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Zum ersten Mal in ihrer zehnjdhrigen
Geschichte musste die Auktion Seltene
Gelegenheiten in diesem Jahr online
stattfinden. Schuld war das Coronavirus!
Statt auf einer zauberhaften Gala, stei-
gerten unsere Gaste also kraftig in einer
technisch ausgekligelten Online-Auktion
mit. Ganze vierzig groBartige Lose wurden
48 Stunden lang angeboten — von Kunst-
werken, Uber Reisen und besonderen

Begegnungen war wie gewohnt alles da-
bei, was das Herz begehrte.

Mit zusatzlichen Spenden kam am Ende
die groRartige Summe von 69.000 Euro
zusammen. Wir bedanken uns bei allen,
die unsere Arbeit mit ihren Geldspenden
sowie wunderbaren Werken und ideellen
Werten unterstitzt haben.

Herzlichen Dank. Gemeinsam schenken
wir den Waisen der Medizin Hoffnung.

Hubertus Hamm: March 2020

Weihnachtszauber @ ,

#achseadventskalender

Vorfreude, schonste Freude im Advent

Gutes tun und sich selbst beschenken: Denn hinter jedem Tirchen unseres
Adventskalenders erwartet Sie ein Schmankerl zum Amdisieren, Staunen oder
Nachmachen. Kiinstlerinnen und Kiinstler aller Couleur haben keine Miihen
gescheut und schenken lhnen zum Dank fiir eine kleine Spende einen besonderen
Beitrag: Lachen Sie u.a. mit Jirgen von der Lippe und Dr. Eckart von Hirschhausen,
backen Sie mit der New-York-Cheese-Cake-Queen Cynthia Barcomi, tanzen Sie zu
Ska von Skatacombo, lauschen Sie dem Schauspieler Burghart KlauBner, der uns
eine ganz private Lesung gonnt. Dies ist nur eine kleine Auswahl.

Schauen Sie selbst und lassen Sie sich verzaubern.

Fakten

Unsere erste Online-Auktion
Seltene Gelegenheiten —

Seltene Erkrankungen citene bet :
Ein Riickblick — Seite 4

* In Deutschland leben rund
4 Mio. Betroffene.

Marc Jung: Taught me to lie

« Es gibt etwa 8000 Erkrankungen,

die zu den Seltenen zahlen. ACHSE Weihnachtszauber

Gutes tun in der Vorweih-
nachtszeit und sich selbst
verzaubern lassen — Seite 4
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+ Sie sind Uberwiegend chronisch,
fortschreitend und unheilbar.

+ Die Diagnosesuche dauert in
der Regel mehrere Jahre.

« Therapien, Medikamente,
Informationen und Spezialisten
sind rar.

+ Der Forschungsbedarf ist
immens grols.

,Menschen mit einer chroni-
schen seltenen Erkrankung
haben eine besonders schwere
Lebenssituation zu meistern.
Fiir die Arbeit der ACHSE bitte
ich Sie um lhre Untersttitzung.”

Eva Luise Kohler,
Schirmherrin der ACHSE
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Wege aus der Isolation: Der Avatar ist ein Chance fiir
chronisch kranke Kinder und Jugendliche wie Eric, wieder
Teil des Klassenkolletivs zu sein.
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Den Seltenen eine Stimme geben

Den Seltenen eine Stimme geben

Editorial

Liebe Freundinnen
und Freunde der
ACHSE,

die Corona-Pandemie setzt uns allen zu.
Mit besonderer Sorge blicke ich jedoch auf
die vielen Kinder und Erwachsenen, die mit
chronischen seltenen Erkrankungen leben.
Ihre Gesundbheit ist durch das Virus zu-
sdtzlich bedroht. Und nicht nur das:
Tagespflege- oder Fordereinrichtungen
sind geschlossen, pflegende Angehérige
erschépft, es fehlt an Strukturen zur Unter-
stlitzung. Kinder und Jugendliche kénnen
nicht in die Schule gehen. Viele Betroffene
haben zum Teil seit Mdrz ihr Haus nicht
verlassen. Das Gefiihl der Isolation und
Einsamkeit ist grofs.

Fiir die betroffenen Familien ist die ACHSE
ein Lichtblick. Unter ihrem Dach ist eine
Gemeinschaft der Seltenen entstanden, die
sich gegenseitig stiitzt und stdrkt. ,Jetzt
erst recht”, konnte das aktuelle Motto
lauten. Denn in diesen Krisenzeiten haben
die vielen Aktiven der Selbsthilfe bewiesen,
welche Krdfte sich freisetzen lassen, wenn
man sich zusammenschlief3t. Beratungen,
Veranstaltungen und Workshops wurden
ins Internet verlegt. Per Videokonferenz
tauscht man sich regelmdfig aus, bietet
Hilfestellung, entwickelt Ideen, damit
Betroffene auch in Zukunft aufgefangen
werden kénnen.

Helfen Sie der ACHSE helfen! Vielen Dank.

Einen besinnlichen Jahresausklang
wiinscht lhnen

lhre
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Eva Luise Koéhler
Schirmherrin ACHSE e.V.

Aufgeben ist keine Option

Ob Schwimmen oder Fuflballspielen, Eric
liebte den Wettkampf. Die Aussicht auf
einen Sieg trieb ihn an - ein Leistungs-
sportler eben. Bis in einem FuBballspiel
versehentlich nicht der Ball, sondern Erics
Kopf mit voller Wucht getroffen wurde.
Die Folge: Schddelhirntrauma. Ein langer
Krankenhausaufenthalt und ein dreiviertel
Jahr Pause von Schule und Sport waren die
Folge. Welche tiefgreifenden Auswirkungen
der Unfall im Jahr 2015 wirklich auf die ge-
samte Familie haben wiirde, konnte damals
niemand ahnen.

Leistung ist nicht alles

Leider verbesserte sich Erics Zustand
nicht. Er war einfach nicht mehr der Alte,
hatte keine Kraft fir Nichts. Zu begrei-
fen, dass mehr als die psychologischen
Folgen des Unfalls dahinterstecken konn-
ten, war ein langer Prozess. Das war
eine harte Zeit fir die leistungsorientier-
te Familie: ,Wir sind durch unser eigenes
Tal der Trdnen gegangen." Fiir Erics Mut-
ter, Susann Schrédel, stand jedoch von
Anfang an fest: ,Aufgeben ist keine Option."
Die ehemalige Leistungssportlerin und
Trainerin  mit  vielfdltigen Aufgaben
und Interessen klemmte sich hinter
die Diagnosesuche. Durch Zufall wurde
eine sekunddre Nebenniereninsuffizienz
bei Eric festgestellt, eine sehr seltene
Erkrankung, die sich extrem schwer

diagnostizieren ldsst, vor allem, wenn
diese nicht angeboren ist, sondern durch
einen Unfall verursacht wurde. Sie fihrt
dazu, dass der Korper kein Cortison
mehr bildet. Eric kann somit Stress nicht
kompensieren. Das heiit Infekte, An-
strengungen, aber auch Sport, Freude,
Klassenarbeiten, jegliche Momente, die
plotzlich eintreten, fihren beiihm zu mas-
siver Erschopfung, Schmerzen, Schwindel
bis hin zur Ohnmacht. Die Erkrankung krem-
pelte das gesamte Leben der Familie um.

Technischer Lichtblick

Heute ist Eric 17 Jahre alt. Er hat es gelernt,
sich mit seiner Erkrankung zu arrangie-
ren, mit allen Hochs- und Tiefs, die so ein
Einschnitt mit sich bringt. Auch wenn er
zwei Schuljahre wiederholen musste und
.Homeschooling™ nicht erst seit Corona
zu seinem Alltag gehort, plant er bald sein

Abitur zu erlangen. Zuversicht schenkt
ihm ,Der kleine Eric", den er vor ein paar
Wochen in sein Leben gelassen hat. Der
Roboter — oder vielmehr Avatar - sitzt seit
den Herbstferien in Erics Schulklasse und
ermoglicht es ihm zu Hause live am Un-
terricht teilzunehmen. Er ist Erics Augen,
Ohren, Stimme und vor allem eine Briicke
von Zuhause zu den Klassenkameradin-
nen und Kameraden, den Lehrkrdften, zum
Schulalltag. Thn in der Schule zu instal-
lieren, bedeutete viel Eigeninitiative von
Susann Schrédel. Gldcklicherweise war
der Schulleiter des Beruflichen Gymnasi-
ums (BG) der Johann-Philipp-Reis-Schule
in Friedberg von dem Avatar ebenfalls so
begeistert, dass er alle Turen 6ffnete und
Wege pragmatisch ebnete.

Avatar © No Isolation/Oda Opdal Zachrisen

Endlich wieder teilhaben

Mithilfe des Avatars, den die Mit-
schilerinnen und Mitschiler eben ,Den
kleinen Eric* getauft haben, kann der
,Grolke Eric" nicht nur den Unterricht
verfolgen. Er kann sich direkt bemerkbar
machen und ist zudem wieder Teil der
Klasse und des Schullebens. Er kann mit
seinen Schulfreundinnen und Freunden
quatschen. Und wer weil, vielleicht wird
er ja auch zur nachsten Geburtstagsparty
mitgenommen, wenn diese wieder moglich
sind.

Diejenigen, die den Avatar in ihr Leben
lassen, kann er aus der Isolation helfen,
Sozialleben und Freude zurtickbringen.
Gerade in Zeiten von Corona ist der Avatar
eine Chance fiir chronisch kranke Kinder.
Gemeinsam mit der ACHSE macht sich
Susann Schrédel, die nebenbei auch
noch eine Regionalgruppe fir Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene in
Rhein-Main im Netzwerk Hypophysen-
und Nebennierenerkrankungen leitet,
daflr stark, dass aus einem vereinzelten
Roboter ein Projekt mit vielen Robotern
fir die Mitgliedsorganisationen der
ACHSE entsteht, von dem noch ganz viele
Kinder und Jugendliche mit chronischen
Erkrankungen etwas haben.

Dank Roboter (\9
wieder schulstark.

Spenden Sie jetzt fiir kleine Robo-
ter, die kranke Kinder in der Schule
vertreten:

Fir chronisch  kranke Kinder
und Jugendliche ist die Corona-
krise besonders hart. Viele sind
seit Monaten zu Hause. Verpasster
Schulstoff, doch vor allem Isolation

und Einsamkeit sind die Folge.

Ein Kooperationsprojekt O
mit No Isolation. Mehr -
erfahren und spenden:

.Wir alle kdnnen einmal in die Situation kom-
men, auf Hilfe angewiesen zu sein. Wer schon
einmal in der Familie, im Freundeskreis oder
auch selbst mit einer Krankheit konfrontiert wor-
den ist wei, dass es gerade dann wichtig ist,
Freunde zu haben und professionelle Unterstit-
zung zu erhalten. Mein Mann und ich sind von
Herzen dankbar dafiir, dass es uns gut geht und
wir in der Lage sind, anderen Menschen auf diese

Weise ein bisschen zu helfen."

Sabine Weichel und ihr Mann Jiirgen Kickert
gehdren zu den Unterstiitzenden der ersten
Stunde.

RegelmdBig spenden:

So unterstiitzen Sie die Arbeit

von ACHSE vielfach!

« Sie helfen, unsere Arbeit fiir die ,Waisen der Medizin" langfristig
sicherzustellen und Verwaltungskosten zu sparen.

« Sie helfen so lange Sie wollen. Férderbeitrdge an ACHSE e.V.
kénnen von der Steuer abgesetzt werden. Eine Sammel-
bescheinigung erhalten Sie automatisch zu Beginn des Folgejahres.

« Wir berichten Ihnen regelmdf3ig von unserer Arbeit.

Bequem spenden im Internet: achse-online.de/jetzt_spenden

Josephine sagt: DANKE!

2 o Spenden auch unter www.achse-online.de méglich

Informationen flr Freunde und FOrderer o 3



