
 
Die Abkürzungen, die Sie schon immer 

verstehen wollten … 
aber sich nicht getraut haben zu fragen 
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NAMSE 



NATIONALES AKTIONSBÜNDNIS FÜR MENSCHEN 
MIT SELTENEN ERKRANKUNGEN 

www.namse.de 



Bündnispartner des NAMSE 

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen e.V. (ACHSE e.V.) 

Arbeitsgemeinschaft der Obersten Landesgesundheitsbehörden (AOLG) 

Arbeitsgemeinschaft der wissenschaftlichen medizinischen 

Fachgesellschaften e.V. (AWMF) 

Beauftragter der Bundesregierung für die Belange der Patientinnen und 

Patienten 

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung 

und chronischer 

Erkrankung und ihren Angehörigen e.V. (BAG SELBSTHILFE e. V.) 

Bundesärztekammer (BÄK) 

Bundesministerium für Arbeit und Soziales (BMAS) 

Bundesministerium für Bildung und Forschung (BMBF) 

Bundesministerium für Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) 

Bundesministerium für Gesundheit (BMG) 

Bundespsychotherapeutenkammer (BPtK) 

Bundesverband der Pharmazeutischen Industrie e.V. (BPI) 

Bundesverband Medizintechnologie e.V. (BVMed) 

Bundeszahnärztekammer (BZÄK) 

Deutsche Forschungsgemeinschaft (DFG) 

Deutsche Krankenhausgesellschaft e.V. (DKG) 

Deutscher Hausärzteverband e.V. 

Deutscher Pflegerat e.V. (DPR) 

Gemeinsamer Bundesausschuss (G-BA) 

GKV-Spitzenverband 

Kassenärztliche Bundesvereinigung (KBV) 

Kassenzahnärztliche Bundesvereinigung (KZBV) 

Medizinischer Fakultätentag der Bundesrepublik Deutschland (MFT) 

Orphanet-Deutschland 

Verband der privaten Krankenversicherung e.V. (PKV) 

Biotechnologie im Verband der forschenden Pharma-Unternehmen 

(vfa bio) 

Verband der Universitätsklinika Deutschlands e.V. (VUD) 

Verband der Diagnostica-Industrie e.V. (VDGH) 



Aktuelle Themen des NAMSE 
Arbeitsgruppen und Unterarbeitsgruppen 





Nationale Konferenz zu Seltenen Erkrankungen 
Eine ACHSE Veranstaltung in Kooperation mit den 
Zentren für Seltene Erkrankungen 

https://www.achse-online.de/de/was_tut_ACHSE/nakse/NAKSE2021-Programmheft_final.pdf 



 
NAPSE 



NATIONALER AKTIONSPLAN FÜR  
MENSCHEN MIT SELTENEN ERKRANKUNGEN 

Der Nationale Aktionsplan 
wurde durch NAMSE erstellt. 
NAPSE ist keine offizielle 
Abkürzung! 
 
Den Text finden Sie auf der 
NAMSE-Website: 
www.namse.de 



 
ZSE 



 

Zentrum für Seltene 
Erkrankungen 



Wo finde ich die ZSE? 

• https://www.se-atlas.de/map/zse 

 

• http://www.orpha.net/national/D
E-DE/index/zentren-f%C3%BCr-se-
zse/ 

 

• https://www.research4rare.de/ze
ntren-fuer-seltene-erkrankungen/ 
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SE-Atlas 



www.se-atlas.de 

Der se-atlas – Versorgungsatlas für Menschen 
mit Seltenen Erkrankungen ist im Rahmen des 
Nationalen Aktionsplans für Menschen mit 
Seltenen Erkrankungen entstanden. Seither 
bietet die webbasierte Informationsplattform 
se-atlas einen Überblick über die 
Versorgungsmöglichkeiten für Menschen mit 
Seltenen Erkrankungen in Deutschland. Dabei 
richtet sich der Versorgungsatlas an 
Betroffene, Angehörige, Ärztinnen und Ärzte, 
nicht medizinisches Personal sowie an 
Interessierte gleichermaßen. 
 
 



 
Orphanet 



www.orpha.net 



 
ZIPSE 



www.portal-se.de 
„Im Informationsportal (ZIPSE) sind 
qualitätsgeprüfte Informationsseiten über 
seltene Erkrankungen beispielsweise von 
Selbsthilfeeinrichtungen, Zentren für seltene 
Erkrankungen etc. verlinkt. Darüber hinaus 
können Sie über ZIPSE einfach und 
unkompliziert auf erkrankungsspezifische 
Informationen in orpha.net, se-atlas und 
PubMed zugreifen. Dabei handelt es sich zum 
einen um eine Informationsdatenbank zu 
seltenen Erkrankungen (orpha.net), zum 
anderen um eine Informationsplattform, in der 
Versorgungseinrichtungen im Bereich seltener 
Erkrankungen kartografisch dargestellt sind 
(se-atlas) sowie eine Datenbank, in der 
wissenschaftliche Artikel, die in 
Fachzeitschriften erschienen sind, angezeigt 
werden können (PubMed).“ 



Translate-
NAMSE 



Translate-NAMSE –  
ein wichtiges Innovationfonds-Projekt 



ZSE-DUO 



ZSE DUO –  
ein wichtiges Innovationfonds-Projekt 



 
ERN 



www.eurordis.org/de/european-
reference-networks 

https://audiovisual.ec.europa.eu/en/video/I-134312?lg=DE 



 
NAMSE-Netz e.V. 



www.namse-netz.de/ 



 
EURORDIS 





Noch mehr? 


