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Liebe Mitglieder,
liebe Freundinnen und Freunde
der ACHSE,

»4 Millionen Griinde und jetzt han-
deln®, so lautete unsere Kampfansa-
ge an die Politik und die Akteure im
Gesundheitswesen, die sich im Jahr
2022 wie ein roter Faden durch alle
Arbeitsfelder der ACHSE zog. In neu
formierten AGs haben wir konkrete
Arbeitsschritte und MaBnahmen for-
muliert und diese, untermauert von
unserem Positionspapier,
Vertreterinnen und Vertretern der
Gesundheitsausschisse diskutiert.
Abgeordnete haben das virtuelle
Café besucht, in das wir im Rahmen
des Gesprachsformates ,Auf einen
Kaffee mit..." eingeladen haben, um
einen Dialog auf Augenhéhe mit un-
seren ACHSE-Mitgliedern zu fuhren.

mit den

In dem ,NAKSE Vertiefungswork-
shop"™ im September haben wir vor
allem mit Vertreterinnen und Ver-
tretern aus den Zentren fur Seltene
Erkrankungen sowie den arztlichen
Niederlassungen das Thema Deut-

sche Referenznetzwerke ausfihrli-
cher diskutiert. Durchgefiihrt haben
wir den Workshop als kleine Schwes-
ter der NAKSE erneut mit den Zent-
ren fir Seltene Erkrankungen und
so Ergebnisse erzielt, auf die wir
aufbauen kdénnen, um die Ver-
sorgung von Menschen mit Sel-
tenen Erkrankungen struktu-
riert verbessern zu kénnen.

»~Den Seltenen eine starke Stim-
me geben® gilt im GroBen - in
Deutschland
Menschen mit Seltenen Erkrankun-
gen - wie im Kleinen: Eine unserer
wichtigen Aufgaben ist es, die Mit-
gliedsorganisationen in ihrer tag-
lichen Unterstlitzungsarbeit fiir Be-
troffene Menschen zu starken - mit
Know-how und Fachwissen zu u.a.
rechtlichen Themen oder im Bereich
Férderantrége und Finanzierung. Zu
diesem Zweck haben wir vielfalti-
ge neue Projekte etabliert und das
Schulungsangebot im Rahmen der
ACHSE Selbsthilfe Akademie ausge-
baut.

leben 4 Millionen

Es ist schon lange unser Wunsch,
den Zugriff auf unsere Angebo-
te als Dachverband zu erleichtern.
Zugleich méchten wir mithilfe mo-
derner, digitaler Moglichkeiten, die
innerhalb unseres
Netzwerkes starken, Potenziale und
Wissen noch besser bliindeln und zu-
kunftsfahig sein. Da wir ebenfalls
ein neues Datenbanksystem ben6-
tigen und einen Website Relaunch
planen, haben wir das Projekt ,Digi-
talisierungsprozess" gestartet. Ken-

Kommunikation

ner wissen: Hier stehen wir vor einer
Mammut-Aufgabe.

stand die ACHSE-Beratung gegen-
Uber. Die Corona-Pandemie, die
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Ganz anderen Herausforderungen /

Auswirkungen des Krieges und der
Krieg selbst spiegelten sich stark in
den komplexer werdenden Anfra-
gen wider. Die ACHSE-Beraterinnen
begegneten den Sorgen und Noéten
der vielen Betroffenen, der pflegen-
den Angehdrigen, der Eltern kranker
Kinder mit gewohnt viel Herz und
Know-how und leisteten Hilfe, im-
mer unterstttzt von der ACHSE-Lot-
sin.

Auch mich hat der Ausbruch des
Krieges in Europa tief erschittert.
Ich bin stolz auf unser europdisches
Netzwerk unter dem Dach von EU-
RORDIS, das in kirzester Zeit Infor-
mationen, Hilfsmittel und Unterstit-
zung fur Menschen in und aus der
Ukraine organisiert hat: ,Mit einer
Hand lasst sich kein Knoten knup-
fen.."!

Dass die Gemeinschaft der Seltenen
weltweit vernetzt ist, haben wir zum
Internationalen Rare Disease Day im
Februar erneut bewiesen. Im Schat-
ten von Pandemie, Krieg und wei-
teren einschneidenden Ereignissen
war der globale Aktionsmonat High-
light und Notwendigkeit zugleich.
Die Bilder im Innenteil dieser Ausga-
be sprechen mehr als 1000 Worte.

Was die ACHSE im Jahr 2022 geleis-
tet hat, kédnnen Sie in dem vorlie-
genden Tatigkeitsbericht nachlesen.
All das ware ohne unser starkes
Netzwerk und ohne finanzielle For-
derung und Spenden nicht mdglich.
Deshalb méchte ich mich bei allen
Menschen bedanken, die 2022 an
unserer Seite waren. Danke.

o,
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'I'h!;é'Geske Wehr
Vorsitzende ACHSE e.V.
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1. ACHSE bewegt - politisches Engagement und

Interessenvertretung

4 Millionen Griinde und jetzt handeln!
Gemeinsam lauter werden

Politische Stellungnahmen

ACHSE Arbeitsgruppen

Gelebte Vernetzung, um die Versorgung von Betroffenen zu starken
Der NAKSE Vertiefungsworkshop

NAKSE 2023

Internationale Zusammenarbeit

Rare 2030

Hilfe fir Menschen in und aus der Ukraine
Veranstaltungen

Wissensnetzwerk und Beratung

Patientenbindung vorantreiben

Von der Pandemie lernen

Zentren-Zertifizierung

Eva Luisa Kéhler Forschungspreis und Wissenschaftlicher Beirat der ACHSE
Kurzinformationen fur Patienten (KiP)

CARE-FAM-NET - Children affected by rare disease and their families-network
ACHSE Beratung fiir Betroffene und Angehorige

Corona-Pandemie hinterlasst Spuren

Auswirkungen des Krieges in der Ukraine auf unsere Gemeinschaft

Offentlichkeitsarbeit

Mediale Vielfaltigkeit

Rare Disease Day 2022 - Selten sind Viele

Selten allein - mit Kunst anderen Mut machen
Rare Disease International Film Festival
Sonderbeilagen in Medienverdffentlichungen
Kampagnen auf Social Media vorantreiben

Die NAKSE

Seltene Einblicke - von Betroffenen fiir Betroffene

ACHSE Selbsthilfegemeinschaft

Stark kommt von starken

Gut aufgestellt - Digitale Selbsthilfe heute und morgen in der

ACHSE Selbsthilfeakademie online

Selbsthilfe Wiki

Seminarwochenende im Oktober 2022

Das Projekt Young & Rare

Marktanalyse und Machbarkeitsstudie - Geschaftsstelle fiir kleine Organisationen
Mona Kids
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Wege aus der Isolation - Projekt ,Dank Avatar wieder schulstark™
Unterstitzung zur Selbsthilfeférderung

Die ACHSE als Verein

Mitgliedsvereine

' 5.Forderung und finanzielle Unterstiitzung

Wir bedanken uns

ACHSE Freunde und Forderer

Benefizauktion Seltener Gelegenheiten

Die Schwesternschaft des Deutschen Roten Kreuzes Berlin
35.000 Euro von TRIBUTE TO BAMBI fiir die Seltenen
Private Kant-Schulen Berlin

Ihre Spende hilft
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https://www.youtube.com/watch?v=Uh_3KddnK4Y

. ACHSE bewegt - politisches Engagement und Interessenvertretung

~AuUuf einen Kaffee mit..."
e Erich Irlstorfer, CSU

e Martina Stamm-Fibich, SPD
e Kathrin Vogler, Die Linke

e Jirgen Dusel, Behindertenbeauf-
tragter der Bundesregierung

e Linda Heitmann, Griine

Onlinevortrage
Wie flhre ich Gesprache mit
Journalisten und Politikerinnen?;

Was ist das NAMSE?;
Patientenbeteiligung im G-BA?;

Auf was ist bei der Beantragung
eines Schwerbehindertenausweises
zu achten?;

Die LIGA Selbstvertretung stellt sich
VOr.

Das Jugendportal des deutschen
Bundestages, mitmischen.de, stellt
sich vor.

Wissen mit der BAG
Selbsthilfe aktiv

,Stimmrecht flr Patientenvertretun-
gen im G-BA?"

Seminarwochenende Berlin

,Kommunikation verbessern®™
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4 Millionen Griinde und jetzt handein!
Mit dem ACHSE-Positionspapier ,4 Millionen Griinde jetzt zu han-
deln™ sind wir im Herbst 2021 in den Bundestagswahlkampf gezogen,
flankiert von einer Kampagne, die sich in erster Linie an Bundestagsab-
geordnete richtete. Unser Ziel fiir 2022, Beziehungen zu den gewahlten
Abgeordneten auf- bzw. auszubauen, unsere Themen zu platzieren und in
den regelmaBigen Austausch zu treten, konnten wir unter der Leitung von
Mirjam Mann gut umsetzen.

In den neu gegriindeten Arbeitsgruppen, bestehend aus Vertreterin-
nen und Vertretern des ACHSE-Vorstandes, der Geschéftsstelle und unse-
ren Mitgliedsorganisationen wurde nicht nur an den Argumentationslinien
gefeilt, sondern Recherche- und Vernetzungsarbeit geleistet, immer im
Blick, die einzelnen Forderungen so konkret wie mdoglich umsetzbar zu
machen. Eine gute Basis bildeten dariiber hinaus die Erkenntnisse aus der
Nationalen Konferenz 2021 sowie aus dem NAKSE Vertiefungsworkshop
im September 2022.

Zu den Themen auf unserer Agenda gehorten u.a. der tagliche
Kampf der Betroffenen, die belastet durch ihre chronische Erkrankung zu-
satzliche Hurden im Verwaltungsdschungel unseres Gesundheitssystems
erleben muissen. ACHSE fordert die Einfihrung eines ,MyCaseManagers"
auf Rezept. Exemplarisch wurde dieses Thema den teilnehmenden Abge-
ordneten u.a. bei einem Parlamentarischen Frihstlick in der Parlamentari-
schen Gesellschaft erlautert. Eine betroffene junge Frau berichtete in klei-
ner Runde mit den gesundheitspolitischen Sprecherinnen und Sprechern
von CDU, FDP, Griinen und SPD von ihrem ganz personlichen taglichen
Kampf, in diesem Fall um einen Pflegegrad, der ihr offensichtlich zusteht,
aber immer wieder abgelehnt wird, was ungerecht und zermtrbend fir die
Betroffene ist. Wir bleiben dran.

Gemeinsam lauter werden

Um unsere politische Arbeit umsetzen zu kénnen, brauchen wir viele mit-
denkende Kopfe vor allem aus den Reihen unserer Mitgliedsorganisatio-
nen, denn es sind die Themen und die Expertise unserer Mitglieder und der
betroffenen Menschen aus unserem Netzwerk, die die ACHSE bewegen.

Doch wie adressiere ich zum Beispiel mein Anliegen, sodass ich gehért
werde? Wie bringe ich mich auf lokalpolitischer Ebene ein? Wo finde ich
gezielt Kontakte? Welche Abgeordneten spreche ich an und wie? Im Rah-
men des vom BMAS gefdrderten Partizipationsprojektes ,,Gemeinsam lau-
ter werden" unter der Leitung von Florence von Bodisco wurde die poli-
tische Arbeit der Mitglieder geschult und gestarkt, z.B. in Workhops zum
Thema Kommunikation.

Das Format ,Auf einen Kaffee mit...", in dem in ungezwungenen kurzen
Videokonferenzen am Abend Politikerinnen und Politiker auf Mitglieder der
ACHSE trafen, wurde fortgefiihrt. Vortrdge zur Wissensvermittiung und
Vernetzung mit anderen Akteuren aus dem gesundheitspolitischen Bereich
sowie mit Abgeordneten wurden ebenfalls online angeboten und waren
stets gut besucht. Alle Veranstaltungen wurden fir die ACHSE Selbsthilfe
Akademie aufbereitet und kénnen jederzeit abgerufen werden.



1. ACHSE bewegt - politisches Engagement und Interessenvertretung

.. Politische Stellungnahmen
Kinder und Jugendliche mit chronischen und seltenen Erkrankungen
haben ein Recht auf Bildung und Teilhabe. Flr den Besuch einer Re-
#4”'1-'-'0”6“ gelschule spielen Inklusion und Gesundheit eine groBe Rolle. Um den
i Betroffenen ihren Bildungsalltag so gut es geht zu ermdglichen und die
qrunDE zusatzlichen Hirden abzubauen, fordern wir Schulgesundheitsfach-
krafte bundesweit in allen Schulen.

@wavesatmyfeet
Chiari Malformation
| ]

Zum Thema ,Flexible Pflege™ wurde die ACHSE in die vom Bundes-
ministerium flir Gesundheit gegriindete Arbeitsgruppe eingebunden.

"Bis zur D"_EEE"USE ?'"'E'hﬂ 55 5'-'1"'-'2"1_:'5- es Wir haben das Impulspapier ,, Impulse fiir eine Verbesserung der
SEIEﬁ':I Et?;:t";?;ﬁﬁté S::\;?E £ Pflegebegutachtung und Pflegeberatung bei Kindern und Ju-
Beschwerden und ﬁmgste miissen gendlichen mit Seltenen Erkrankungen™ eingereicht.

ernst genommen werden!"

Der ,,MyCaseManager", ebenfalls eine Forderung in unserem Positi-
onspapier, ist in die Stellungnahme zur Gesetzesinitiative ,Gesundheitskioske™ geflossen.

Das Thema Orphan Drugs hat uns mehrfach beschaftigt. In der Stellungnahme zum ,,GKV-Finanzstabilisierungs-
gesetz fordert die ACHSE erneut, den Zugang zu Orphan Drugs sicher zu stellen .

> ACHSE Positionspapier > Stellungnahmen 2022

#4MILLIONEN

¢RvnDE

jetzt zu handeln!
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https://www.achse-online.de/de/was_tut_ACHSE/Bundestagswahl-Kampagne-4MillionenGruende.php
https://www.achse-online.de/de/was_tut_ACHSE/stellungnahmen/index.php
https://www.achse-online.de/de/was_tut_ACHSE/Bundestagswahl-Kampagne-4MillionenGruende.php
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AG Schulgesundheitsfachkraft

(Leitung: Nicole Heider)

Kinder und Jugendliche haben ein Recht auf Bildung und
Teilhabe. Da ein Besuch an einer Regelschule fiir Kinder und Jugend-
liche mit chronischen und seltenen Erkrankungen oft mit zusatzlichen
Hirden verbunden ist, fordern wir eine Schulgesundheitsfachkraft an
allen Schulen.

Da das Thema Schule Landersache ist, musste sich in der AG zu-
nachst ein Uberblick verschafft werden, wie die einzelnen Struktu-
ren der Bundeslander aufgebaut sind und in welchen Bundeslandern
es moglicherweise Modellprojekte gibt. Wir haben uns mit weiteren
Akteuren und Mitstreitenden anderer Organisationen zusammenge-
schlossen, um fur eine flachendeckende Implementierung der Schul-
gesundheitsfachkraft zu kampfen.

&)
Q\\ AG Hilfsmittel

(Leitung: Florence von Bodisco)
Viele Antrage auf Hilfsmittel an Kostentrager werden abgelehnt - fir
Betroffene ist dies nicht nur kérperlich, denn sie sind ja darauf ange-
wiesen, sondern auch finanziell und psychisch herausfordernd.

Um dem entgegenzuwirken, stehen Erfahrungsaustausch und Hilfe-
stellung vor einer Antragstellung im Fokus der AG. Zudem soll eine
allgemeine Handreichung fir alle Mitgliedsorganisationen erarbeitet
werden.

MM AG Neugeborenenscreening
(Leitung: Christine Mundlos)

Seltene Erkrankungen sollen schneller und systematischer im
Neugeborenenscreening beriicksichtigt werden, so fordert es die
ACHSE.

Das bedeutet fiir die Arbeit in der AG u.a. sich mit den Grundlagen
des NBS (Voraussetzungen, regulatorische Rahmenbedingungen,
Ablauf...) und neuen Entwicklungen beim NBS (z.B. genetisches
Screening) zu beschéftigen, aber auch die Aktualitat der Kriterien
von Wilson & Jungner zu prifen. Letzterem hat die AG in diesem
Jahr Raum gegeben und wird sich dazu im Jahr 2023 mit Expertin-
nen und Experten austauschen.

Y

@_J_ AG Transition

(Leitung: Lisa Biehl)

Transition - der Ubergang von der
Kinder- in die Erwachsenenmedizin und spater
von der Erwachsenenmedizin hin zur geriatrischen
Versorgung - ist ein Thema, das bei Menschen mit
Seltenen Erkrankungen immer wieder zu Proble-
men flhrt.

Neben der Recherche welche Transitionsprogram-
me es gibt und welche Zentren flir Seltene Erkran-
kungen getrennte Sprechstunden fir Kinder und
Erwachsene anbieten, hat die AG begonnen sich
Transitionsprogramme vorstellen zu lassen. So-
bald die Arbeit der AG weiter fortgeschritten ist,
sind Handreichungen fiir die Mitgliedsorganisatio-
nen geplant.

8¢ AG Arzneimittel
(Leitung: Mirjam Mann)
ACHSE fokussiert sich in Bezug auf das Thema
Arzneimittel in ihrer politischen Arbeit darauf, dass
der aktuelle Zugang der Betroffenen in Deutsch-
land zu Arzneimitteln erhalten bleibt und die Ent-
wicklung von Orphan Drugs vorangetrieben wird.

Je nach aktuellen politischen Entwicklungen hat
sich die AG bspw. zu den Themen GKV-Finanzsta-
bilisierungsgesetz und Anderungen der EU Orphan
Drug Regulation beraten und Punkte fiir Stellung-
nahmen der ACHSE erarbeitet.

Nationale Vernetzung
(Leitung: Christine Mundlos)
Diese AG steht in Verbindung mit dem BKK-Pro-
jekt ,Strukturierte Beteiligung der Selbsthilfe in
vernetzter Zentrenstruktur®.

Hier erarbeiten wir die Grundlagen fir die Zusam-
menarbeit mit den Deutschen Referenznetzwer-
ken (DRN) und dem zukiinftigen Patientenbeirat.

ACHSE Tatigkeitsbericht 2022
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Gelebte Vernetzung, um die Versorgung von Betroffenen zu starken
Die ACHSE setzt sich seit jeher flir eine vernetzte und nachhaltige Versorgungsstruktur fir Menschen mit
Seltenen Erkrankungen ein, 6ffentlichkeitswirksam in ihren Stellungnahmen, Positionspapieren, offenen
Briefen oder Petitionen sowie im und mit dem Nationalen Aktionsbiindnis fiir Menschen mit Seltenen Er-
krankungen NAMSE, in dem die ACHSE seit dessen Grindung 2009 eine der drei Hauptsaulen bildet, neben
BMBF und BMG. Die gewohnt konstruktive Zusammenarbeit mit allen Akteuren im Steuerungsgremium des
NAMSE wurde fortgesetzt.

Die sehr enge Vernetzung mit den Zentren fiir Seltene Erkrankungen hat nicht nur wiederholt dazu gefihrt,
dass die ACHSE in wegweisende wissenschaftliche Projekte eingebunden wurde. Insbesondere im Rahmen
der Nationalen Konferenz zu Seltenen Erkrankungen, NAKSE, die die ACHSE seit 2019 in Kooperation mit
den Zentren flr Seltene Erkrankungen durchfiihrt, kommt die konstruktive Zusammenarbeit zum Tragen.

Der NAKSE Vertiefungsworkshop 2022

Bereits kurz nach der NAKSE 2021 ,Gemeinsam fiir ein besseres Leben®, die aufgrund von Corona voll-
standig online stattgefunden hatte, war klar, dass die Diskussionen nicht erst zwei Jahre spater fortgesetzt
werden kdnnen.

Deshalb wurde, in bewahrter Kooperation der ACHSE mit den Zentren flr
Seltene Erkrankungen (ZSE) am 23.09.2022 der NAKSE Vertiefungswork-
shop mit zwei parallelen Workshops konzipiert und durchgefiihrt: Haupt-
thema ,Deutsche Referenznetzwerke (DRN)". Diskutiert wurde u.a., wie
das Wissen Uber die Behandlungen Seltener Erkrankungen in Deutschland
(nach europdischem Vorbild) noch starker gebliindelt werden kann, um
eine optimale Versorgung von Patientinnen und Patienten sicherzustellen.

Insgesamt verfolgten rund 130 Teilnehmende im Holiday Inn Berlin Con-
ference Center sowie online auf achse.live die spannenden Impulsvortrage
der renommierten Expertinnen und Experten und diskutierten. Was kén-
nen wir aus den bestehenden Netzwerken fir die Zukunft lernen? Vor al-
lem: Wie kann es gelingen, die Versorgung besser und patientengerechter
auszubauen? Was funktioniert bereits, was muss sich andern? Wertvolle
neue Erkenntnisse fir die strategische Arbeit sowie nachste Handlungs-
schritte konnten gewonnen werden. Teilnehmende kénnen alle Beitréage auf der Plattform achse.live, die die
ACHSE eigens flr die NAKSE entwickelt hat, anschauen.

NAKSE 2023

Die Konzeption und Planung fir die NAKSE 2023 begann nach dem Workshop. Termin fir die NAKSE ist
der 28. und 29.09.2023, Veranstaltungsort: Holiday Inn Berlin Airport Conference Center sowie achse.live.
Thema: ,Gemeinsam Fortschritt erreichen®. In einer Zeit, in der das Gesundheitswesen unter besonderen
- vor allem auch finanziellen — Herausforderungen steht, ist der Austausch und die Zusammenarbeit der
Patientenorganisationen mit den Akteuren aus dem Gesundheitswesen unter dem Motto der ACHSE ,den
Seltenen eine Stimme geben!™ aktueller denn je. Nur gemeinsam sind wir stark.

Die Veranstaltungsorganisation und Durchflihrung fur die NAKSE liegt in der ACHSE Geschaftsstelle.

> Weitere Informationen: www.achse-online.de
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Internationale Zusammenarbeit @ochse
Im internationalen Netzwerk war die Unterstiitzung der ACHSE vielfach gefragt. Beson-
ders aktiv waren wir in den Arbeitsgruppen Neugeborenen Screening und Rare Disease
Day und haben uns in die Diskussionen rund um ein einheitliches, gesamteuropaisches RARE BARDMETER BRAUCHT EUCH FUR EINE

Health-Technology-Assessment (HTA) eingebracht. WELTWEITE UMFRAGE ZUM THEMA DIAGNOSE!

Ein Schwerpunkt der europadischen Zusammenarbeit war der neu aufzusetzende ,EU- 2 TAKE THE NEW GLOBAL
Framework®, also die Rahmenbedingungen, die festlegen, dass sich die Lander der EU . RARE BAROMETER SURVEY!
gemeinsam darauf verstdandigen, das Thema Seltene Erkrankungen mit gezielten Aktio- ; . { |
nen und MaBnahmen anzugehen - sprich, sicherzustellen, dass ein neuer europaischer
Aktionsplan aufgesetzt wird.

RARE2030

Seit 2019 treibt unsere Dachorganisation EURORDIS - Rare Diseases Europe das Vor-
haben , neues Frame Work" im Rahmen der Initiative RARE2030 voran. Mehrere hoch-
rangige Konferenzen haben stattgefunden. Bundesgesundheitsminister Prof. Dr. Karl
Lauterbach sprach dazu am Rare Disease Day 2022 auf der Ministerkonferenz im EU-
Parlament in Brissel. Zuvor wurden Informationsschreiben an die nationalen Ministe-
rien, die die ACHSE mit unterstitzt hat verschickt.

AuBerdem wurde als Hohepunkt der Kampagne ,30 Million Reasons", die die ACHSE
intensiv begleitet hat, ein Buch mit Griinden fiir den Einsatz fiir die Seltenen Uberreicht.
Zum Antritt der tschechischen EU-Ratsprasidentschaft im Oktober 2022 forderte die
ACHSE den Minister erneut auf, die europadische Initiative zu unterstiitzen. Im Februar o
konnte zudem ein Buch mit den 30 Millionen Griinden Uberreicht werden. Das IIECLHH iﬂfms

Buch war im Rahmen einer Kampagne entstanden, an der alle Allianzen mitgewirkt FROM THE RARE 2030
hatten. FORESIGHT STUDY

Hilfe fiir die Menschen in und aus der Ukraine

Ein wirklich furchtbares Ereignis, das unsere europdische Gemeinschaft der Menschen
mit Seltenen Erkrankungen zutiefst getroffen hat, war und ist der Krieg, der im Februar
2022 gegen die Ukraine begonnen wurde. Der Schock saB und sitzt tief. Innerhalb kurzer
Zeit wurden alle Hebel der europdischen Zusammenarbeit bewegt. EURORDIS eréffnete
das virtuelle ,Ressource Center" auf eurordis.org und trug wichtige Informationen zu-
sammen: Wo finden Betroffene Hilfe? Wer Gbernimmt Transporte kranker Menschen aus
den Kriegsgebieten? Wie konnen Medikamente in die Kriegsgebiete geschafft werden?
Welche Einreisebestimmungen herrschen fiir Gefliichtete?

Dt 3
@

ACHSE hat dies aktiv unterstitzt - recherchiert, nationale Angebote und Initiativen zu- ®
sammengetragen. Eine Task Force in Barcelona, zustdndig flir die Koordination der lan- ‘ UHDRDIS
derspezifischen Anfragen, stand in regelméaBigem Austausch mit der ACHSE-Beratung RARE DISEASES EURDPE
und der Offentlichkeitsabteilung. Mit dem Team des se-atlas, der Plattform fiir Versor-
gungseinrichtungen fiir Betroffene, wurden Informationen gebiindelt und auf Ukrainisch und Englisch verdéffentlicht.

Ein groBer Teil der krankheitsspezifischen Organisationen im Netzwerk der ACHSE stand ihren Partnerorganisationen in
der Ukraine und den angrenzenden Landern rund um krankheitsspezifische Versorgung, Hilfestellung bei Transporten
oder der Suche nach Unterkiinften fir Menschen mit Beeintrachtigungen mit aller Kraft zur Verfligung.

RARE o
‘ DISEASES
k- INTERMATIONAL 'r'- ]':."Eﬂ'jl}

it EURORDIS

RARE OEEASES [UROPE
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Veranstaltungen

Mehr als 130 Termine, in denen Know-how in Fachkreise eingeflossen ist, fiillen den Kalender der ACHSE.
Dabei sind die Anfragen, sich an Panels und Diskussionsrunden mit Vortragen sowie in projektbezogenen
Arbeitsgruppen zu beteiligen, kaum noch zu bewaltigen, denn sie steigen jdhrlich. Die Halfte der Termine
waren eigene Veranstaltungen, die im Rahmen der ,Wissen auf die Hand"- oder ,Auf einen Kaffee mit..."-Rei-
he wie auch im Rahmen anderer Projekte oder AGs durchgefiihrt worden sind. Agenturniveau erreichten die
Seltenen Gelegenheiten und die NAKSE. Der Vorstand tagte monatlich und war im Zeichen der ACHSE unter-
wegs, z.B. auf der Reha Care, der Mitgliederversammlung der BAG Selbsthilfe, in den NAMSE-Sitzungen, beim
Forschungssymposium oder dem ECRD.
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1. ACHSE bewegt - politisches Engagement und Interessenvertretung
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2. Wissensnetzwerk und Beratung

Patientenbindung vorantreiben

Dr. Christine Mundlos stellt seit vielen Jahren sicher, dass die Patientenseite in
GroBprojekte, die auf eine bessere Versorgung abzielen, eingebunden ist und
neue Mdoglichkeiten der projektbezogenen Zusammenarbeit mit unterschied-
lichsten Kooperationspartnern geschaffen werden. Die ACHSE-Lotsin und Lei-
terin des Wissensnetzwerkes ist dabei nicht nur Hauptansprechpartnerin fir
die ACHSE und nach AuBen, sie organisiert projektbezogene Workshops, treibt
die Vernetzung voran, bringt ihr Fachwissen und die Perspektive der Patienten-
seite auf vielfdltige Weise ein.

Die deutsche Genominitiative GenomDE

Ein Mammutvorhaben ist das aus der deutschen Genominitiative entstandene,
vom BMG gefdrderte Projekt genomDE. Es soll die Umsetzung des gesetzlich
verankerten ,,Modellvorhaben Genomsequenzierung (§64e SGB V)" unterstit-
zen und ist im Oktober 2021 unter der koordinierenden Leitung der TMF e.V.
gestartet. Im Fokus stehen zu Beginn Seltene Erkrankungen und Krebserkran-
kungen. Sechs Arbeitsgruppen der Themenbereiche Versorgungsintegration,
] DNA-Sequenzierung, Informatik, Governance, Bio-Informatik und Outreach
— ernc } = i arbeiten unter Hochdruck daran, diese neue Versorgungsform fir die Krebs-
patientinnen und -patienten sowie die Betroffenen von Seltenen Erkrankungen, die von der Genommedizin
diagnostisch und/oder therapeutisch profitieren kénnen, bis 2024 zu etablieren.

Gleichzeitig sollen méglichst viele Menschen innerhalb und auBerhalb des Gesundheitssystems Uber das zu-
kinftige Angebot von genomischer Diagnostik informiert und aufgeklart werden: Zwei hochrangig besetzte
Symposien haben hierzu bisher stattgefunden, am Webauftritt, an zielgruppengenauen Informationsmate-
rialien und mehr wird gearbeitet. Hier ist auch Bianca Paslak-Leptien eingebunden.

Im Format ,Wissen auf die Hand" konnten sich interessierte Mitglieder Ende des Jahres im Austausch mit
Prof. Krawczak (Medizininformatik Universitat Kiel), der auch in genomDE eingebunden ist, einen Eindruck
Uber das Projekt an sich und die zugrunde gelegte Dateninfrastruktur verschaffen. Die Veranstaltungen sind
in der ,Selbsthilfeakademie Online™ zu finden. genomDE baut auf Erkenntnissen des im Jahr 2021 erfolg-
reich beendeten Innovationsfondsprojektes TRANSLATE-NAMSE, in das die ACHSE ebenfalls eingebunden
war, auf.

Innovationsfondsprojekte

Am 1. April 2022 hat der G-BA seinen Beschluss veroéffentlicht, in dem festgelegt ist, welche Gremien und
Institutionen aus dem Gesundheitswesen die Implementierung und/ oder Weiterentwicklung der erprobten
Ansdtze nun prifen sollen, darunter auch das NAMSE. Aktuell wird die Versorgungsform Uber Selektivver-
trage mit einer groBen Anzahl von Krankenkassen gewdhrleistet. Die ebenfalls aus dem Innovationsfonds
des G-BA gefdrderten Projekte ZSE-DUO, CARE-FAM-NET und GOALASV sind nunmehr beendet. Die Ab-
schlussberichte werden erwartet.

CORD-MII und PAFORSE

Das zur Konkretisierung des Vorhabens CORD-MII vom Berlin Institute of Health (BIH) finanzierte Projekt
PAFORSE endete im Dezember 2021. Mitglieder der ACHSE waren hierbei gefragt, konkrete Erfahrungen
und Erwartungen an Digitalisierung in Bezug auf die Gesundheitsversorgung zu teilen. Die Erkenntnisse
sind 2022 in die Antragstellung fiir CORD-MII 2.0 im Rahmen der nachsten MII-Férderphase geflossen.
Leider war der Folgeantrag nicht erfolgreich und es muss nun lberlegt werden, wie sich Forschungsansatze
aus CORD-MII 2.0 anderswo umsetzen lassen.
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2. Wissensnetzwerk und Beratung

Weitere Projekte der ACHSE-Lotsin

Daritber hinaus ist die ACHSE-Lotsin in den vom BMBF geférderten Forschungsverbund Research4Rare
inhaltlich sowie in das Projekt SelEe (Seltene Erkrankungen blirgerwissenschaftlich erforschen) aktiv ein-
gebunden.

Weiterhin ist Christine Mundlos Gutachterin der Deutschen Krebshilfe zur institutionellen Férderung von
Bundesverbanden der Krebsselbsthilfeorganisationen und betreut das in 2022 gestartete ACHSE-Projekt
,Strukturierte Beteiligung der Selbsthilfe in vernetzter Zentrenstruktur®, das vom BKK-Dachverband ge-
fordert wird. Um Zuschisse flr die stationare Versorgung von Patientinnen und Patienten mit Seltenen
Erkrankungen zu erhalten, sind die ZSE gefordert, sich auch auf Ebene ihrer krankheitsspezifischen Spe-
zialambulanzen strukturiert untereinander zur vernetzen. Hierflir haben sie, angelehnt an die Europaischen
Referenznetzwerke (ERN), die Deutschen Referenznetzwerke (DRN) ins Leben gerufen.

Die Patientenseite mdchte nun Anschluss an diese Struktur bekommen, um zuklnftig die Patientensicht,
wie auch auf europaischer Ebene, einzubringen. Im Rahmen des BKK-Projekts sollen die Mindeststandards
flr eine Zusammenarbeit der Selbsthilfe mit den Zentren fiir Seltene Erkrankungen ausgearbeitet, még-
liche Vertiefungen der Zusammenarbeit beschrieben sowie ein Patientenbeirat aufgebaut werden, der den
verschiedenen Zentren als Beratungs- und Vernetzungsstelle fir ihre Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe
dient.

Von der Pandemie lernen

Dass Menschen mit Seltenen Erkrankungen und deren Angehoérige wahrend
der Corona-Pandemie enorme zusatzliche Hiirden stemmen mussten, wur-
de in unserem Netzwerk der Seltenen viel thematisiert und diskutiert. Die
Eva Luise und Horst Kdhler Stiftung nahm dies zum Anlass, eine einjahrige
Projektférderung mit dem Ziel auszuschreiben, konkrete Versorgungsliicken
aufzudecken und Vorschlage flir die Verbesserung der Versorgung und der
psychosozialen Situation der Betroffenen zu erarbeiten.

Den Zuschlag fur die Projektdurchfiihrung erhielt das Universitatsklinikum
(UKE) Hamburg gemeinsam mit der ACHSE flr das Projekt ,RESILIENT-SE

PAN". Das Forschungsteam unter der Leitung von Dr. Laura Inhestern flihrte r.;..,.grf-,t:g.-l.f;:
eine Umfrage und Interviews unter den Mitgliedern der ACHSE durch.

pesucht

. . - . Seltene Erkrankung
Die Ergebnisse daraus wurden diskutiert und zur Ableitung von Empfehlun- 2 :
wahrend der Pandemie

gen fir zuklnftige pandemische Ereignisse genutzt. Eine Veroffentlichung Viersorgmngssitustion wisd Lebuereas Bbag von

istin 2023 vorgesehen Menschen mit Seltenen Erkrankungen
' wihrend der Covid-vg-Pandemie

Zentren-Zertifizierung

Die Zertifizierung der Zentren fir Seltene Erkrankungen, die durch das Zertifizierungsinstitut Clarcert GmbH
und einer vom NAMSE eingesetzten Zertifizierungskommission inhaltlich und organisatorisch verantwortet
wird, hat in diesem Jahr Fahrt aufgenommen.

In der Zwischenzeit sind bereits die A-Zentren an den Unikliniken Bochum, Hamburg, Tibingen, Wirzburg

zertifiziert, weitere Verfahren zur Zertifizierung laufen. Es gibt breite Zustimmung seitens der zertifizierten
Einrichtungen und der Auditorinnen und Auditoren zum inhaltlichen und organisatorischen Verfahren.
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2. Wissensnetzwerk und Beratung

= Eva Luise Kohler Forschungspreis und
Wissenschaftlicher Beirat der ACHSE

Mit eineinhalb Jahren Verspatung konnte der Eva Luise K&hler For-
schungspreis fur Seltene Erkrankungen 2021 am 13. Juni 2022 nun-
mehr persdnlich an die Preistrdager libergeben werden: Ausgezeichnet
worden waren Prof. Dr. Thorsten Marquardt und Dr. Julien Park vom
Universitatsklinikum Minster sowie Prof. Dr. Karl Kunzelmann von der
Universitat Regensburg fiir einen vielversprechenden Repurposing-An-
satz zur Behandlung von Mukoviszidose.

Die Vergabe fand in der Berlin-Brandenburgischen Akademie der Wis-
senschaften statt - in feierlichem Rahmen mit GruBworten und Bei-
tragen unter anderen von Elke Bldenbender, der Ehefrau des amtie-
renden Bundesprasidenten, Eva Luise Kéhler, Schirmherrin der ACHSE
und Namensgeberin des Preises, hier in ihrer Rolle als Stiftungsrats-
vorsitzende der Eva Luise und Horst Kohler Stiftung sowie der ACHSE-
Vorsitzenden, Geske Wehr.

Ausschreibung Forschungspreis 2023

In diesem Jahr wurde der Eva Luise Kdhler Forschungspreis wieder
ausgeschrieben und die Beirdte konnten ihrer Gutachtertatigkeit nach-
gehen. Da die Verantwortlichen der Koéhler Stiftung entschieden ha-
ben, die Preisverleihung in den Frihsommer des nachsten Jahres zu
legen, findet auch die Gutachtersitzung erst zum Jahresbeginn 2023
statt.

Hovm s
E e

Ll |

Altersbedingt haben sich Prof. Manger und Prof. Zabel aus dem Beirat
verabschiedet, denen wir fir ihre Uber viele Jahre fortlaufende Unter-
stiitzung herzlich danken.

T . | Kurzinformationen fiir Patienten (KiP)
e it 3?}(]' Kooperationsprojekt des Arztlichen Zentrums fiir Qualitét in der Medi-
e —— zin (AZQ) und der ACHSE: Im Auftrag der Bundesérztekammer (BAK)
und der Kassenarztlichen Bundesvereinigung (KBV) erarbeitet das
AZQ in Zusammenarbeit mit der ACHSE und der betreffenden Patien-
tenorganisation seit Anfang 2013 Kurzinformationen fiir Patienten zu
ausgewahlten Seltenen Erkrankungen. Diese erscheinen in der Reihe
~Kurzinformationen fir Patienten (KiP)", die die Bundesarztekammer
und Kassenarztliche Bundesvereinigung (KBV) herausgibt, und in der
i 1414 ke bt et die Seltenen Erkrankungen einen Schwerpunkt bilden.

- [plencory Safpe [1a Waem res
e e 1wl i e A

Diese Kurzinformationen fir Patienten mit Seltenen Erkrankungen setzen exemplarisch die Anforderungen
an patientenorientierte Informationen zu Seltenen Erkrankungen um, die im Nationalen Aktionsplan fir
Menschen mit Seltenen Erkrankungen formuliert und empfohlen werden. Die Kurzinformationen sind unter
anderem auf der ACHSE Website und der Website des AZQ verfiigbar.

In diesem Jahr wurde eine KiP zur Kinderdemenz NCL (Neuronale Ceroid Lipofuszinose) erstellt.
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2. Wissensnetzwerk und Beratung

pAs NETZWERK cARE-FAM-NET CARE-FAM-NET - Children affected by rare
disease and their families—network

w e © Als Zusammenschluss der Selbsthilfe der Seltenen setzt sich ACHSE auch
ﬁ'ﬂ s fir mehr psychosoziale Unterstitzung ein. Im Projekt CARE-FAM-NET geht
E'-\ i, o ) es um Familien mit Kindern, die eine Seltene Erkrankung haben. Um de-
: S - ren psychische Gesundheit und Lebensqualitat nachhaltig zu verbessern,

—~7 Q i D wurden in diesem Projekt zwei neue Versorgungsformen (CARE-FAM und

) 0 [ & A S WEP-CARE) sektoreniibergreifend erprobt. Beide Interventionen umfassen
G O | &) psychische Diagnostik, Friherkennung und Behandlung psychischer Be-

gleiterkrankungen.

5.517 Familien wurden Uber die beteiligten Kliniken, die Arzteschaft, Giber Rundmails und Aufrufe auch in-
nerhalb der ACHSE angesprochen und erreicht. Etwas Gber 1000 Familien beantworteten die Fragebdgen,
687 Familien nahmen schlieBlich an der Studie CARE FAM NET teil (geplante Anzahl n = 620 Familien).
Damit die entsprechende Anzahl an Familien erreicht wurde, musste zunachst wegen Corona eine kosten-
neutrale Verlangerung des Projekts beantragt werden. Erweisen sich die angewandten Interventionen als
erfolgreich im Sinne der Verbesserung der psychosozialen Situation und Befindlichkeit der Familien (entlas-
tend, angstmindernd, die Lebensqualitat steigernd...) sollen diese in die Regelversorgung tberfiihrt werden.
In 2022 werden alle Daten und Ergebnisse der Interviews zusammengefihrt und ausgewertet. ACHSE wird
dazu in 2023 berichten.

ACHSE Beratung fiir Betroffene und Angehorige
Wenn das Telefon in der ACHSE Beratung klingelt, ist es meist akut. Zu
den Beratungszeiten steht es nicht still. Lange schon waren Betroffene auf
der Suche nach der richtigen Diagnose, einer kompetenten Anlaufstelle,
Unterstiitzung und Antworten, wenn sie hier anrufen. Die Beratung ist eine
niederschwellige Leistung, die den Ratsuchenden telefonisch, online und
postalisch zur Verfligung steht.

Betroffenen- und
Angehorigenberatung

Die Anfragen des ratsuchenden Personenkreises erreichen uns aus dem

Nicole Heider gesamten Bundesgebiet. Auf der Suche nach qualitdtsgepriften Informa-

Tel.: 030/ 3300708-27 tionen und der richtigen Diagnose haben die Betroffenen meist einen zer-

Di 14.00 - 16.00 Uhr m_ur_benden_ Weg hlntfar sich, gerad?zu eme_Odys_see dur_ch Arztpraxen und

Mi 16.00 - 18.00 Uhr Kliniken. Die Beraterinnen unterstitzen bei sozialrechtlichen Fragen, z.B.

Do 14.00 - 16.00 Uhr rund um die Kostenerstattung und beraten zur Antragstellung des Pflege-
grads.

Personelle Verstarkung in der ACHSE Beratung

Seit Mai 2022 ist mit Nina Steinborn eine weitere kompetente Mitarbeiterin
an Bord der Beratung. Durch die personelle Verstarkung wurde es mdoglich,
weitere Themenbereiche in der ACHSE-Beratung zu bericksichtigen.

Nicht nur fur Betroffene und Angehdrige ist es wichtig eine Anlaufstelle
zu haben. Auch Arztinnen und Arzte, die Unterstiitzung im Umgang mit

Nina S-teinborn Seltenen Erkrankungen benétigen, finden vermehrt den Weg zur ACHSE-
Tel.: 030/ 3300708-22 Lotsin. Aus diesem Grund stehen die beiden Beraterinnen und Dr. Christine
Mo 09.00 - 11.00 Uhr Mundlos immer wieder fir Interviews und Fachgesprache zur Verfligung,
Do 09.00 - 11.00 Uhr nehmen an krankheitstibergreifenden Veranstaltungen teil, halten Vortra-

ge und tragen das Wissen aus der Selbsthilfe sowie die Anliegen und Be-
darfe der betroffenen Menschen weiter.
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2. Wissensnetzwerk und Beratung

Die Fachkenntnisse der Kolleginnen flieBen regelmaBig in die Stellungnahmen der ACHSE und in Termine
mit politischen Abgeordneten ein. Die ACHSE ist stolz darauf, mehr als 130 Mitgliedsorganisationen unter
ihrem Dach zu vereinen. Besonders in krankheitsspezifischen Anfragen kann die Beratung auf dieses Netz-
werk an Expertise zurlickgreifen und verfiigt zudem Uber hervorragende Kontakte zu Zentren fir Seltene
Erkrankungen sowie anderen Behandlungszentren.

Weitere Projekte der ACHSE Beratung

Bereits im Rahmen des Wahlkampfes 2021 wurden mehrere Forderungen mit konkreten Arbeitsschritten
ausgearbeitet, unter anderem die Forderungen nach dem ,MyCaseManager", gezielten Patientenpfaden
und der bundesweiten Einfiihrung von Schulgesundheitsfachkraften. Deren Umsetzung wird aktiv voran-
getrieben.

Nicole Heider ist zudem in der DGCC-Fachgruppe ,Patientenlotsen™ betei-
ligt (DGCC e.V. - Deutsche Gesellschaft fur Care und Case Management
e.V.) und treibt den Netzwerkaufbau in der AG Schulgesundheitsfachkraft
voran. Am 20.10.2022 fand der erste Patientenlotsentag in Berlin statt. An
diesem nahmen zahlreiche Vertreterinnen und Vertreter aus den Reihen
der Seltenen Erkrankungen teil, allen voran die Deutsche Gesellschaft flr
Muskelkranke e.V.

AuBerdem hat Nicole Heider im Sommer 2022 das Projekt ,Wissensnetz-
werk Betroffenenberatung® gestartet, das einen digitalen, strukturierten
und systematischen Austausch zwischen haupt- und ehrenamtlichen Be-
troffenenberaterinnen und -beratern ermdoglicht.

Durch regelmaBige, fokussierte Diskussionen und die gemeinsame Nut-
zung von Fachwissen und Fertigkeiten werden Ressourcen geblindelt und
gestarkt, was die Qualitat der Beratungsangebote verbessert und Mehr-
wert fur alle Beteiligten schafft. Unabhangig davon, ob sie ehrenamtlich
und nur gelegentlich Beratung anbieten oder dies hauptamtlich durchfih-
ren, profitieren alle Mitgliedsorganisationen.

Die ACHSE-Beratung wird durch diesen Austausch gestarkt, da sie mehr lUber konkrete Bedarfe und Vor-
gehensweisen bei krankheitsspezifischen Fragestellungen erfahren und gemeinsam an Strategien und L6-
sungen arbeiten kann. Hilfreiche Beratungstools werden zudem im ACHSE WIKI fir alle Mitgliedsorganisa-
tionen hinterlegt. Fur das Jahr 2023 ist unter anderem ein Prasenztreffen in Berlin vorgesehen.

Die engere Zusammenarbeit mit den verschiedenen europdischen Beratungsstellen motivierte zur Teilnah-
me an dem von EURORDIS geleiteten European Network of Rare Diseases Help Lines (ENRDHL). Erstmalig
konnte Nina Steinborn an dem jahrlichen Prasenztreffen teilnehmen und die ACHSE Beratung vertreten.

Corona-Pandemie
Wadhrend der Corona-Pandemie war die ACHSE-Beratung eine vielgefragte Anlaufstelle. Neben Betroffenen
und deren Angehdrigen haben unsere Mitgliedsorganisationen und deren Mitglieder vermehrt Kontakt zu
uns aufgenommen.

Vernetzung

Das Netzwerk der Beratung wachst und damit auch die fachlichen Anfragen. Organisationen und Institu-
tionen mit denen eine neue Zusammenarbeit geknlpft oder die bisherige intensiviert wurde sind: u.a. der
Cooperative Mensch e.V., die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz Mlinchen, der Rare Disease Hub Ukraine,
ProRare Austria, RareDiseases Denmark, die Corpus Callosum Foundation Hungary sowie das Universitats-
Kinderklinikum Zrich, verschiedene deutsche Gesundheitsamter uvw.
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2. Wissensnetzwerk und Beratung

Leben mit einer Seltenen Erkrankung in Zeiten eines Krieges - Ukraine

Mit dem Uberfall auf die Ukraine und dem Krieg mobilisietre EURORDIS innerhalb weniger Stunden ihr eu-
ropaisches Netzwerk. Gemeinsam wurden MaBnahmen diskutiert, wie den betroffenen Menschen und deren
Angehdérigen geholfen werden kann. Informationen wurden im Ressouce Center zusammen getragen, die
Rare Disease Hub Ukraine wurde ins Leben gerufen, deren Ziel es ist, europaweit auf die medizinischen
Bedlirfnisse ukrainischer Patienten mit diagnostizierten Seltenen Erkrankungen einzugehen, unabhdngig
davon, ob sie sich wahrend des Krieges innerhalb oder auBerhalb des Landes aufgehalten haben. Um den
vielen Hilfesuchenden aus den eigenen Reihen, der weiteren Bevélkerung und anderen Trdagern Unterstit-
zung zukommen zu lassen, hat auch die ACHSE-Beratung verschiedene MaBnahmen ergriffen. Dazu ge-
horten die Initiative Health4Ukraine, die Vermittlung von Kontakten zu medizinischer Expertise fir die
jeweilige Seltene Erkrankung sowie die Vernetzung mit den krankheitsspezifischen Mitgliedsorganisationen.

b ACHSE
Betroffenenberatung

2022 in Zahlen

24%

539

e dt Lkl skl e

20

PR

Beratungskontakievon 2019 bis 2022

Kontaktvermitthurng an ACHSE Mitgliedsorganisation

ACHSE Betroffenenberatung 2022 in Zahlen

Die Beratungskontakte haben sich im Jahr 2022 erneut deutlich erhoht.
Insgesamt kam es zu 1539 Beratungskontakten.

Selten bleibt es bei einem Gesprach oder einer E-Mail. Viele Fragen er-
fordern Fachkenntnis, ziehen Recherchearbeit und Austausch mit den
Kolleginnen nach sich. Von den insgesamt 1539 Beratungskontakten im
Zeitraum im Jahr 2022, entfielen 250 Beratungskontakten auf Fragen zu
Kindern.

Das Hauptmedium der Kontaktaufnahme blieb 2022, die E-Mail mit 1043
Kontakten. Aufgefunden wurde die ACHSE Beratung am haufigsten Uber
die Internet Recherche (n=14,5%). Erfreulich ist, dass vermehrt andere
Organisationen (n=13%) an die ACHSE Beratung verweisen.

Der ratsuchende Personenkreis wendete sich weiterhin am haufigsten an
die ACHSE-Beratung um Informationen Uber Seltene Erkrankungen zu er-
halten (n= 579). Sie waren auf der Suche nach einer Selbsthilfeorgani-
sation (n= 26%) oder auf der Suche nach einem Arzt (n= 53%). Ein be-
merkenswerter Anteil der Beratungskontakte widmet sich sozialrechtlichen
Fragestellungen (n=15%). Anfragen thematisierten die Bereiche grenz-
Uberschreitende Gesundheitsversorgung, Pflegeversicherung und Hilfsmit-
telversorgung.

Insbesondere was die Vernetzungskontakte betrifft, zeigt sich, dass unsere
Mitgliedsorganisationen eine sehr gefragte Anlaufstelle flir die ratsuchen-
den Personen darstellen. Wir konnten diese Vernetzung im Zusammen-
hang mit der Suche nach krankheitsspezifischen Patientenorganisationen
oder anderen von einer Seltenen Erkrankung betroffenen Menschen bei

Seltenen Erkrankungen ausgiebig nutzen (2019 = 25%, 2020 = 24%, 2021= 29%, 2022=24%).

Die Fachkenntnisse der Kolleginnen flieBen immer wieder in die Stellungnahmen der ACHSE und Termine
mit politischen Abgeordneten ein.
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3. Offentlichkeitsarbeit

Mediale Vielfailtigkeit

Das Medieninteresse an Seltenen Erkrankungen wéachst von Jahr zu Jahr. Die Wahrnehmung der ACHSE als
verlassliche Informationsquelle mit interessantem Fundus an Ideen, Themen und spannenden Gesprachs-
partnerinnen und -partnern tragt dazu bei. Auf der Suche nach Betroffenen oder Expertinnen aus Medizin
und Forschung ist ACHSE eine wichtige Ansprechpartnerin. ACHSE vermittelte Interviews mit den Vertre-
terinnen der krankheitsspezifischen Organisationen, stellte Informationen aufbereitet zur Verfiigung und
fihrte Hintergrundgesprache durch, die in Presse-, Horfunk- oder TV- sowie Podcast-Beitrage mindeten.

Social Media ist fiir die Offentlichkeits- und Vernetzungsarbeit der ACHSE unabdingbar geworden und zu-
gleich sehr zeitintensiv in der Umsetzung. Hier gerat die ACHSE immer wieder in Not. Aus Personalmangel
mussten die Social-Media-Kanédle nach dem Tag der Seltenen Erkrankungen mehrere Monate pausieren.
Im Oktober konnte die Arbeit wieder aufgenommen werden. Die ACHSE baute ihre Vernetzung mit Selbst-
hilfeorganisationen, Institutionen, Influencerinnen aus dem Gesundheitsbereich, Uniklinika, Kontaktstellen,
Kassen und Verbanden aus, unterstitzte Kampagnen oder Aufrufe.

Rare Disease Day 2022 - Selten sind Viele

Seit nunmehr 15 Jahren ist der Rare Disease Day als wichtigster Aktionstag nicht wegzudenken und begeis-
tert weltweit Betroffene, Angehérige, Freunde, Netzwerke, Unterstiitzer. Gemeinsam mit ihren internatio-
nalen Partnerorganisationen entwickelt die ACHSE jedes Jahr Ideen fir die Umsetzung der internationalen
Kampagne. Mittlerweile ist aus dem internationalen Tag ldngst ein ganzer Monat der Aufmerksamkeit ge-
worden, der alle Nationen der Welt miteinander vernetzt.

»Seid bunt, zeigt, dass ihr viele und vielfaltig seid.™ So lautete ein Aufruf, der mit zahlreichen Mitmachak-
tionen verknlpft war. In Zeiten der Dunkelheit, gepragt durch Pandemie und Krieg, erwarmten beleuchtete
Gebaude die Herzen: An der Global Chain auf Lights nahmen Initiativen teil, die 800 Monumente, Sehens-
wurdigkeiten und Bauten weltweit in den Farben des Rare-Disease-Day-Logos erstrahlen lieBen. Allein in
Deutschland wurde um den 28.02.2022 der Lichtschalter 45-mal umgelegt. Die Global Chain of Lights ist
das weithin sichtbare Symbol fir die Waisen der Medizin, die gemeinhin im Schatten stehen.

Ein weitere Einladung zum mitmachen lautete: ,Share your colour®, wo dem Spiel- und Kreativtrieb von
Jung und Alt keine Grenzen gesetzt waren, was unter dem #RareDiseaseDay schén zu sehen ist. Erneut
lautete das Motto: ,Selten sind viele, gemeinsam sind wir stark und selbstbewusst.™
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,Gerade die Pandemie hat gezeigt, mit welchen Herausforderungen sich
Menschen mit Seltenen Erkrankungen tagtdglich auseinandersetzen mus-
sen. Deswegen ist es mir besonders wichtig, dass wir als Gesellschaft ein
Bewusstsein flr die besonderen Lebenslagen der Betroffenen und deren
Angehdrige haben.

RARE DISEASE DAY
28,1 ZE?{i_!.'.i! 2022

WISTEN 55
SCHON 7 :’Ja:’

Insbesondere die Situation von Familien, in denen Kinder mit Seltenen Er-
krankungen leben, liegt mir dabei am Herzen. Diese Familien missen ganz
besonders unterstitzt und gestarkt werden. Der Rare Disease Day hilft,
ihre Belange sichtbar zu machen - und vielleicht ein wenig Mut zu spenden.®
(Jirgen Dusel, Beauftragter der Bundesregierung fiir die Belange von
Menschen mit Behinderungen)

In Deutschland fanden dartber hinaus online wie lokal Informations- und
Fachveranstaltungen statt. Aus dem Kalender der ACHSE nicht mehr weg-
zudenken, sind die die Aktionen in Mainz, organisiert schon seit vielen
Jahren von Marek Parowicz von ahc+ sowie im Klinikum Dessau, jedes
Jahr aufs Neue angetrieben von Annette Byhahn von der Neurofibromato-
se Regionalgruppe Sachsen-Anhalt.

Beleuchtete Gebaude haben beide noch mit oben drauf gepackt. Weitere
Aktionen, Pressemeldungen und Riickblicke gibt es auf der ACHSE-Web-
site.

Anna Wiegandt und Bianca Paslak-Leptien stellten umfassende Toolkits,
also Pakete, mit Web- und Social-Media-Vorlagen und Fakten, Mitmachan-
leitungen, Presse- und Bildmaterial etc. kostenlos zum Download auf der
Website zur Verfiigung, veroffentlichten mit erhdhter Schlagzahl Beitrage,
teilten, kommentierten, likten und posteten auf Social Media, waren als
rasende Reporterinnen in den Ausstellungen, auf Presseveranstaltungen,
an beleuchteten Geb&duden und standen fiir Anfragen jeglicher Art zur Ver-
figung.

L i L L T e e
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Mit Kunst anderen Mut machen
Ein Highlight fir uns war die Aktion ,Selten Allein® mit der gleichnamigen Ausstellung in Bahn-
héfen bundesweit. Verantwortlich fiir die Koordinierung war der Verband der Universitatsklinika
Deutschlands e.V. zusammen mit der ACHSE. Gastgeber und Unterstitzer vor Ort waren die
Einkaufsbahnhofe in den Bahnhofen der Deutschen Bahn. Vom ersten Treffen aller aktiver Ko-
operationspartner, zu denen auch einzelne Universitatskliniken und eine Grafikagentur gehérten,
bis zur Ausstellungseréffnung vergingen gerade einmal zehn Monate, in denen Konzept, Aufruf,
Auswahl, Bearbeitung, Aufbau einer Website, Inhalt, Material, Standortbestimmung, Finanzie-
rung, Partnersuche und Veranstaltungsdurchfiihrung sowie Offentlichkeitsarbeit realisiert wer-
den konnten.

Aus etwa 100 eingesandten Selbstportrdts von Menschen mit Seltenen Erkrankungen wurden
20 Bilder, zusammen mit einer kurzen Selbstauskunft zur Person und deren Erkrankung, aus-
gestellt. Stationen waren die Bahnhofe Berlin Zoo und FriedrichstraBe, Halle Saale, Freiburg,
Heidelberg, Tubingen, Mainz, Mannheim sowie die Universitatskliniken Essen, Mlinster, Bochum
und Magdeburg. In Dresden, wo die Idee fiir diese Ausstellung am Universitatsklinikum Carl
Gustav Carus gezlindet worden war, fand die Auftakt-Presseveranstaltung mit Beteiligten der
Ausstellung statt, die flir ein riesiges Medienecho sorgte: Welt, SZ, Zeit und viele lokale Medien
berichteten. Die Website www.seltenallein.de zeigt nicht nur die Bilder der Ausstellung und wei-
4 tere Kunstwerke von Betroffenen, sondern bietet Informationen zu Seltenen Erkrankungen und
eroffnet den direkt oder indirekt Betroffenen die Gelegenheit, sich zu vernetzen. Die Ausstellung

SELTENALLEIN® - { £

EINE STARKE 7R}
AUSSTELLUNG IN |34}

Rare Disease International Film Festival

Zum ersten Mal fand in Berlin das Rare Disease International Film Festival ,Uno Sguardo Raro"
statt - in Kooperation mit der ACHSE. Gezeigt wurden exklusiv ausgewéahlte Kurzfilme in Deutsch
und Englisch, die den Zuschauerinnen Einblicke in den Alltag mit einer Seltenen Erkrankung und
somit einen besseren Zugang zu dem Thema ermdglichen sollen.

Zu dem eintdgigen Festival am 22. November 2022 in dem Berliner Independent Kino ,II Kino"
waren die beteiligten Regisseurinnen, Schauspieler, die Festivalorganisatorinnen aus Italien so-
wie Vertreterinnen und Vertreter aus der ACHSE-Gemeinschaft anwesend. Bianca Paslak-Lep-
tien, Leiterin Offentlichkeitsarbeit der ACHSE, filhrte gemeinsam mit Veronica Crisafio von Uno
Sguardo Raro durch den Abend. Die Republik Italien vergab Ende Oktober eine Auszeichnung flr
besondere Verdienste an das Festival.
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Sonderbeilagen in Medienveroffentlichungen

Acht Sonderbeilagen zum Thema Seltene Erkrankungen wurden unter Mitwirkung der ACHSE in diversen
Zeitungen im Laufe des Jahres verdéffentlicht — online und im Papierformat. ACHSE hatte Themen gesetzt,
Interviewpartnerinnen akquiriert, Texte geschrieben oder redaktionell bearbeitet sowie Interviews gegeben:

e Februar: Welt ,Seltene Erkrankungen®, Verlagshaus Mediaplanet; Handelsblatt ,Themenbote", The-
menbotenverlag; Stiddeutsche Zeitung ,3+", Warum Verlag; Stern , Gesundheit", IMPACT Media

e Juli: Handelsblatt ,Themenbote", Themenbotenverlag

e September: Spiegel ,Seltene Erkrankungen", Verlagshaus Mediaplanet; Siddeutsche Zeitung ,3+",
Warum Verlag

e Oktober: Eltern ,Kindergesundheit®, Reflexverlag

Die Inhalte wurden durch ACHSE insbesondere auf Social Media beworben.

Kampagnen auf Social Media vorantreiben

Ohne Social Media keine Kampagnenarbeit. Hier werden viele Menschen erreicht und zum Mitmachen
animiert, sie teilen die Anliegen, die ihnen wichtig sind, vernetzen sich. Aus dieser Vernetzung und den
Kontakten konnte die ACHSE auch fir andere Aktionen schdpfen, gewann Interviewpartnerinnen fir Me-
dienanfragen oder Workshopteilnehmende.

Die NAKSE

Zum Arbeitsfeld der Offentlichkeitsabteilung der ACHSE gehért auch die organisatorische Koordination und
Mitorganisation der Nationalen Konferenz zu Seltenen Erkrankungen.

Seltene Einblicke - Von Betroffenen fiir Betroffene

Die Gemeinschaft der Menschen mit Seltenen Erkrankungen zeigt sich besonders vielfaltig auf Social Media.
Immer mehr betroffene Menschen, die zum Beispiel auf Instagram aktiv sind, wenden sich an die ACHSE,
wollen aktiv dazugehoren, ihre Geschichte erzahlen, suchen Hilfe oder wollen sich starker vernetzen. Sie
alle moéchte die ACHSE ,,abholen™. Denn gemeinsam sind wir starker. Ein Projekt, das bereits 2020 startete
beinhaltete u.a. die Entwicklung eines Blogs mit Newsletter.

Nach einer Konzeptphase konnte die Projektbetreuende Anna Wiegandt ein Team aus wechselnden Redak-
tionsmitgliedern, bestehend aus betroffenen Interessierten, zusammenstellen, die gemeinsam den News-
letter ,Seltene Einblicke - Praktisches und Persénliches" mit dem dazugehdrigen Blog auf die Beine stellten.
In dem Newsletter berichten die Betroffenen ganz individuell Gber ihr Leben, erzahlen vom Alltag, von
Hoffnungen und Traumen. Gespickt sind Newsletter und Website mit Wissenswertem, Praktischem, Tipps
und Tricks, die krankheitsiibergreifend Leserinnen und Leser mit Seltenen Erkrankungen adressieren. Die
Autorinnen und Autoren steuern Ideen, Fotos und Texte bei. Seit dem Friihjahr 2022 pausiert das Projekt,
denn die kreative und redaktionelle Kraft dahinter, Anna Wiegandt, ist in Elternzeit.
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4. ACHSE Selbsthilfegemeinschaft

Stark kommt von starken

Unsere Uberwiegend ehrenamtlich tatigen Mitglieder leisten in ihrer taglichen
krankheitsspezifischen Unterstiitzungsarbeit fiir andere Betroffene und inner-
halb ihrer Selbsthilfeorganisationen enorm viel. Um ihnen daflr und fir die
vielen anfallenden administrativen Aufgaben den Riicken zu starken, hat die
ACHSE ihr Unterstitzungsangebot kontinuierlich ausgebaut.

Gut aufgestellt - Digitale Selbsthilfe heute
und morgen in der ACHSE Selbsthilfe Akade-

mie online

Die ACHSE Selbsthilfegemeinschaft verfligt tGber sehr viel Wissen. Unsere
Mitgliedsverbande sind unterschiedlich aufgestellt und haben deshalb in ver-
schiedensten Bereichen sehr viel Expertise. Mit ,Wissen auf die Hand" hat
Maria Wohlert in dem Projekt ,ACHSE Selbsthilfe Akademie Online" eine Ver-
anstaltungsreihe aufgesetzt, die hier anknlpft.

Themen rund um Digitalisierung, Kommunikation im Verein, Finanzen und
Recht werden aufgegriffen. Die Themenvorschlage kommen aus unserem
Netzwerk. Die Veranstaltungen finden alle online statt, werden aufgezeich- -
net und im Anschluss mit weiteren Informationen zum Thema in der ACHSE
Selbsthilfe Akademie unseren Mitgliedern zur Verfliigung gestellt. Je nach
Thema, wird dies zum Teil auch im ACHSE Selbsthilfe Wiki aufbereitet.

Selbsthilfe Wiki

Das eingespielte Team um Maria Wohlert, Florence von Bodisco und iLisa Biehl
setzt sich daflir ein, Mitgliedsorganisationen strukturiert zu schulen und un-
terstitzt diese zudem in ihren ganz konkreten Anliegen - mithilfe des Know-
hows der ACHSE-Mitarbeitenden und externer Expertinnen und Experten.

m B iy A T
Ziel ist es zudem, madglichst viele Mitglieder unserer Mitgliedsorganisationen R
zu erreichen. Nicht nur fundierte Hilfestellungen und qualitatsgepriifte Infor- *
mationen finden ihren Platz in der wachsenden Bibliothek des ACHSE Selbst- ||* ]
hilfe Wikis. Auch Tipps und Wissenswertes aus dem ACHSE-Netzwerk sowie p—
aus den diversen AGs werden hier eingepflegt. %E

Stark im Ehrenamt

Zugleich wurden Workshops durchgefiihrt sowie das Seminarwochenende ,Stark im Ehrenamt™ im Oktober
in Berlin. Hier drehte sich alles um die eigenen Bedirfnisse, Konfliktlosungen und Selbstorganisation im
Ehrenamt. ACHSE-Mitarbeiterin Florence von Bodisco organisierte dieses Seminar und fiihrte zusammen
mit Lisa Biehl durch das Wochenende.

Die Reaktionen in der Feedbackrunde zeigten, dass die 12 Teilnehmenden konstruktive Impulse fir ihre

Arbeit in der Selbsthilfe mitnehmen und vor allem auch durch den Austausch untereinander viel Energie
tanken konnten.
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Das Projekt ,,Young and Rare™

Das Projekt ,Young & Rare" ist beendet. Das Anliegen des Projekts, junge
Menschen im Netzwerk der ACHSE organisationslibergreifend zusammen
zu flhren, sie zu starken, ihnen die Mdéglichkeit zu bieten, ihre Themen
aufzugreifen und von ihnen zu lernen, endet jedoch nicht.

Denn auch im Projekt ,Gemeinsam lauter werden™ gab es spezielle An-
gebote fiir die Jugendlichen in unserer Selbsthilfe Gemeinschaft, wie z.B.
Workshops zu Schlagkraftigkeit, Informationsveranstaltungen zu Hate
Speech im Netz oder Vorstellungen von politischen Mitmachangeboten.

Und wir sitzen bereits an neuen Ideen fiir die Fortsetzung in der Zusammenarbeit mit den jungen Men-
schen. 2023 werden wir dazu einen Férderantrag stellen.

Marktanalyse und Machbarkeitsstudie - Geschaiftsstelle fiir
kleine Organisationen

Einige Mitgliedsverbdnde haben keine eigene Geschaftsstelle, manche nicht mehr - oder/und sie haben
keine ausreichende IT-Infrastruktur. Zusatzlich zu den Aufgaben der Beratung und Unterstliitzung anderer
Gleichbetroffener, dem Einsatz fiir gezieltere Informationen und eine bessere Versorgung kommen Tatig-
keiten der Vereinsleitung und -verwaltung, sowie rechtliche und steuerliche Fragen hinzu. Eine technische
Infrastruktur erleichtert Vieles, ohne Struktur ist jeder Prozess weitaus aufwendiger, z.B. wenn es keine
Verteiler oder Dokumentenvorlagen gibt, die im Verein geteilt werden kénnen.

Wahrend der Pandemie hat sich die Einsicht verstarkt, dass ein digitales Angebot zur Unterstiitzung des
Vereinsmanagements helfen kdnnte. Das Angebot einer virtuellen Geschaftsstelle kénnte vor allem, aber
nicht nur, fr die kleinen, bundesweit tatigen Selbsthilfeorganisationen besonders interessant sein. Digitale
Lésungen und Dienstleister fir die Aufgaben von Geschaftsstellen gibt es in einer kaum uberschaubaren
Zahl (viele sind neu dazugekommen) auf dem Markt. Deswegen hat ACHSE eine Marktanalyse und Mach-
barkeitsstudie extern beauftragt: Es sollen die Rahmenbedingungen, Anforderungen und Bedarfe an eine
virtuelle Geschaftsstelle analysiert werden.

Zudem sollen verschiedene Mdglichkeiten aufgezeigt werden, welche L&sungsoptionen es beim Aufbau
einer solchen Geschaftsstelle geben kdnnte und wie hoch die damit zusammenhdngende Kosten und wirt-
schaftlichen (teilweise auch die rechtlichen) Folgen wdren. Die Chancen und Risiken mlissen abgewogen
werden. Die Ergebnisse liegen vor, missen abschlieBend bewertet und innerhalb der ACHSE diskutiert
werden.

Mona Kids

Die Zahl der Menschen auf der Suche nach einer Diagnose, die sich damit an die ACHSE Beratung wenden,
ist in den letzten Jahren kontinuierlich gestiegen. Um diesen Bedarfen zu begegnen, hat die ACHSE vor,
diese Gruppe Ratsuchender zukilinftig gezielt aufzufangen. 2022 wurde daher begonnen ein Konzept zu er-
arbeiten, wie dabei vorzugehen ist, welche Strukturen und Ressourcen notwendig sind. Erste Uberlegungen
sehen vor, dass insbesondere Eltern, die flr ihre Kinder (noch) keine Diagnose haben, in einer Gruppe be-
gleitet und unterstitzt werden.

Hier wurde bereits eine Analyse durchgefihrt, welche Angebote es filir betroffene Eltern gibt, wie diese
arbeiten, welche MaBnahmen sich als hilfreich erwiesen haben, ohne ein Versprechen auf Diagnosestellung
zu geben. Darauf aufbauend fanden konzeptionelle Uberlegungen statt, wie ein solches Angebot durch die
ACHSE umgesetzt und wie die Einbettung innerhalb des Netzwerks erfolgen kann. Die Konzeptphase wird
in 2023 abgeschlossen sein, danach wird die Umsetzungsphase geplant.
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Wege aus der Isolation - Projekt ,,Dank Avatar
wieder schulstark™

Viele Kinder und Jugendliche fallen durch lange Krankenhausaufenthalte im Unterricht
oft aus, verpassen Schulstoff und vor allem wertvolles Sozialleben mit dem Klassen-
kollektiv. Avatare, kleine Roboter, sollten den Betroffenen die Teilnahme am aktiven
Schulleben ermdglichen. Dank privater Spenden wurde aus einer Idee ein Kooperati-
onsprojekt mit dem Hersteller von Avataren ,No Isolation®. Diesem Erfolg ist es zu ver-
danken, dass wir die Stiftung RTL - Wir helfen Kindern e.V. gewinnen konnten, um das
~ACHSE Avatar Projekt" im zweiten Halbjahr 2021 zu starten und in 2022 fortzufiihren.

Die ACHSE kaufte zehn Avatare. Lisa Biehl, die das Projekt ins Leben gerufen hat, sorgt
daflr, dass die Avatare wechselnden Familien zur Verfligung gestellt werden, die dann
ihre Erfahrungen damit sammeln und dariber berichten.

Avatare kdnnen mehr Teilhabe ermdglichen und Einsamkeit lindern. Letztlich sind die
Avatare Streaming-Boxen in Form von Képfen, die den Unterricht tGbertragen und er-
maoglichen, ob von zuhause, vom Klinikbett oder aus der Reha am Unterricht oder
Treffen teilzunehmen. Der Avatar kann - gesteuert durch das Kind oder den Jugendli-
chen - den Kopf wenden, sich zu Wort melden, Redebeitrdge transportieren und Grund-
emotionen zeigen.

Was den Einsatz von Avataren noch besonders macht: er wird durch Mitschiler und
Mitschilerinnen in der Schule sowie bei Freizeitaktivitdten ,mitgetragen™. Dadurch ist
ein Kind oder Jugendlicher nicht einfach fiir die (Klassen)Gemeinschaft ,verschwun-
den® und die Erkrankung, die zuvor oft ein Tabu war, wird damit zum Thema. Es geht
also nicht nur darum, die Gesellschaft allgemein zu sensibilisieren und Erfahrungen aus
und in der Pandemie zu nutzen, um auf die haufig schwierigen Situationen von chro-
nisch kranken Kindern hinzuweisen und digitale Teilhabe zu ermdglichen. Ein weiteres
ACHSE Anliegen ist es auch, ganz konkret im kleinen Gruppen- oder Klassenverband
das Verstandnis untereinander und flreinander zu férdern.

@ .

Auch wenn es, wie in unse-
rem Fall, teilweise noch

groBe Vorbehalte bei Lehrern
und Schulleitungen gegen-
Uber dem Einsatz von diesen
Geraten gibt, finden wir, dass
die Avatare eine groBartige
Mdglichkeit sind, chronisch
kranke Kinder besser sozial zu
integrieren.

Eltern von S.

“

WIR HELFEM KinDERn mﬂl

H o -hl
t4 3
I [— i
Vielen Dank an RTL ,Wir
helfen Kindern" fir die
Spende fir die Anschaffung von
10 ACHSE Avataren

Vielen vielen lieben Dank nochmal. Ich kann es gar nicht schreiben, wie sehr es L. geholfen hat. Der Avatar
ist so wahnsinnig toll. Dadurch konnte sie im Klassenverband bleiben. L. ist sehr glicklich und dankbar dafir.
Die letzte Blutwasche hat ihren Zustand schon deutlich verbessert. Jedoch schafft sie es noch nicht am Pra-
senzunterricht teilzunehmen. Daher unsere Frage und Bitte, ob der Avatar im ersten Halbjahr weiter genutzt

werden kann?

Mutter von L.
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Unterstiitzung zur Selbsthilfeforderung

Damit unsere Mitgliedsvereine ihre wertvolle Arbeit leisten kdnnen, sind sie auf finanzielle Mittel angewie-
sen. Diese stammen zumeist aus Fordertdpfen verschiedener Institutionen und Vereinigungen, allen voran
der Krankenkassen. Die Selbsthilfeférderung gemaB §20h SGB V durch die gesetzlichen Krankenkassen ist
also nicht nur fir die ACHSE von besonderer Bedeutung.

Allerdings ist die Beantragung von Férdermitteln eine anspruchsvolle Aufgabe. Insbesondere die Pauschal-
forderung bereitet vielen Mitgliedsvereinen Schwierigkeiten. Die Antrage sind komplex, das Verfahren auf-
wendig und die Antragstellenenden zumeist ehrenamtliche Krafte, die sich damit selten hauptamtlich be-
schaftigen. Immer wieder kommt es vor, dass finanzielle Mittel in geringerem Umfang als bendétigt bewilligt
oder Antrage sogar komplett abgelehnt werden. Das gefdhrdet die Existenz vieler unserer Mitgliedsvereine.

Die ACHSE unterstltzt daher mit Einzelfallberatungen und bietet regelmaBig Workshops zum Thema Selbst-
hilfeférderung an. 41 interessierte Mitglieder nahmen beispielsweise an dem Workshop im Herbst teil, der
von Hartmut Fels, Anne-Katrin Saumer, Michael Binding aus der ACHSE-Geschaftsstelle sowie Kirstin Kiek-
busch von der Ichthyose Selbsthilfe e.V. geleitet wurde. Neben theoretischen Inhalten lag der Schwerpunkt
vor allem auf praktischen Ubungen. Die Bedarfe der Férdergeber immer zu treffen ist keine leichte Aufgabe.

Ein weiteres drangendes Thema fiir unsere Mitgliedsorganisationen ist die Transparenz, also der Nachweis
dartber, woher die Einkiinfte stammen. Um die Unabhangigkeit der Patientenselbsthilfe zu gewahrleisten
unterliegen die ACHSE und alle ihre Mitgliedsvereine den Transparenzauflagen der BAG Selbsthilfe. Die Mit-
gliedsorganisationen der ACHSE sind daher auch verpflichtet, Transparenzerklarungen auf ihren Websites
gut auffindbar zu veréffentlichen.

Aufgrund der vielen individuellen Beratungsbedarfe, die insbesondere die Kapazitaten in der Abteilung
Buchhaltung beanspruchen, wurde im Jahr 2022 das Unterstlitzungsprojekt ,Selbsthilfeférderung™ gestar-
tet, gefordert durch die GKV. Die Forderung wurde zunachst bis 2024 bewilligt, Gber diese Entscheidung
freuen wir uns sehr. Hartmut Fels leitet das Projekt und ist weiterhin Ansprechpartner fir die Mitglieder-
anliegen.

Wir mochten Kirstin Kiekbusch fiir ihre unverzichtbare Unterstiitzung in diesem Projekt danken. AuBerdem
danken wir ihr und Johanna Rohlfing fir die ehrenamtliche Tatigkeit als Kassenpriferin.
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Die ACHSE als Verein

Die ACHSE ist ein eingetragener Verein und demokratisch organisiert. 2022 waren 131
Selbsthilfeorganisationen ordentliche Mitglieder. Zum engeren Netzwerk der ACHSE zdh-
len zudem Interessentengruppen und Stiftungen. In der Mitgliederversammlung wird die
Arbeit der Geschéftsstelle und des Vorstandes beurteilt, werden Beschlisse gefasst, wird
die StoBrichtung fiir die ACHSE gemeinsam diskutiert.

Auf den jahrlichen Mitgliederversammlungen werden der Tatigkeits- und Finanzbericht, der
Aktionsplan fir das kommende Jahr sowie der Haushaltsplan vorgelegt und es werden
neue Mitglieder aufgenommen. Auf der Versammlung im November 2022, die mit einem
GruBwort in Anwesenheit der Schirmherrin der ACHSE, Eva Luise Kéhler, eréffnet werden
konnte, wurden alle Dokumente ordnungsgemaB verabschiedet und der Vorstand entlastet.

> Die Nachweise finden Sie hier auf www.achse-online.de

Neue Mitglieder 2022
¢ Kleine-Levin-Syndrom Netzwerk e. V.
e Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs e. V.

Dariiber hinaus fanden Workshops zu folgenden Themen statt:

e Transition: Vom Kind zum Erwachsenen mit seltenen chronischen Erkrankungen;

e Finanzierungsmadglichkeiten flr nicht sichtbare chronische Erkrankungen;

e Wie funktioniert die internationale Zusammenarbeit zum Thema Grundlagenforschung?;

e Wie kénnen frischgebackene Eltern behutsamer (ber Erkrankungen bei ihrem Neuge-
borenen aufgeklart werden?

Die anschlieBenden Ergebnisse und Diskussionen zeigten, welche Themen und Anliegen,
die Mitgliedsorganisationen bewegen. Die Mitgliederversammlung 2023 findet am 3.11.
in Berlin statt. Hier werden die Berichte aus 2022 verabschiedet und sind danach auf der
Website zu finden.

Starke Gemeinschaft auch auf Veranstaltungen

Dass die ACHSE eine starke Gemeinschaft ist, zeigt sich nicht nur auf der eigenen Mitglie-
derversammlung. Die Reha Care, die groBte internationale Fachmesse flir Rehabilitation,
Pflege, Inklusion, Hilfsmittel, etc. in Disseldorf, mit nach eigenen Aussagen 600 Ausstellern
aus ca. 35 Landern, ist der Ort, an dem sich ein groBer Teil der Mitgliedsorganisationen und
die ACHSE sowie die Bag Selbsthilfe einmal im Jahr fiir mehrere Tage gegenseitig unter-
stitzen. Auch in diesem Jahr teilte die ACHSE sich den Stand mit dem Bundesverband
Angeborene GefaBfehlbildungen e.V. Die Zusammenarbeit mit den ACHSE-Mitgliedsorga- "TZ_:-.'
nisationen war synergetisch. -

Die Bilanz der beiden Reha-Care-Vollprofis, Lisa Biehl und Hartmut Fels, fiel am Ende so
aus: 499 Besucher und Besucherinnen verwickelten die beiden in 248 intensive Gesprache.

M.U.N.D.

Infomaterialien und ,Give Aways" waren in kiirzester Zeit alle und mussten nach beordert

werden. Personen suchten die ACHSE gezielt auf. Das Thema Seltene Erkrankungen ist \
splrbar in der Gesellschaft angekommen. Die Themen und Angebote reichten von techno- .

logischen Neuerungen, verknipft mit Forschungsvorhaben (z.B. Einsatz und Weiterentwicklungen von Exoske-
letten) Gber Mobilitats-, Lese-, Sprechhilfen, Equipment und trendige Outfits fiir alle in allen Lebenslagen bis hin
zu sportlichen Rollis und anderen Geraten. Das macht Lust auf 2023!
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https://www.achse-online.de/de/Aktuelles/2022/1106-ACHSE-Mitgliederversammlung-2022.php
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https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1377/Achalasie_Selbsthilfe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1503/Berliner_Leberring_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1504/Angelman_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1487/Bundesverband_Glaukom_Selbsthilfe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1386/Bundesverband_Williams_Beuren_Syndrom_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1390/Deutsche_Fanconi_Anaemie_Hilfe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1466/Deutsche_Huntigton_Hilfe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1559/Bundesverband_der_Ehlers_Danlos_Selbsthilfe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1379/AHC_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1383/Bundesverband_fuer_Brandverletzte_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1380/Alpha1_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1550/ARVC_Selbsthilfe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1485/AWS_Aniridie_WAGR_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1438/Bundesverband_Schilddruesenkrebs_Ohne_Schilddruese_leben_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1385/Bundesverband_Skoliose_Selbsthilfe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1463/Deutsche_Dystonie_Gesellschaft_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1389/Deutsche_Ehlers_Danlos_Intitiative_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1392/Deutsche_Gesellschaft_fuer_Osteogenesis_imperfecta_Glasknochen_Betroffene_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1394/Deutsche_Heredo_Ataxie_Gesellschaft_Bundesverband_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1471/Deutsche_Morbus_Crohn_Colitis_ulcerosa_Vereinigung_DCCV_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1497/BundesselbsthilfeVerband_Kleinwuechsiger_Menschen_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1611/Achromatopsie_Selbsthilfegruppe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1480/Aplastische_Anaemie_amp_PNH_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1388/Bundesverband_Kleinwuechsige_Menschen_und_ihre_Familien_BKMF_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1501/Bundesverein_CDG_Syndrom
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1454/Deutsche_GBS_CIDP_Selbsthilfe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1395/Deutsche_Interessengemeinschaft_PhenylKetonUrie_DIG_PKU_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliedsvereine/Verzeichnis/BV-Gefaessfehlbildungen-eV.php
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1378/AGS_Eltern_und_Patienteninitiative_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1381/Arbeitsgemeinschaft_Spina_Bifida_und_Hydrocephalus_ASBH_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1451/Bundesverband_Neurofibromatose_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1470/CHARGE_Syndrom_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1499/Deutsche_Gesellschaft_fuer_intrakranielle_Hypertension_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1396/Deutsche_Klinefelter_Syndrom_Vereinigung_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1462/Bundesverband_der_Clusterkopfschmerz_Selbsthilfe_Gruppen_CSG_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1558/AHC18_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1495/Arbeitskreis_Cornelia_de_Lange_Syndrom_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1384/Bundesverband_Poliomyelitis_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1486/Cystinose_Selbsthilfe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1391/Deutsche_Gesellschaft_fuer_Muskelkranke_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1397/Deutsche_Leukaemie_Forschungshilfe_e_V_Deutsche_Kinderkrebsstiftung
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1402/Deutsche_Syringomyelie_und_Chiari_Malformation_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1496/Deutsche_Pankreashilfe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1477/Deutsche_PSP_Gesellschaft_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1399/Deutsche_Rheuma_Liga_Bundesverband_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1401/dsai_e_V_Deutsche_Patientenorganisation_fuer_angeborene_Immundefekte
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https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1492/Haemochromatose_Vereinigung_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1387/ELA_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1421/Interessengemeinschaft_Sichelzellkrankheit_und_Thalassaemie_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1628/Selbsthilfenetzwerk_Kopf_Hals_M_U_N_D_Krebs_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1429/Marfan_Hilfe_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1433/Mukoviszidose_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1465/Interessengemeinschaft_Haemophiler_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1409/Gesellschaft_fuer_Mukopolysaccharidosen_MPS_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1420/Interessengemeinschaft_Neutropenie_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1478/Haarzell_Leukaemie_Hilfe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1413/Hoffnungsbaum_e_V_Verein_zur_Foerderung_der_Erforschung_und_Behandlung_von_NBIA_Erkrankungen
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1494/Fontanherzen_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1472/Diamond_Blackfan_Selbsthilfegruppe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1414/HSP_Selbsthilfegruppe_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1406/Foerderverein_fuer_Fibrodysplasia_Ossificans_Progressiva_Erkrankte_FOP_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1493/Deutschsprachige_Selbsthilfegruppe_fuer_Alkaptonurie_DSAKU_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1424/KiDS_22q11_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1489/Kinder_in_schwieriger_Ernaehrungssituation_e_V_K_i_s_E
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1427/LEONA_Familienselbsthilfe_bei_seltenen_Chromosomenveraenderungen
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1428/Lupus_Erythematodes_Selbsthilfegemeinschaft_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1502/MPGN_und_aHUS_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1457/MPN_Netzwerk_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1473/Nephie_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1417/Interessengemeinschaft_Arthrogryposis_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1415/Hypophosphatasie_HPP_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1407/Foerderverein_Glukosetransporter_GLUT1_Defekt_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1513/Hand_in_Hand_gegen_Tay_Sachs_und_Sandhoff_in_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1404/Rett_Deutschland_e_V_Elternhilfe_fuer_Kinder_mit_Rett_Syndrom
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1527/Interessengemeinschaft_Sturge_Weber_Syndrom_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1629/Kleine_Levin_Syndrom_Netzwerk_e_V_1
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1430/Mastozytose_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1434/Myelitis_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1418/Interessengemeinschaft_Epidermolysis_Bullosa_e_V_DEBRA
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1476/Galaktosaemie_Initiative_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1412/Histiozytosehilfe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1542/EAS_Elterninitiative_Apert_Syndrom_und_verwandte_Fehlbildungen_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1422/Kartagener_Syndrom_und_Primaere_Ciliaere_Dyskinesie_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1426/LAM_Selbsthilfe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1432/Morbus_Osler_Selbsthilfe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1531/Naevus_Netzwerk_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1419/Interessengemeinschaft_Fragiles_X_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1408/Gaucher_Gesellschaft_Deutschland_GGD_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1541/HOCM_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1405/European_Chromosome_11_Network_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1423/KEKS_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1484/Leben_mit_Usher_Syndrom_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1452/Morbus_Wilson_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1436/NCL_Gruppe_Deutschland_e_V

4. ACHSE Selbsthilfegemeinschaft

ohysen- g 5e\bsth//f
e /Vf’ée ot R

(\’T\!d-G a\',diab orderverg;, \(\ndEr
»° Ese, 2 Cles 0N s, i < < 5,
A\ % o 2. QN 2 2
S S € % ¢
o N = v | % e
@ = b L0 =z | <
f l-"'i-": o) - . o = @ ! <
.*.:L‘-_____,_ﬂ_"_ . IPHOSPHATOIABETEREN. G 1 3
s < 32 )
= ] 4 & PRO AETINA
r N3 O Pl ¥
i o > e rar— —
LT Tt
oS Netz,,l,e (Oderma L/;% “e“ Kllppe//,: C)‘\f\\\fe Epp
Q (}6 e 6‘\& &} e L
2 2 ‘L (.?@ 3 % 5
. ° [e]
> & 2 \
2 RN
e ’ 3 <
&» SELBSTHILFE
= Sehaderma liga e ¥ EPP eV
dermaj, or PXE-E, e e Dey,
J/\‘w o, o KO r/(,% .K g(\.\Pp G/, " Q09 ts%/
QQ '0{9 QQQ K N QQ 00
S % S 9 & <
& © S ¢ 9 ) ®
S FER s %o = | S P
.- g -3 ; Sn Calnllafiia o ’
. ey G PXBimm 7 :
S . S 8 ~ sl ¢
i A | <
~
\RxUS e e<<“‘e Se/bs%. oe“tschland 6OMA e |
& % o -
¥ ¢ ‘
o * 0 = .
- Sklerodermie
SII’IU‘# .S i Selbrihitle w.V SLO Deutschinnd e.W.
S8MA..
-Defizj ein e De anigun \-Ling,
ov it e ’o(\db ey (05 Uts,, % qeseniaung De%y awee au), b
(9?* L 6& 7 & C S %,
%} \s\% 5 %o' & 469 \,Q\ \ H f' ”%.&
s S ° & s 3 E
WL i 2o <5 =5 Py
SSADH-oeflait - STENDBEIN.. 05 = 5 - J@ = 3
22 2 > a8 T
55 3 . L
= 4 FF o
;JP“ 'l.."-h‘ <

. Neugebor,
\ 6’/7@0

S,
9,
’0

Q
£
< <to <
s e

1werchfe///7

‘l;\Q

[FoR KiDi

aess for ..
& /r/%

1S Arbeitsgy e Forderve, o Stiftung
e//)m \(} ‘<\?~
% O %
RN %,
o Z e
< =
g %D‘H. D ey % & [ FAUN-STIFTUNG

aer Stiftu
2 /70

stiftun hlig Sg;

\’ ] \NB 15

© & “,

“MCL-Erih.mg gTWS g w

ACHSE Tatigkeitsbericht 2022



https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1469/Netzwerk_Hypophysen_und_Nebennierenerkrankungen_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1475/SIRIUS_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1606/Sarkoidose_Netzwerk_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1442/Selbsthilfegruppe_Ektodermale_Dysplasie_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1456/PH_Selbsthilfe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1437/Niemann_Pick_Selbsthilfegruppe_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1467/Stiff_Person_Vereinigung_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1491/Autoinflammation_Network_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1474/Henry_Emil_Mueller_Stiftung
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1562/SSADH_Defizit_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1444/Selbsthilfe_Ichthyose_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1460/Standbein_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1464/Selbsthilfegruppe_Blasenekstrophie_Epispadie_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1461/Selbsthilfegruppe_Scleroedema_adultorum_Buschke_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1455/Proteus_Syndrom_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1526/Phelan_McDermid_Gesellschaft_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1528/Selbsthilfegruppe_Undine_Syndrom_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1439/Pulmonale_Hypertonie_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1500/Phosphatdiabetes_e_V_Netzwerk_Information_Austausch
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1608/Zwerchfellhernie_bei_Neugeborenen_CDH_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1481/FAUN_Stiftung
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1483/Heimer_Stiftung
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1448/TWS_Tom_Wahlig_Stiftung
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1459/Sklerodermie_Selbsthilfe_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1561/Scleroderma_Liga_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1446/Selbsthilfegruppe_fuer_PXE_Erkrankte_Deutschlands_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1618/PlexusKinder_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1552/NierenKinder_Berlin_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1449/Tuberoese_Sklerose_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1525/CFD_Foundation_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1490/Kinder_Augen_Krebs_Stiftung
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1479/SLO_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1445/Klippel_Feil_Syndrom_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1498/Selbsthilfegruppe_Glutarazidurie_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1440/Prader_Willi_Syndrom_Vereinigung_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1540/Patientenverband_FAP_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1450/Turner_Syndrom_Vereinigung_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1482/Deutsche_Uveitis_Arbeitsgemeinschaft_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1425/Kindness_for_Kids
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1447/SoMA_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1612/Selbsthilfe_EPP_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1443/Glykogenose_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1441/PRO_RETINA_Deutschland_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1530/Peutz_Jeghers_Syndrom_Germany_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1453/Verein_VHL_von_Hippel_Lindau_betroffener_Familien_e_V
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1563/DFVD_e_V_Dystonie_Foerderverein_Deutschland
https://www.achse-online.de/de/Mitgliederverzeichnis/M1435/NCL_Stiftung

5. Férderung und finanzielle Unterstltzung

Wir bedanken uns .
Die finanzielle Sicherung unserer Arbeit stlitzt sich auf Spenden, Mitgliedsbeitrage, Sponsoring sowie For-
dermittel von Stiftungen und vor allem Krankenkassen. Die Selbsthilfeférderung gemaB § 20h SGB V durch
die gesetzlichen Krankenkassen ist von besonderer Bedeutung fir die ACHSE, bildet sie doch eine der
wesentlichen Saulen der Finanzierung und somit Realisierung unserer Arbeit fir Menschen mit Seltenen
Erkrankungen. Wir bedanken uns bei der GKV-Gemeinschaftsférderung fiir die finanzielle Férderung der
Projekte: Marktanalyse & Machbarkeitsstudie ,Geschaftsstelle flir kleine Organisationen®, ,Aktionen zum
Tag der Seltenen Erkrankungen®™, ACHSE Selbsthilfe Akademie - ,Wissen auf die Hand und Digitalisierung®,
Unterstlitzungsprojekt Selbsthilfeférderung, Wissensnetzwerk Betroffenenberatung; bei der BARMER fiir
das GroBprojekt neue ACHSE-Website, beim AOK Bundesverband flir das Unterstiitzungsangebot flir Fami-
lien mit einem Kind ohne gesicherte Diagnose - ,,MONA-Kids" sowie ,Selten gut kommuniziert"; beim BKK
Dachverband fir die Erméglichung der Entwicklung und Erprobung eines hybriden Veranstaltungskonzepts
am Beispiel der NAKSE.

G BARMER AK

Cim S

Spetnerwechand
':l'.' Das Projekt ,Gemeinsam lauter werden" wird aus dem Partizipationsfonds des BMAS gef6r-
N dert, vielen Dank.

ol o Das BMG hat das Wochenendseminar ,Stark im Ehrenamt" geférdert. Vielen Dank dafir!

Die Aktion Mensch hat zum wiederholten Mal die Gebarden- und Schriftdolmetscher:innen
MENSCH  der NAKSE 2021 sowie des NAKSE-Vertiefungsworkshops 2022 geférdert.

Wir bedanken uns bei den Firmen der pharmazeutischen Industrie fir die Unterstitzung unserer Arbeit,
insbesondere im Bereich Offentlichkeits- und Vernetzungsarbeit.
@GP ! vorizon AChiesi () et > AOP

Ebenso dazu beigetragen haben die folgenden Firmen, die zudem mit ihrem Sponsoring die NAKSE 2021
sowie den Vertiefungsworkshop 2022 ermdglicht haben.

AslraZenaca SANOFI 4 CSLBehring ||‘|'| ; b
" VER
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: Roche janssen J
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Wir, die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen,

verpflichten uns im Rahmen der Initiative Transpa- Die Finanzberichte und Darstellung der Férdersum-
rente Zivilgesellschaft, Informationen der Offent- men und finanziellen Unterstiitzungen finden Sie auf
lichkeit zur Verfligung zu stellen. unserer Website.

> Zur Selbstverpflichtung zur Transparenz > Zur ACHSE Website

ACHSE Freunde und Forderer

Saskia de Vries ist das Herz des ACHSE-GroBspenderfundraisings. Dank der Leiterin Philanthropie und
GroBspendenfundraising wachst der von ihr ins Leben gerufene Freundeskreis der ACHSE stetig, vor allem
durch ihr kontinuierliches, analoges Netzwerken. Begegnungen mit Persdnlichkeiten des 6ffentlichen Le-
bens aus den Bereichen Wirtschaft, Kunst und Gesellschaft sensibilisieren fiir die Anliegen von Menschen
mit Seltenen Erkrankungen. Gerade fiir den Bereich des GroBspenderfundraisings ist dieses Netzwerk exis-
tenziell, generiert es Empathie und dadurch auch Spendenbereitschaft. Hohepunkt der Netzwerkarbeit ist
die Auktion , Seltener Gelegenheiten", die Saskia de Vries vor mehr als zehn Jahren entwicklet und etabliert
hat.
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5. Férderung und finanzielle Unterstltzung

Benefizauktion Seltener Gelegenheiten

Auf der Veranstaltung ,Seltene Gelegenheiten® werden Kunstwerke zeit-
gendssischer Kinstlerinnen und Kiinstler sowie Begegnungen mit Person-
lichkeiten unserer Zeit, Lesungen, Konzerte uvm. versteigert. Das in der
Charity-Landschaft ein wenig beriihmt gewordene Format motiviert alte
und neue Freunde der ACHSE, fir die ,Seltenen™ zu steigern und zu spen-
den, die Gaste dieser besonderen Veranstaltung kommen aus der gesam-
ten Bundesrepublik. Kiinstlerinnen und Kinstler, Galeristen und Unterneh-
mer beteiligen sich durch die Spende von hochpreisigen Kunstwerken oder
in Form von personlichen Begegnungen mit prominenten Personlichkeiten
unserer Zeit - wie beispielsweise einem Hauskonzert mit dem weltberihm-
ten Pianisten Igor Levit oder mMax Raabe.

Im August 2022 wurde erneut auf Sylt, geboten und gesteigert! Die Gaste-
anzahl wachst von Jahr zu Jahr, sodass die Veranstaltung, die in Koopera-
tion mit dem Auktionshaus Christie “s stattfindet, immer nach kurzer Zeit
ausgebucht ist. Mit den am Ende erzielten rund 72.000 Euro sowie neu ge-
wonnenen Spenderinnen waren wir glicklich. Die Veranstaltungen dienen
auch der Multiplikation - bringen neue Gaste und neue Lose. So fand im
Juli 2022 ein Hauskonzert mit Igor Levit in Potsdam statt, in groBem Rah-
men, auf dieser Veranstaltung konnte die ACHSE weitere Freundinnen und
Freunde gewinnen. Durch die Strahlkraft dieses charismatischen Freundes-
kreises entsteht viel Gutes fiir die ACHSE: Spenden, Offentlichkeit und ein
verlassliches, dichtgeknipftes Netzwerk.

»Ein Netz zu knipfen, ist besser als um Fisch zu beten™ - das Sprichwort
unterstreicht die Notwendigkeit des Netzwerkens auch fiir die Fundraising-
strategie der ACHSE. Hochkaratige Kontakte zu Spenderinnen und Spen-
dern werden kontinuierlich geknlpft; die neuen Kontakte flieBen in andere
Fundraising-MaBnahmen der ACHSE.

Wir danken besonders:

Christie's, Cynthia Barcomi, Bettina Burci, Monika Egger, Alfred Kornfeld, Chris & Angela Freese, Jirgen &
Sabine Kickert, Helge Leiberg, Dorothee Schumacher GmbH, Michael Schackwitz, Wilhelm Schmid, Heiko
Kihl, J6érg Thadeusz, Oberin Doreen Fuhr, Galerie Breckner, Galerie Deschler, Galerie Herold, Galerie Korn-
feld, Galerie Schmalfuss, Artcadia Gallery, Benen-Diken-Hof, Igor Levit, Jakob Jdézef Orlinski, Ingo Kuhl,
Max Raabe, das Hotel Luc, J6rg Woltmann von der KPM GmbH sowie den vielen privaten Spendern.
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5. Férderung und finanzielle Unterstltzung

Die Schwesternschaft des Deutschen Roten Kreuzes Berlin .
Die Geschdftsstelle der ACHSE fand von Anfang an ihre Heimat in den Raumlichkeiten des Deutschen Roten

Kreuzes, in den jeweiligen Kliniken. Es ist eine auBergewdhnlich groBzligige Geste, dass wir keine Mietkos-

ten tragen missen. Die Schwesternschaft des DRK, vertreten durch ihre Oberin Doreen
Fuhr, unterstitzt die ACHSE kontinuierlich.

Im Jahr 2022 konnten wir Uber einen Corona-Nothilfefond des Bundesverbandes des
Deutschen Roten Kreuzes 40.000 Euro an Spenden erhalten und eine weitere Spende
von der DRK Schwesternschaft selbst.

Vielen Dank.

35.000 Euro von TRIBUTE TO BAMBI fiir die Seltenen .
Seit vielen Jahren férdert die TRIBUTE TO BAMBI Stiftung deutschlandweit Hilfsprojekte — \ i
fur Kinder und Jugendliche in Not und macht zudem auf Missstande und Themen auf- TRIBUTE Tﬂ: 5"
merksam , die in der Gesellschaft zu wenig wahrgenommen werden.

2022 hat sich ACHSE erneut um eine Férderung beworben, die unseren jungen ,Waisen- BAM B'/

kindern der Medizin™ zu Gute kommen soll. Ein Teil der finanziellen Unterstiitzung flieBt STI FTU HG
in die ACHSE Betroffenen- und Angehérigen Beratung, da sich viele hilfesuchende Eltern HILFE FLIR KINDER [N NOT
und GroBeltern an diese wenden. Zudem wird das wunderbare Projekt ,Dank Avataren
wieder schulstark™ unterstitzt. Die zehn Schul-Avatare, die ACHSE dank der ,RTL Stiftung - wir helfen
Kindern® wahrend der Pandemie anschaffen konnte, sind seitdem kontinuierlich als Buddy an der Seite
von Kindern und Jugendlichen mit Seltenen Erkrankungen. Sie ermdglichen den Schulbesuch durch ihre
kleinen Stellvertreter. So hat Jan, der mit einer seltenen, neurodegenerativen Erkrankung, der Friedreich
Ataxie lebt und bereits viele Fehlzeiten hatte, dank des Avatars, der ihn zwei Jahre begleitete, sein Abitur
machen kénnen. Vielen Dank.

Private Kant-Schulen Berlin

Jedes Jahr um die Weihnachtszeit darf die ACHSE am Weihnachtsbasar teilnehmen - in
wechselnder Besetzung bespaBen Mitarbeitende aus der Geschaftsstelle, allen voran
Hartmut Fels, die Kinder und Jugendlichen auf dem Basar und stellen Eltern und Lehrern
die ACHSE vor. Als Weihnachtsgeschenk wird dann jedes Jahr ein Spendenscheck fir die
Waisen der Medizin Uberreicht.

Vielen Dank.

Ihre Spende hilft

Férdermitglieder, Spenderinnen und Spender, die auf Kampagnen und Aufrufe auf So-
cial Media reagieren und spenden, Menschen, die selbst Aktionen starten — aus Anlass
eines Geburtstages, einer Hochzeit, eines Trauerfalls - Menschen, die unsere ACHSE
Stimme zu Weihnachten lesen und darauf spenden oder nachdem sie einen Beitrag
gelesen haben - Sie alle ermdéglichen den Einsatz der ACHSE.

Dieser Bereich wird in der Offentlichkeitsabteilung, vor allem mit Social Media Beitra-
gen betreut.

Wir bedanken uns bei allen Spenderinnen und Spendern, die die Arbeit der ACHSE
unterstlitzen. Ein ganz besonderer Dank gilt den ACHSE-Mitgliedsverbanden, die seit
vielen Jahren bei der Aktion ,Einer fir Alle!™ mitmachen sowie bei all jenen, die unsere
Arbeit mit zusatzlichen Spendenbeitragen im Laufe des Jahres und schon seit langer
Zeit immer wieder unterstiitzen. Vielen Dank, das bedeutet uns sehr viel.
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6. Daten und Fakten zur ACHSE

Ziele

ACHSE versteht sich als ein Netzwerk, das Hilfe zur Selbsthilfe leistet. Unsere Ziele sind:

e das Wissen Uber Seltene Erkrankungen zu vergréBern.

e die Grindung und den Aufbau von Uberregionalen Selbsthilfeorganisationen fiir Menschen mit Seltenen
Erkrankungen zu unterstiitzen.

e Menschen mit Seltenen Erkrankungen und ihre Selbsthilfeorganisationen zu vernetzen.

e die Interessen von Menschen mit Seltenen Erkrankungen politisch zu vertreten.

e eine bessere Unterrichtung der Arzte und anderer Therapeuten (iber Symptome, Diagnose, Verlauf und
Therapie von Seltenen Erkrankungen und den Austausch mit Spezialisten zu fordern.

e die Zusammenarbeit zwischen Arzten, pharmazeutischer Industrie und der Selbsthilfe auf der Grund-
lage von Transparenz und Unabhangigkeit voranzubringen.

e die Erforschung von Seltenen Erkrankungen, Arzneimitteln fiir Seltene Erkrankungen, den sogenannten
»Orphan Drugs", und von weiteren Therapiemdglichkeiten voranzutreiben.

Vorstand und Geschiftsstelle

Im Jahr 2022 ehrenamtlich mit Herzblut dabei - der Vorstand mit (v.l.n.r.):
Claudia Sproedt (erste stellvertretende Vorsitzende), Florian Innig, Ute
Palm, Geske Wehr (Vorsitzende), Sandra Mdsche, Christoph Nachtigaller
(Ehrenvorsitzender) sowie Dr. Willibert Strunz (Schatzmeister).

Mirjam Mann Maria Wohlert
Geschéaftsfiihrerin Referentin der Geschéftsfiihrung fir Lara Schmidt Beratung und Lotsin
Verbarquarbeit und politische Netzwerke Juristische Referentin Dr. med. Christine Mundlos
":‘. stellv. Geschaftsfiihrerin, ACHSE Lotsin fiir Arzte und
- by Therapeuten, Leiterin ACHSE Wissensnetzwerk und
[ S |
\ |‘ ‘ Beratung
,\_’} Nicole Heider und Nina Steinborn

L ACHSE-Beraterinnen fir Betroffene und Angehdrige
Verwaltung und Veranstaltungsorganisation

Hartmut Fels

Leiter Verwaltung und Veranstaltungsorganisation Saskia de Vries

Leiterin Philanthropie
Michael Binding und GroBspenderfund-
Mitarbeiter Verwaltung und Veranstaltungsorganisation raising

Anne-Kathrin Saumer
Teamassistenz
Weitere Informationen
erhalten Sie unter:
www.achse-online.de

Offentlichkeitsarbeit ACHSE Selbsthilfegemeinschaft
Bianca Paslak-Leptien Lisa Biehl

Leiterin Presse- und Offentlichkeitsarbeit Leiterin ACHSE Selbsthilfegemeinschaft
Sabina Strunk Florence von Bodisco

Mitarbeiterin fiir Events (NAKSE), Presse- und Offentlichkeitsarbeit Projektmitarbeiterin

Maria Wohlert (s. 0.)

Anna Wiegandt (Elternzeit Juni-De-
zember) und Ekaterini Hugger
Mitarbeiterinnen Presse- und Offent-
lichkeitsarbeit

Die ACHSE hat 2022 Uber das Jahr vierzehn Mitarbeiterinnen und 2 Mitarbeiter beschaftigt, rechnerisch
waren insgesamt 12 Stellen besetzt.
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6. Daten und Fakten zur ACHSE

Wissenschaftlicher Beirat

Der Wissenschaftliche Beirat der ACHSE ist mit derzeit 19 renommierten Wissenschaftlerinnen und Wissen-
schaftlern besetzt, die meisten von ihnen sind in der Medizin tdtig und verfiigen Gber Erfahrungen in Lehre
und Forschung. Ihre Hauptaufgabe: Die ACHSE bei der Forschungsforderung und der Verbesserung der
Versorgung zu unterstiitzen. Denn dazu braucht es fundierte wissenschaftliche Expertise und ein tiefgrei-
fendes Verstandnis der deutschen und internationalen Forschungs- und Versorgungslandschaft.

Die ACHSE wirbt dafilir, dass krankheitsiibergreifende Aspekte Seltener Erkrankungen ausreichend wissen-
schaftlich bearbeitet werden kénnen. Der ,Eva Luise Kéhler Forschungspreis fiir Seltene Erkrankungen®
setzt da ein deutliches Signal. Der wissenschaftliche Beirat schlégt der Stiftung einen Preistréger vor. Dar-
Uber hinaus berat der Kreis die ACHSE zu strategischen Fragen.

Die Mitglieder des wissenschaftlichen Beirats arbeiten ehrenamtlich und werden fir die Dauer von zwei
Jahren ernannt.

Mitglieder des wissenschaftlichen Beirats der ACHSE sind:
e Prof. Dr. Jutta Gartner, Universitatsmedizin Goéttingen

e Prof. Dr. med. Volkmar Gieselmann, Rheinische Friedrich-Wilhelms-Universitat Kéln
e Prof. Dr. Bodo Grimbacher, Universitatsklinikum Freiburg

e Prof. Dr. Dr. Christian Grimm, Walther-Straub-Institut fir Pharmakologie und Toxikologie Medizinische
Fakultat Ludwig-Maximilians-Universitat (LMU) Mlinchen

e Prof. Dr. med. Annette Griters-Kieslich, Eva Luise Kdhler Stiftung

e Prof. Dr. med. Martin Oliver Hildebrandt, TUMCells Interdisziplindres Zentrum fur zelluldre Therapien,
TU Minchen, Fakultat fir Medizin

e Prof. Dr. med. Christoph Klein, Dr. von Haunersches Kinderspital des Klinikums der Universitat Miinchen
e Prof. Dr. med. Thomas Klockgether, Universitatsklinikum Bonn

e Prof. Dr. med. Alexander Minchau, Institut flir Neurogenetik, Universitat zu Libeck

e Prof. Dr. Klaus Rither, Praxis Prof. Rither

e Prof. Dr. Paul Saftig, Christian-Albrechts-Universitat zu Kiel

e Prof. Dr. Markus Schilke-Gerstenfeld, Charité Universitdgtsmedizin Berlin

e Prof. Dr. Catharina Schiitz, Universitatsklinikum Carl Gustav Carus

e PD Dr. Oliver Semler, Klinik- und Poliklinik fiir Kinder- und Jugendmedizin der Universitatsklinik Koln
e PD Dr. Malte Spielmann, Max-Planck-Institut fur Bildungsforschung

e  Prof. Dr. med. Kurt Ullrich, Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

e Prof. Dr. med. Christian Wahl-Schott, Ludwig-Maximilians-Universitat (LMU) Minchen

e Prof. Dr. med. Dagmar Wieczorek, Institut flir Humangenetik, Uniklinikum der Heinrich-Heine-Universi-
tat Dusseldorf

e Prof. Dr. Hans Zischka, Helmholtz Zentrum Miinchen
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Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Wir geben Menschen
mit Seltenen
Erkrankungen eine
starke Stimme

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

Miteinander, flureinander: ACHSE, ge-
grindet in 2004, ist das Netzwerk von
und flr Menschen mit chronischen
seltenen Erkrankungen und deren An-
gehorige in Deutschland und dartber
hinaus. Der Dachverband von heute
131 Patientenorganisationen blindelt
Expertise und Wissen im Bereich Sel-
tene Erkrankungen und vertritt die
Interessen aller Betroffenen in Politik
und Gesellschaft, in Medizin, Wissen-
schaft und Forschung.

Im Nationalen Aktionsblindnis fur
Menschen mit Seltenen Erkrankungen
NAMSE bringt ACHSE maBgeblich die
Umsetzung und Weiterentwicklung
des Nationalen Aktionsplans fliir Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen vo-
ran.

Spendenkonto ACHSE e. V.

Bank flur Sozialwirtschaft

ACHSE fordert Strukturen, die zur
Verbesserung der Leben von Men-
schen mit Seltenen Erkrankung bei-
tragen und ist zu diesem Zweck als
~Rare Diseases Germany" auch inter-
national vernetzt.

Als einzige krankheitstibergreifen-
de Anlaufstelle, berat ACHSE zudem
kostenlos Betroffene und Angehdérige
sowie Rat suchende Arzte und andere
Therapeuten zu Seltenen Erkrankun-
gen und unklaren Diagnosen.

ACHSE ist Mitglied von EURORDIS —
Rare Diseases Europe und in der Bun-
desarbeitsgemeinschaft  Selbsthilfe.
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.php

~DANKE!

Gemeinsam sind

wir stark.
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