
ihren Familien zu verbessern. Psy-
chischen Symptomen und Begleit-
erkrankungen in der Familie — aus-
geldst durch die teils schwierigen
und belastenden Lebensumstande
- soll durch Diagnostik, Friiherken-
nung und - behandlung begegnet
werden: Mit zwei neuen Versor-
gungsformen und verbesserten
Rahmenbedingungen an bundes-
weit 17 Standorten in 12 Bundes-
landern. Nach der Erprobungspha-

se der neuen Versorgungsformen
im Projekt ist der Transfer in die
Regelversorgung geplant.

Sie finden weitere Informationen
sowie alle Zentren, die am Projekt
beteiligt sind und an die Sie sich
wenden kénnen auf der Projekt-
webseite.

Ansprechpartnerin fiir das
Konsortium CARE-FAM-NET:

Prof. Dr. Silke Wiegand-Grefe
Klinik fir Kinder- und Jugendpsy-
chiatrie, -psychotherapie und -
psychosomatik

Universitatsklinikum Hamburg Ep-
pendorf (UKE)

Martinistr. 52

20246 Hamburg

Tel. 0049 40 741053603
s.wiegand-grefe@uke.de

> Ansprechpartnerin ACHSE
ist Lisa Biehl

> www.carefamnet.org

Fur Kinder mit
Seltenen Er-
krankungen,
Geschwister

und Eltern

Lebensqualitat

verbessern
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Die Lebensqualitat der Betrof-
fenen von Seltenen Erkrankun-
gen hangt stark davon ab, wel-
che Hirden sich beim Zugang
zur erforderlichen medizinischen
und therapeutischen Versorgung
auftun. Oft ist fehlendes Wissen
Uber die einzelnen Erkrankun-
gen auf Seiten der Kostentrager
die Ursache fir Versorgungs-
probleme. Ziel des Projektes
ist es krankheitsiibergreifende
Erkenntnisse zu Versorgungs-
defiziten zu gewinnen, flr die
bestimmte Akteure dann durch
ACHSE sensibilisiert werden sol-
len, um gemeinsam Lésungen zu
erarbeiten.

Aus Ihren Rickmeldungen ist
klar erkennbar, dass es gera-
de im Bereich von Seltenen Er-
krankungen groBe Versorgungs-
schwierigkeiten gibt.

In dem Projekt haben wir um-
fangreiche Informationsblat-
ter zu den Themen Heilmittel,
Feststellungsverfahren Grad der
Behinderung, Hilfsmittelversor-
gung (folgt in Kirze) und ein
Merkblatt Arzt-Patienten-Ge-
sprach erarbeitet und im ACHSE
Selbsthilfe Wiki fir Sie hinter-
legt.

Das Projekt neigt sich
dem Ende. Einige wichtige
Schlussfolgerungen konnen
wir schon jetzt ziehen:

Aus Sicht der Betroffenen er-
scheint unser Gesundheitssys-
tem alles andere als intuitiv und
verstandlich. Sich im deutschen
Gesundheitssystem zurecht-

Am 02.12.2020 fand das zweite
ACHSE Unternehmensforum des
Jahres statt. Wie auch im Frih-
jahr, trafen sich Patientenver-
tretung und Industrie digital, um
sich Uiber Themen der ,Seltenen®
auszutauschen. Diesmal stan-
den die Vernetzung der Zentren
in Deutschland und mit Europa
sowie aktuelle Entwicklungen im

Von der Einzelfallhilfe

zum Erfahrungswissen

zufinden und zugleich gesund-
heitsrechtliche Fragen selbstbe-
stimmt und eigenverantwortlich
zu entscheiden, stellt fur viele
Betroffene und Angehdérige eine
groBe Herausforderung dar.

Betroffene sehen sich oftmals
in einer ,Sandwichsposition™ in-
dem verschiedene Kostentrager
sich nicht zustandig fthlen und
die Verantwortung hin und her
schieben.

Oft hapert es an der Kommuni-
kation (egal ob mindlich oder
schriftlich) gegeniiber Arzten,
Kostentragern, sonstigen Insti-
tutionen und Patient*innen mit
chronischen seltenen Erkrankun-
gen oder unklaren Diagnosen.

Kostentrager haben durchaus
Spielrdume, hier ist allerdings
Eigeninitiative, Kraft und Zeit
seitens der Betroffenen gefragt

Woran koénnen wir zukiinftig
arbeiten?

Die Verbesserung der medizini-
schen Versorgung bendétigt eine
starkere Vernetzung aller betei-
ligten Akteure im Versorgungs-
prozess. Eine Chance kann die
elektronische Patientenakte bie-
ten und somit mehr Transparenz
fur die beteiligten Versorgungs-
stellen schaffen.

Die Kompetenz und Wichtigkeit
der Patientenorganisationen im
deutschen Gesundheitssystem
muss noch deutlicher und sicht-
barer werden. Sie sind eine re-
levante Quelle fiir krankheitsbe-
zogene Erfahrungen und Wissen.

ACHSE Unternehmensforum

Bereich Arzneimittel im Fokus.
Hierbei ging es u.a. um die an-
wendungsbegleitende Datenerhe-
bung im Arzneimittelmarktneu-
ordnungsgesetz (AMNOG), um
wohnortsnahe Versorgung und
um Entwicklungen in der digita-
len Gesundheitsanwendung. Das
ACHSE Unternehmensforum fin-
det seit 2010 regelmaBig statt.

Schwierig sind fir Betroffene
und deren Angehdrige die Hr-
den im Antragsverfahren und
Unsicherheiten in der Kommu-
nikation mit Kostentragern, bei-
spielsweise wie und wo stelle ich
den Antrag und welche Rechte
und Pflichten habe ich dabei?

Um Hirden im Antragsverfahren
und Problemen in der Kommuni-
kation zu begegnen, missen In-
formationsangebote ausgebaut
werden, beispielsweise durch
Workshops, Informationen und
Kontaktmoglichkeiten zu sozial-
rechtlichen Themen in unserem
ACHSE Selbsthilfe Wiki sowie die
Erarbeitung weiterer Informa-
tionsblatter.

Die Erkenntnisse dieses wichti-
gen Projektes werden in unse-
re weitere Arbeit einflieBen. Es
kann nicht sein, dass die Betrof-
fenen solche Schwierigkeiten ha-
ben, um die richtige Versorgung
mit den passenden Hilfsmitteln,
den richtigen Schwerbehinder-
tenausweis etc. zu erhalten.

Zur Verbesserung werden wir
sowohl in Projekten als auch in
unserer politischen Arbeit aktiv
sein.

Danke!

Es ist mit seiner strukturierten
und inhaltsreichen Kommunika-
tion eine Bereicherung flr Patien-
tenvertretung und Industrie, um
auf Dauer Verbesserungen fir die
»Seltenen® zu erreichen.

ACHSE Aktuell
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Treffen der Nationalen Allianzen

Zum wiederholten Mal trafen sich
die Mitglieder des Council of National
Alliances (CNA) in einer Zoom-Kon-
ferenz und nicht wie sonst in Paris
oder Brissel. An Tag 1 standen die
neue Kampagnhe zum Rare Disease
Day, die Auswirkungen der Corona-
Pandemie auf die Gemeinschaft der
Seltenen, die Rare-Barometer-Um-
frage und die Open Academy auf
dem Programm. 39 Teilnehmende
hatten sich zugeschaltet.

An Tag 2 ging es sehr politisch zu.
Nach den Diskussionen um ein euro-

Der Einfluss von COVID-19 auf die
Seltenen ist enorm - weltweit. Im
November war es die bevorstehende
Zulassung eines Impfstoffes, der die
Gemiuter bewegte. EURORDIS hatte
sich in der Anhérung auf EU-Ebene
eingebracht. Alle Lander sollen glei-
chermaBen Zugang zum Impfstoff
erhalten, um Uberhaupt die Mdéglich-
keit zu schaffen, dass geimpft wer-
den kann, so der Bedarf besteht.

Im Rahmen der neuen Kampag-
ne zum Rare Disease Day wird es
in 2021 noch bunter, als sonst. Die
neue Marketingkampagne halt nicht
nur umfassende Vorlagen fir alle be-
reit, auch regelmaBige Webinare zu
Social Media, Offentlichkeits- und
Kampagnenarbeit sollen das Mitma-
chen erleichtern.

Daneben wurde der Website und den
Materialien ein rundum neues Aus-
sehen verpasst. Internationaler soll
der Tag werden. Nicht nur im Namen,
sondern auch in der Umsetzung. Bis-
her war der Tag der Seltenen Erkran-
kungen immer sehr eurozentristisch
gepragt, dies soll sich ab jetzt an-
dern. Denn auch die asiatischen und
afrikanischen Lander spielen eine
starke Rolle in der Gemeinschaft der
Seltenen. In 6 verschiedenen Port-
rats lernen wir 6 Helden aus 6 Kon-
tinenten kennen. Ihre Geschichten
sollen die Starke demonstrieren, die
die Gemeinschaft der Seltenen aus-

ACHSE Aktuell

25. und 26. November 2021

paisch einheitliches Verfahren zum
Neugeborenen Screening, stand
vor allem die Einflussnahme auf die
Kommissionsmitglieder der Euro-
paischen Union im Hinblick auf eine
neue Rahmenvereinbarung zu Selte-
nen Erkrankungen im Vordergrund.
Arbeitsgruppen, Kampagnen und
Mitmachmaoglichkeiten wurden vor-
gestellt. 80 Teilnehmende waren da-
bei und natirlich auch die ACHSE.

Ein Impfstoff fur alle?

> Lesen Sie hier mehr

> Weitere Informationen rund
um Corona, Stellungnahmen,
Hilfestellung

> Weitere Informationen fiir
Deutschland

Farbe bekennen am

Rare Disease Day 2021

macht. Natirlich ist die ACHSE dabei
und steht IThnen mit Ideen und Mate-
rial zur Seite.

\_



https://www.eurordis.org/publication/how-has-covid-19-impacted-people-rare-diseases

https://www.eurordis.org/covid19resources
https://www.eurordis.org/covid19resources
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Bianca Paslak-Leptien

Leiterin Presse- und
Offentlichkeitsarbeit

Tel.: 030/ 3300708-26

Farbe bekennen am Rare Disease Day 2021

Digital und trotzdem stark

Zum Tag der Seltenen Erkrankungen
2021 wollen wir wissen: ,Was macht
Sie stark?™ und werden ab Januar dazu
aufrufen, dass Sie uns zu diesem Thema
Ihre Botschaft schicken oder diese selbst
in den sozialen Medien posten und teilen.
Mehr auf ... (oder gesonderter Beitrag)
Aufgrund von Corona wird der Tag der
Seltenen Erkrankungen nur im Netz
stattfinden, glicklicherweise haben wir
das in den letzten zwei Jahren schon
erfolgreich geprobt. #rarediseaseday
#awareness #gemeinsamstark

Dennoch gibt es sicher die eine oder an-
dere digitale Veranstaltung, bei der Sie
sich zuschalten kénnen, wie zum Beispiel
vom Zentrum filr Seltenen Erkrankungen
Ulm, am 27.02.2021.

Sie haben auch etwas geplant? Mel-
den Sie sich bei uns

> seltene@achse-online.de
~Licht an“

Dennoch sollen die Seltenen unbedingt
Uber das Netz hinaus sichtbar sein. ,Glo-
bal Chain of Lights" heiBt die Aktion. 60
Gebdude weltweit leuchteten am ver-
gangenen Rare Disease Day in den Lo-
go-Farben um die Wette. Wir wollen das
Deutschland endlich auch dabei ist. Hel-
fen Sie uns dabei mit Ihren Kontakten.
Wir haben dazu ein kleines Papier vor-
bereitet, das Sie verwenden kénnen, um
Firmen oder Institutionen anzusprechen.

> Laden Sie es hier herunter.

Politik beeinflussen in der Rare Di-
sease Week 2021

Im Sommer hatten wir die Aufrufe von
EURORDIS geteilt, sich fur die Arbeits-

gruppe zur Rare Disease Week zu betei-
ligen, die vom 22. bis 28. Februar 2021
stattfinden wird - wie auch alle ande-
ren Veranstaltungen, leider nur online.

Neben der Verleihung des Black-Pearl-
Awards und digitalen Teilnahmen an
Veranstaltungen im EU-Parlament soll
vor allem die Nahe zu den EU-Kommis-
sionsmitgliedern der jeweiligen Lander
gesucht werden. Denn diese sollen zum
Thema Seltene Erkrankungen instruiert
und darauf vorbereitet werden, welche
Anliegen Betroffene haben, damit diese
in den neuen EU-Rahmenvertrag flieBen
kénnen, der bald erarbeitet wird.

EURORDIS hat diverse Einflussnahmen
gestartet. Um die Aktiven der Arbeits-
gruppe Rare Disease Week entsprechend
vorzubereiten, veranstaltet EURORDIS
vorab Webinare, zum Beispiel mit Rollen-
spielen ,,Meet your MEP".

ACHSE sowie zwei erfahrene Mitglieder
aus dem Netzwerk der ACHSE sind flr
Deutschland dabei. Wir werden berich-
ten.

> Weitere Informationen

> Ansprechpartner bei EURORDIS ist
Konstantinos Aligiannis
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Corona und die Auswirkungen auf
die Leben der Menschen mit Selte-
nen Erkrankungen war das Thema
der vergangenen Rare-Barometer-
Umfrage in diesem Frihjahr.

> Ergebnisse der vergangenen
Umfrage

> Daten der Umfrage verstehen
und verwenden

Seit 2016 wurden sieben Umfragen
durchgefiihrt. In Deutschland ha-
ben sich bisher nur 1447 Menschen
beteiligt. Wir mdchten Sie erneut
ermutigen, sich an den Rare-Baro-
meter-Umfragen zu beteiligen. Die
Umfragen wurden modernisiert.

Neue Rare Barometer Umfrage

Die Ergebnisse werden in die Gremi-
enarbeit von EURORDIS, aber auch
auf nationaler Ebene eingebracht. Je
mehr (anonyme) Daten vorhanden
sind, umso deutlicher Thre Bedarfe,
desto besser die Argumente.

Neben einer weiteren Umfrage zu
Corona (1 Jahr danach), ist eine Um-
frage zum Thema ,Menschen mit un-
klarer Diagnose" geplant. Wir wer-
den sie informieren.

> Weitere Informationen

> rare.barometer@eurordis.org

Starkung der Gemeinschaft

Einige von Ihnen hatten das groBe
Glick, in den vergangenen Jahren
an den umfassenden Weiterbildun-
gen, zum Beispiel im Rahmen der
EURORDIS Winter- oder Sommer-
schule, teilzunehmen. Begleitet wur-
de die Schulungswoche mit Prasenz-
pflicht immer von Webinaren und
umfassendem Material zu unter-
schiedlichsten Themen.

Aktuell wird die Akademie neu ge-
staltet und den modernen Bedarfen
angepasst. Dazu wurde eine um-
fangreiche Auswertung aller Se-
minare durchgefiihrt, eine SWOT-
Analyse, ein Business-Model wurde
erstellt und ein Nachhaltigkeitsplan
implementiert.

durch Weiterbildung

Neben neuer Ziele erhalt die Aka-

demie auch neue Komponenten wie
E-learning mit weltweit offenem Zu-

gang.

Es bleibt dabei, dass jahrliche Trai-
nings in Anwesenheit stattfinden sol-
len, man sich daftir bewerben muss
und als Alumni soll man dann sein
Wissen weitertragen.

Zugleich gibt es ,Train the Trainer"
und ein umfassendes Toolkit wird
ebenfalls aufgebaut werden. Wir
sind gespannt und halten Sie auf
dem Laufenden.

> Weitere Informationen

Eine "European Health Union" griinden?

EURORDIS ruft dazu auf, die Petition
zu zeichnen, damit der EUROPEAN
Health Union nichts im Wege steht.

Man erhofft sich durch die Grin-

dung einer gesonderten Vereinigung

— Arbeitsgruppe EU-Framework

AuBerdem soll eine Arbeitsgruppe
gegrindet werden, die sich konkret
damit beschaftigt, die Empfehlungen
zum neuen Rahmenvertrag an die
Mitglieder der Europdischen Kom-
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mit dem besonderen Fokus auf das
Thema ,Gesundheit® mehr Finan-
zierungsmoglichkeiten, auch flr die
Seltenen.

> Unterstiitzen Sie die Petition

mission heranzutragen. Denn dafur
muss die Werbetrommel reichlich
und sehr laut gerthrt werden.


http://download2.eurordis.org/rbv/covid19survey/covid_infographics_final.pdf 
http://download2.eurordis.org/rbv/covid19survey/covid_infographics_final.pdf 
https://youtu.be/AD_RAP288is 

https://youtu.be/AD_RAP288is 

https://www.eurordis.org/voices 

mailto:rare.barometer%40eurordis.org%20%0D?subject=Rare%20Barometer
https://openacademy.eurordis.org/

https://europeanhealthunion.eu
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Weitere Links
zu allen Themen:

https://ec.europa.eu/health/
ern/board_member_states_en

https://www.eurordis.org/con-
tent/national-alliances-rare-di-
seases

https://www.eurordis.org/covi-
d19resources

https://download?2.eurordis.org/
rbv/covid19survey/covid_info-
graphics_final.pdf

https://www.eurordis.org/publi-
cation/how-has-covid-19-impac-
ted-people-rare-diseases

Wie wollen wir Seltenen in Zukunft leben?___

Rare 2030 ist seit zwei Jahren das
groBangelegte Projekt, das den 30
Millionen betroffenen Menschen in
EUROPA eine lebenswerte Zukunft
in 2030 ermdglichen mdochte. Wie
soll das gehen? Zunachst wurde eine
~Foresight Studie" durchgefiihrt, de-
ren Ziel es war, ein Zukunftszenario
zu bestimmen, in welchem die Selte-
nen einerseits leben wollen und das
zugleich am wahrscheinlichsten ist.

Weil wir jedoch alle nicht hellsehen
kdnnen (vermutlich!) wurden in Un-
tersuchungen, Umfragen, Arbeits-
gruppen mit den verschiedensten
Akteuren - Betroffene jung/alt, Po-
litik, Gesundheitswesen, Allianzen
etc. - Fakten, Faktoren, Wahrschein-
lichkeiten und Wiinsche zusammen-
gebracht, evaluiert, diskutiert. Das
madgliche ,Wunschszenario® steht
fest. Nun werden MaBnahmen er-
arbeitet, die notwendig sind, damit
das Szenario - alle Wahrscheinlich-
und Unwahrscheinlichkeiten (wie
zum Beispiel eine Pandemie) in Be-
tracht ziehend - eintreten kann. Auf
internationaler Ebene wurde dar-
an bereits gearbeitet, zum Beispiel
auch im Rahmen des ECRD im Mai,
auf nationaler Ebene sind kleine na-
tionale Konferenzen mit den wichti-

gen Akteuren aus dem Gesundheits-
wesen und der Politik geplant bzw.
haben einige bereits stattgefunden,
zum Beispiel in Spanien, Kroatien,
Frankreich, Schweden und Italien.
Hier geht es vor allem darum, die
nationalen Bedarfe abzustecken und
daraus entsprechende Empfehlun-
gen zu formulieren.

Die Ergebnisse aus Rare2030 sollen
am 23. Februar, 13.30 bis 18.30 Uhr
im Rahmen der Rare Disease Week
prasentiert werden. Registrierungen
sind bald maéglich.

Ziel ist es vor allem, diese Ergeb-
nisse als MaBnahmen-Vorschlage in
einen neuen europaischen Rahmen-
vertrag einzubringen. Informieren
kdnnen Sie sich darUber u.a. Uber
#RDFramework2022

> Alle Szenarien, Themen,
Arbeitsgruppenergebnisse etc.

ACHSE Aktuell
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https://www.facebook.com/ACHSEeV/

In eigener Sache

Es ist geschafft, die Gewinne-
rinnen und Gewinner unseres
ACHSE Fotowettbewerbs stehen
fest! Ein groBes Dankeschoén
geht an dieser Stelle an alle, die
bei unserem ACHSE Fotowettbe-
werb 2020 teilgenommen haben.

Es sind wunderschéne Fotos ein-
gegangen - unserer Jury hatte
wirklich keine leichte Aufgabe.
Zur Jury gehérten unsere Vor-
sitzende Geske Wehr, der Mo-
derator Ulli Zelle, der Fotograf
Dirk Lassig, unser Ehrenvorsit-
zender Christoph Nachtigaller
sowie Saskia de Vries aus der
Geschaftsstelle. Bis zuletzt gab
es ein Kopf-an-Kopf-Rennen und
am liebsten hatte die Jury alle
Mitmachenden zu Gewinnern ge-
kart.

— ACHSE Fotowettbewerb 2020

Den ersten Platz hat Daniel B.,
bzw. eigentlich seine zwei S6hne
Filip und Erik, mit ihrem Foto
"Gemeinsam (er)leben" erobert.
Das Bild strahlt nur so vor Le-
bensfreude und Geschwister-
liebe. Wie Geschwister mit Er-
krankungen umgehen ist oft eine
intuitive Lebensqualitat. Die bei-
den Jungs haben ganz offensicht-
lich SpaB und im Zusammenspiel
mit diesen frischen Farben ist es
einfach eine Freude, das Bild zu
betrachten.

Mit dem Foto "Mit dir bin ich alles,
aber nicht behindert" haben sich
Erik L. und seine - zu dem Zeit-
punkt schwangere - Freundin
den zweiten Platz gesichert. Ein
Foto voller Liebe und Vorfreude
auf das gemeinsame Familien-

glick. Der Rollstuhl verliert sich
ganz aus dem Blick, wenn man
in die strahlenden Gesichter des
Paares schaut.

Der dritte Platz geht an eine sehr
reisefreudige Familie. Mit ihrem
Bild "Poland" zeigen sie, wie
wenig Vater und Sohn fir ihren
Moment des Glicks brauchen
- eigentlich nicht mehr als sich
selbst. Die - wahrscheinlich le-
bensnotwendige - Verbindung zu
einer medizinischen Geratschaft
ist fast vergessen.

Mehr zu den spannenden Ge-
schichten hinter den Fotos er-
fahren Sie im neuen Jahr.

ACHSE Aktuell



In eigener Sache

Ein-Euro-Spendenaktion

Wir mdchten allen unseren Mitgliedern danken, die uns in diesem auch finan-
ziell unterstitzt haben - sei es in Form von Spenden oder im Rahmen der

Ein-Euro-Spendenaktion.

Danke. Das bedeutet uns viel.

Dank Roboter wieder schulstark

Sie haben es uns selbst oft geschil-
dert: Viele ihrer Kinder bleiben in
Zeiten von Corona zu Hause, weil sie
zu der Risikogruppe zahlen. Und die
Einsamkeit wachst. Die Kinder sind
nicht nurisoliert, sondern verschwin-
den in der Unsichtbarkeit. Auch jene
Eltern, deren Kinder zwar nicht of-
fiziell zur Risikogruppe gehéren, flr
die eine Infektion aber trotzdem den
Tod bedeuten kdnnte, machen sich
sorgen.

Deswegen hatte die ACHSE im Herbst
den Spendenaufruf ,Dank Roboter
wieder schulstark™ gestartet.

> Weitere Informationen

Zehn Avatare der Firma No Isolati-
on wollen wir zum Verteilen mieten

kdonnen. Da der erste Spendenauf-
ruf so erfolgreich war und innerhalb
kurzer Zeit 15.000 Euro eingewor-
ben werden konnten, haben wir den
Betrag nun auf 25.000 Euro erhdht
und werden ein Projekt starten. Wir
halten Sie auf dem Laufenden.

Lernen Sie Eric kennen, der bereits
so einen Avatar hat und dank ,Klein
Eric" wieder Teil der Klassengemein-
schaft ist.

> Eine Briicke aus der Isolation

> Ansprechpartnerin ist
Lisa Biehl
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In eigener Sache

Wie bereits berichtet, musste die
Haarversteigerung dieses Jahr
wegen Corona zweimal verscho-
ben werden. Stattdessen fihrte
der Bundesverband der Zweit-
haar-Spezialisten (BVZ e.V.) ganz
spontan im Herbst eine stille Ver-
steigerung durch.

Die meistbietende Firma wdirde
den Zuschlag fir den Kauf der
Haare erhalten. Und so erreichte
uns noch kurz vor Weihnachten
die vollig iberraschende wie lGber-
aus frohe Botschaft, dass der BVZ
der ACHSE 75.000 Euro spenden
wird.

Darliber werden wir nach dem
Weihnachts- und Jahresendtrubel
nattrlich noch gebiihrend berich-
ten, mochten uns aber schon jetzt
beim BVZ, allen seinen Mitglie-
dern, aber vor allem den Rapun-
zeln herzlich bedanken!

Ankiindigung: Aktion Rapunzel .

Rapivée

Charity Akfion

Umstyling

fUr den guten Zweck!

®achse

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Rapunzel hilft mit, Menschen
mit seltenen Erkrankungen
eine starke Stimme zu geben!

e Charity-Aktion
ndes  der 7w

BVZGeschiftsstelle  vwwwachseonline.de
Balinger Str. 17 v bvz- o
72348 Rosenfeld wwwfacet
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https://wiki.achse-mailing.de/login

In eigener Sache

Florence von Bodisco
Mitarbeiterin
Partizipationsprojekt
(politische Akademie)

Neue Mitarbeiterin an Board

Einige von Ihnen kennen mich inzwi-
schen schon - dennoch ergreife ich
gerne die Chance, mich kurz offiziell
vorzustellen.

Eine sinnstiftende Aufgabe in einem
wertschatzenden Umfeld: Das waren
meine Winsche bei der Suche nach
einer neuen beruflichen Herausfor-
derung.

Bei der ACHSE kommt beides zusam-
men und ich freue mich sehr, kinftig
die Mitglieder mit meinem Wissen
und meiner Erfahrung zu unterstiit-
zen. Ich habe Politikwissenschaften
studiert und bin augebildete Media-
torin. Berufserfahrung konnte ich im

Aller Abschied ist schwer

Leider missen wir uns zum Ende des
Jahres von Ina Klawisch verabschie-
den, die sich auf der Suche nach
neuen Herausforderungen nach er-
folgreicher Beendigung ihres Master-
studiums wegbeworben hat.

Seit Oktober 2018 brachte sie ihre
fundierte Expertise im Sozialversi-
cherungsrecht in unsere ACHSE-Be-
ratung ein und konnte so manchen
aussichtslos scheinenden Kranken-
kassenantrag zum Erfolg bringen.

sozialen und politischen Bereich, in
der Presse- und Offentlichkeitsarbeit
sowie als Organisatorin fliir Seminare
mit Ehrenamtlichen sammeln.

Ich bin gespannt auf die neuen Auf-
gaben bei der ACHSE und darauf,
die vielen Ehrenamtlichen persénlich
kennenzulernen. Schon jetzt bin ich
sehr beeindruckt davon, mit wieviel
Leidenschaft und Engagement alle
dabei sind!

Meine private Leidenschaft ist die

Musik: Ich singe sehr gerne und ube
mich im Klavierspiel.

Im Frihjahr Gbernahm sie auBerdem
das Projekt ,Von der Einzelfallhilfe
zum Erfahrungswissen®.

Dem Team der Geschéaftsstelle wird
die lebenslustige Ina Klawisch sehr
fehlen. Da ihr neuer Arbeitsplatz gar
nicht so weit vom ACHSE-BIliro ent-
fernt ist, ist es ein Abschied mit la-
chendem Auge.

Liebe Ina, wir wiinschen dir von Her-
zen nur das Beste.
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Die Allianz Chronischer Seltener
Erkrankungen (ACHSE) e. V.

®achse

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Wir geben den
Seltenen eine
starke Stimme

Weihnachtsausgabe 2020

ACHSE e. V.

c/o DRK Kliniken Berlin|Mitte
Drontheimer StraBe 39
13359 Berlin

Tel.:  030-3300708-0
Fax:  0180-5898904

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

www.facebook.com/ACHSEeV
www.twitter.com/ACHSEeV
www.instagram.com/achse_ev/

Miteinander, flireinander: ACHSE,
gegrindet in 2004, ist das Netzwerk
von und fir Menschen mit chroni-
schen seltenen Erkrankungen und
deren Angehorige in Deutschland
und dariber hinaus. Der Dachver-
band von heute 130 Patientenorga-
nisationen blndelt Expertise und
Wissen im Bereich Seltene Erkran-
kungen und vertritt die Interessen
aller Betroffenen in Politik und Ge-
sellschaft, in Medizin, Wissenschaft
und Forschung.

Im Nationalen Aktionsbindnis fir
Menschen mit Seltenen Erkrankun-
gen NAMSE bringt ACHSE maB-
geblich die Umsetzung und Wei-
terentwicklung des  Nationalen
Aktionsplans fir Menschen mit Sel-
tenen Erkrankungen voran.

ACHSE fordert Strukturen, die zur
Verbesserung der Leben von Men-
schen mit Seltenen Erkrankung

Spendenkonto ACHSE e. V.

Bank flr Sozialwirtschaft

beitragen und ist zu diesem Zweck
als "Rare Diseases Germany" auch
international vernetzt.

Als einzige krankheitsiibergreifende
Anlaufstelle, berat ACHSE zudem
kostenlos Betroffene und Angehd-
rige sowie Rat suchende Arzte und
andere Therapeuten zu Seltenen Er-
krankungen und unklaren Diagno-
sen.

ACHSE ist Mitglied von EURORDIS
— Rare Diseases Europe und in der
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfe. Schirmherrin ist Eva Luise
Kdhler.

www.achse-online.de

IBAN: DE89 3702 0500 0008 0505 00

BIC: BFS WDE 33

www.achse-online.de/jetzt_spenden

ACHSE Aktuell


http://www.achse-online.de
http://www.achse-online.de/jetzt_spenden
http://info@achse-online.de 
http://www.achse-online.de 
http://www.facebook.com/ACHSEeV 
http://www.twitter.com/ACHSEeV 
http://www.instagram.com/achse_ev/
https://www.achse-online.de/adventskalender/

