Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

ACHSE Aktuell — Oktober 2016

Liebe ACHSE-Mitglieder, liebe Freunde
der ACHSE,

langst hat der Sommer die Segel gestri-

chen, und wir sind
mittendrin im Jahres-
endspurt.

Ob es am Thema lag
oder ein wenig am
heiBesten aller Sep-
tember seit der Wet-

Am

teraufzeichnung:
20.09. diskutierten sich die Anwesenden
in der ,NAMSE Zukunftswerkstatt" ihre
Koépfe heiB! Denn die rund 80 Experten
Politik, Medizin,

Pharmaindustrie, Wissenschaft und na-

aus Gesundheit, der
turlich die Patientenseite erarbeiteten
motiviert, konstruktiv und voller Energie
Ideen zur Gestaltung der Zukunft des
Nationalen Aktionsbindnisses (NAMSE).

Mindestens genauso interessant, span-

nend und wertvoll war der Austausch im
+ACHSE Unternehmensforum®, wo die
Rolle der ,Evidenz" bei Zulassungsverfah-
ren von Orphan Drugs auf dem Priifstand
war. Lesen Sie, was sich auBerdem noch
in den letzten Monaten getan hat und
bald noch tun wird. In wenigen Wochen
dann, darf ich hoffentlich viele von Ihnen
in Rheinsberg auf unserer Mitgliederver-
sammlung mit Fachtagung begriBen.
Gerade weil es meine letzte Mitglieder-
versammlung als Vorstandsvorsitzender
der ACHSE sein wird, wiirde mich das

besonders freuen.

Eine gute Lektlre nun mit der vorliegen-

den Ausgabe, wiinscht Ihnen Ihr
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ACHSE in der ,NAMSE Zukunftswerkstatt™ (1)
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,Wie soll die Zukunft von NAMSE aussehen?* In Open-Space-Workshops wurden Ideen fiir eine gemeinsa-
me Strategie erarbeitet. Ein Ergebnisprotokoll in Bildern. © NAMSE
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Rund 80 Experten von Patientenorganisationen, aus
Medizin, Wissenschaft, Politik und Pharmaindustrie dis-
kutierten im Bundesministerium fir Bildung und For-
schung (BMBF) am 20. September 2016 in Berlin ge-
meinsam die Zukunft des Nationalen Aktionsbiindnisses

fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE).

Hintergrund: Das NAMSE wird aktuell noch vom Bun-
desministerium fir Gesundheit (BMG) finanziert. Im

Juni 2018 lauft diese Finanzierung aus.

Zunachst wurde eruiert, worin die Herausforderungen
der Zusammenarbeit im NAMSE bisher bestanden, wel-
che Ziele schon erreicht worden sind und welche Inhal-
te zuklnftig vorangetrieben werden missen. Dran-
gendstes inhaltliches Anliegen war und bleibt die Imple-
mentierung einer zertifizierten Zentren-Struktur, darin

waren sich alle Anwesenden einig.

In mehreren ,Open-Space-Workshops" wurde dann u.a.
diskutiert, wie das Thema Seltene Erkrankungen auch
in Zukunft auf allen Agenden (Politik, Gesundheit, For-

schung, Wissenschaft) zu halten ist, wie die Akteure in
einem schlagkraftigen NAMSE gemeinsam zusammen-
arbeiten kdénnen und welche neuen Themen wichtig

werden, denen man sich widmen muss.

Zahlreiche Vertreter der Patientenseite, darunter vier
Vorstandsmitglieder von ACHSE, der Ehrenvorsitzende,
Christoph Nachtigaller, der auch die BegriiBungsrede
hielt sowie ACHSE-Lotsin Dr. Mundlos waren intensiv an

den Diskussionen beteiligt.

Wichtigstes Ergebnis des intensiven Tages war sicher
die Erkenntnis, dass das NAMSE eine feste Institution
werden sollte, die mit einer eigenen Geschaftsstelle die
MaBnahmenvorschldage des Nationalen Aktionsplans
vorantreibt und sich fir die weitere Umsetzung der not-
wendigen Verbesserungen fiir Menschen mit Seltenen

Erkrankungen jetzt und in Zukunft einsetzt.

Ideen, wie die Struktur aussehen kann, die eine
Zusammenarbeit der 28 Akteure weiterhin und zuklnf-
tig ermdglicht, wurden diskutiert. So scheint die Griin-
dung eines ,NAMSE-Vereins" mit ,Dachstruktur® sinn-
voll. Es wurde (berlegt, welche Rolle die jeweiligen Ak-
teure ibernehmen kdnnten, wer sich inhaltlich wie ein-
bringt, welche Akteure zusatzlich in den NAMSE-Prozess
eingebunden werden kdnnten — als Multiplikator oder
Berater und vor allem, wie die Struktur finanzierbar

ware.

Die Steuerungsgruppe des NAMSE (in der ACHSE seit
Anfang an die Patientenseite vertritt) wird Mitte No-
vember besprechen, welche Schritte als ndchstes zu

gehen sind.

Innovationsfonds -

Der Innovationsfonds ist ein von der Bundesre-
gierung aufgelegter Fonds, der neue Versor-
gungsformen und die Versorgungsforschung for-
dern soll. Die gesamte Férdersumme betragt jahrlich €
300 Mio., der Forderzeitraum reicht von 2016- 2019.
Von den € 300 Mio. sollen jahrlich € 225 Mio. zur Férde-

rung neuer Versorgungsformen verwendet werden, die

2

Begutachtung lauft

eine ,Verbesserung der sektorenibergreifenden Versor-
gung zum Ziel haben und hinreichendes Potential auf-
weisen, dauerhaft in die Versorgung aufgenommen zu
werden™ (§ 92a Abs. 1 SGB V). Die lbrigen € 75 Mio.
werden in Projekte der Versorgungsforschung inves-
tiert, ,die auf einen Erkenntnisgewinn zur Verbesserung
der bestehenden Versorgung in der gesetzlichen Kran-


http://www.bmcev.de/themen/innovationsfonds/gefoerderte-versorgungsformen/
http://www.bmcev.de/themen/innovationsfonds/gefoerderte-versorgungsformen/
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kenversicherung ausgerichtet" (§ 92a Abs. 2 SGB V)

sind. Die Seltenen Er-

" krankungen sind unter

den ,neuen Versor-
gungsformen mit the-
Be-
Uber

die Vergabe der Forder-

menspezifischen

zug" aufgefihrt.

gelder entscheidet ein eigens beim Gemeinsamen Bun-

desausschuss eingerichteter Innovationsausschuss. Die

Férderbekanntmachung erfolgte am 9. April 2016, die
Antragsfrist endete am 5. Juli 2016. Im Herbst werden
die forderungswiirdigen Projekte bekannt gegeben.
ACHSE ist in vier Antrage eingebunden und wird Sie
bald Uber die Entscheidungen informieren.

Ausweitung des se-atlas' auf die deutschsprachigen Nachbarlander

5N sa-atias -
Kartierung von Versorgungsginrichtungen
o for Menschen mit Sellenen Erkrankungen \
Aktuell werden im se-atlas (www.se-atlas.de)

Moglichkeiten geschaffen, dass zukiinftig auch die
Versorgungseinrichtungen und Selbsthilfeorgani-
sationen aus anderen Liandern recherchiert wer-
den konnen. Im Mai fuhrte die Medical Informatics
Group (MIG) des Universitatsklinikums Frankfurt aus
diesem Grund einen ersten virtuellen Workshop mit den
Dachverbanden der Selbsthilfeorganisationen aus den
deutschsprachigen Landern durch (ProRaris Schweiz,
Pro Rare Austria, ALAN - Seltene Erkrankungen Luxem-
burg). In seinem Vortrag erléuterte Dr. Holger Storf,
Abteilungsleiter der MIG, zunachst den aktuellen Stand
des se-atlas'. AnschlieBend fuhrte er den Teilnehmern
live die Redaktionsabldaufe des Versorgungsatlas' fur
Seltene Erkrankungen vor. Geplant ist, eine Koope-
ration abzuschlieBen, die auf die jeweilige ldander-
spezifische Gegebenheit des Gesundheitssystems

abgestimmt wird.

Um die Qualitadt des se-atlas' kontinuierlich zu verbes-
sern, haben wir Sie kirzlich
um Ihre Mithilfe gebeten.
Dieses Mal ging es darum,
die Richtigkeit der Erkran-
kungen, die den Selbsthil-

feorganisationen zugeord-

net sind, zu Uberprifen.

Der Datenbestand ist in der Zwischenzeit deutlich ge-
wachsen. AuBerdem hat es im September ein umfang-
reiches Update gegeben. So wurde u.a. die Suchfunkti-
on Uberarbeitet. Doch nur Sie kénnen helfen, den se-
atlas weiter zu verbessern, wissen, ob Versorgungsein-
richtungen fir Ihre Erkrankung eingearbeitet sind. Tei-
len Sie ACHSE oder der se-atlas-Redaktion in Frankfurt

bitte Ihre Hinweise und Anderungswiinsche mit.

Gertrud Windhorst
ACHSE Wissensnetzwerk / ACHSE Selbsthilfe Akademie

Telefon: 030 3300708-27
gertrud.windhorst@achse-online.de

Johanna Haase
Redakteurin se-atlas
Medical Informatics Group (MIG)

Telefon: 069
haase@med.uni-frankfurt.de

6301-84437
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Offizieller Start des ZIPSE

Ende des Jahres geht das Zent-
rale uber
Seltene Erkrankungen (ZIPSE),

das vom Bundesministerium fiir

Informationsportal

Gesundheit unterstiitzt wird, an
den Start. ZIPSE gehort zu den ers-
ten MaBnahmen, die im Rahmen des
Nationalen Aktionsplans fir Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen
umgesetzt wurden. Das Portal, maB-
geblich vom Center for Health Eco-
nomics Research Hannover (CHERH)
an der Leibnitz Universitat Hannover
bisher als Beta-

entwickelt, war

Version im Netz zu finden.

Das Zentrale Informationsportal
biindelt verfiigbare Informatio-

nen iiber Seltene Erkrankungen

zu Themen wie Diagnostik, Thera-
pie, Selbsthilfe, Versorgungseinrich-
tungen, Forschung und Registern,
aber auch zu sozial- und leistungs-
rechtlichen Fragen. Es stellt keine
Primarinformationen bereit, son-
dern verweist auf bereits vor-
handene qualitiatsgesicherte In-

formationsquellen.

ZIPSE befindet sich noch in der
Pilotphase, d.h. das Portal wird
nach und nach mit Informationen
Uber Informationsanbieter zu Selte-
nen Erkrankungen erweitert. Um
aufgenommen zu werden, miussen
Informationsanbieter einen Selbst-
auskunftsbogen ausflillen, der nach

einer Qualitatsprifung durch die

ZIPSE-Redaktion frei geschaltet

wird.

Gepriift wird zum Beispiel, ob die
Website die Datenschutzrichtlinien
erflllt, ein Impressum und die Mog-
lichkeit der Kontaktaufnahme zum
Betreiber der Website enthalt, um
nur einige der 13 selbstaufgestellten
Qualitatskriterien zu nennen. AuBer-
tragen die Mitarbeiter
ZISPE-Redaktion auch selbst Infor-

mationsanbieter auf das Portal ein.

dem der

Sollten Sie dort noch nicht als
Selbsthilfeorganisation verzeichnet
sein, flllen Sie einfach den Selbst-
auskunftsbogen aus, den Sie auf der

Website finden. www.portal-se.de

Zugang zu guten Patienteninformationen verbessern — Aufruf

Senden Sie uns weiterhin Ihre
Krank-

damit wir

patientenorientierten
heitsbeschreibungen,

diese auf Orphanet, dem Referenz-
far

Portal Seltene Erkrankungen,

bereitstellen kénnen. Das Projekt
~Zugang zu guten Patienteninforma-
tionen verbessern™ wird noch bis
Ende des Jahres geférdert vom BKK

Dachverband.

Zur Erinnerung, die Beschreibun-
gen miissen folgende Punkte
enthalten:

das

o das Erstellungsdatum,

maoglichst nicht langer als 5

Jahre zurlickliegen sollte
° die Namen der Autoren und
die des wissenschaftlichen

medizini-
die die

Krankheitsbeschreibung Uber-

Beirats oder der

schen Experten,
prifen

. die Angabe zur Haufigkeit

o Hintergrundinformationen zur
Krankheit, zum Beispiel:

Risiko-

Ausléser auf den

Krankheitsanzeichen,
faktoren,
Alltag oder Heilungschancen -
Infos zu wichtigen Untersu-
chungs- und Behandlungsver-
fahren

. Hinweise im Umgang mit der
Erkrankung (nach der Devise
“Was Sie selbst tun kénnen")

. Angaben der zugrundeliegen-

den Quelle

. weiterfihrende Links und Kon-

takt zu Selbsthilfeorganisatio-

nen
. und: der Suchzeitraum der
Recherche sollte mdglichst

nicht Ianger als 5 Jahre zurick
liegen

Senden Sie Ihre Beschreibungen
bitte an gertrud.windhorst@achse-

online.de. Und weil noch viele Be-

schreibungen fehlen, freuen wir uns
umso mehr, dass wir das Projekt mit
Ihnen gemeinsam in 2017 fortfiihren
kénnen, denn ab kommendem Jahr
wird es von der Stiftung Berliner
Sparkasse gefordert.


http://www.portal-se.de
mailto:gertrud.windhorst@achse-online.de
mailto:gertrud.windhorst@achse-online.de

Allianz Chronischer Seltener Erkrankun e n | —

November-Seminar: ,,Steuer- und Vereinsrecht -
Basiswissen und Praxisfragen der Seltenen™

ACHSE Selbsthilfe Akademie

wnee BARMER GEK

Das kommende Seminar der ACHSE
Selbsthilfe Akademie findet vom
4.-6.11. in Bonn, im Hotel zur Post
statt. Rechtsanwalt Dr. Daniel Fi-
scher referiert an diesen beiden Ta-
gen zum Thema ,Steuer- und Ver-
einsrecht". Dabei geht er u.a. auf
die
Steuerrecht ein. Der Hauptteil eines

neuesten Entwicklungen im

Seminartags besteht jedoch darin,

praktische Fragen aus der Praxis zu
beantworten, die Sie uns im Vorfeld
gestellt haben. Sie koénnen gern
auch die Fragen Ihrer Vorstdnde
die

nicht am Seminar teilnehmen. Schi-

oder Beauftragten einbringen,

cken Sie Ihre Fragen bitte bis
28. Oktober
fo@achse-online.de. Dort

Freitag, an in-

kénnen

Sie sich auch noch fiir das Seminar

anmelden, denn es sind noch Plat-

ze frei.

Fragen zur , ACHSE Selbsthilfe
Akademie" beantwortet Ihnen
gern Gertrud Windhorst unter
030/3300708-27 oder per Mail ger-

trud.windhorst@achse-online.de.

Die ACHSE Selbsthilfe Akademie
wird gefordert von der BARMER
GEK.

Selbsthilfe hilft einander — Unterstiitzungsprojekt
von und fiir ACHSE-Mitglieder

Wenn Sie Fragen zu besonderen
und schwierigen Problemen im
Vereinsalltag haben, die Sie im
normalen Arbeitsablauf und mit Ih-
rem internen Know-how nicht l6sen
kdénnen, kénnen Sie sich damit je-

derzeit an die ACHSE Geschéaftsstelle

wenden. Fir Ihre Fragen nutzen Sie
bitte die E-Mail Adresse Selbsthilfe-
hilft-einander@achse-online.de. Ihre

Fragen beantworten wir Ihnen in
Form eines MEMOs oder eines aus-
fuhrlichen Infobriefs, die wir an-

schlieBend allen ACHSE-Mitgliedern

in unserem Intranet zur Verfligung

stellen.

Ansprechpartnerin fir ,Selbsthilfe
hilft einander® ist ebenfalls
Gertrud Windhorst, E-Mail: er-

trud.windhorst@achse-onlne.de
oder Tel.: 030 - 33 00 708 - 27.

ACHSE Unternehmensforum September 2016 (1)

Was genau ist eigentlich der Unter-
schied zwischen dem ,significant
benefit" (betrachtlicher Nutzen), der
fir die Zulassung eines Orphan
Drugs bei der EMA belegt werden
muss und dem (AusmaB des) Zu-
satznutzen (sei ,betrachtlich®,

~erheblich®,

er

~gering" oder ,nicht-

quantifizierbar"), der in Deutschland
vor den Preisverhandlungen beim
Gemeinsamen Bundesausschuss (G-
BA) belegt werden muss? Mit der
Hilfe verschiedener Referenten aus
den Reihen der Teilnehmer, dem
Public Affairs Manager von EUROR-
DIS, Jean-Louis Roux und anhand
einiger Fallbeispiele, versuchten die
Teilnehmer des ACHSE Unterneh-
mensforums sich dem Thema zu na-

hern.

Warum ist die Frage so interes-
sant? Damit ein Medikament zuge-

lassen wird, muss der Hersteller der

European Medicine Agency (EMA)
Wirksamkeit und Sicherheit des Me-
dikaments beweisen. Will der Her-
steller auBerdem mit einem soge-
nannten , Orphan Drug-Status" zuge-
lassen werden, muss er der EMA
belegen, dass das Medikament einen
betrachtlichen Nutzen fur die be-
troffenen Patienten hat. Diese Zu-
satzanforderung gilt nur fir Orphan
Drugs, weil der Hersteller dadurch

bestimmte Vorteile erhalt.

Nach der europadischen Zulas-
sung miissen die Hersteller in den
Lan-

verschiedenen europaischen


mailto:info@achse-online.de
mailto:info@achse-online.de
mailto:gertrud.windhorst@achse-online.de
mailto:gertrud.windhorst@achse-online.de
mailto:Selbsthilfe-hilft-einander@achse-online.de
mailto:Selbsthilfe-hilft-einander@achse-online.de
mailto:gertrud.windhorst@achse-onlne.de
mailto:gertrud.windhorst@achse-onlne.de
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ACHSE Unternehmensforum September 2016 (2)

dern, belegen, dass das zugelassene Medikament auch

besser ist, als die Medikamente, die schon auf dem
Markt sind. Dies nennt man Health Technology Assess-
ment (HTA). Aufgrund dessen wird entschieden, ob ein
Medikament auch durch die Krankenversicherungen
erstattet wird und zu welchem Preis. Diese Bewertung
fallt in den Landern regelmédBig anders aus. Dies be-
deutet, dass die Medikamente, die zugelassen sind, oft
nicht in allen europdischen Landern erstattet werden.
Hinzu kommt, dass manchen EU-Landern schlicht das
Geld fehlt, um alle zugelassenen Medikamente zu er-

statten.

Da fiur Orphan Drugs schon bei der Zulassung ein Nut-
zen fur die Betroffenen dargelegt werden muss, mis-
sen die Hersteller in Deutschland bei der drei Monate
spater durchgefiihrten ,friihen Nutzenbewertung" nur
noch das ,AusmaB des Zusatznutzen" belegen. Der Ge-
meinsame Bundesausschuss G-BA und insbesondere
auch der GKV-Spitzenverband kritisieren regelmaBig
die Qualitat der Evidenz, die auf der europaischen Ebe-

ne zu einem ,significant benefit" flihrt. Sie hadern mit

der Regelung, dass fiir Orphan Drugs der Zusatznutzen

gesetzlich als belegt gilt.

Wenn die EMA und die sogenannten HTA-Behorden
enger zusammenarbeiten wirden und ein groBerer
Konsens darlber bestehen wirde, was belegt sein
muss, konnten die klinischen Studien besser auf die
Anforderungen der verschiedenen Behdrden ausgerich-
tet sein. Es wirden bessere Daten generiert. Die Ent-
wicklung von Medikamenten wiirde erleichtert, wenn
nicht total verschiedene Anforderungen einzuhalten
waren (wenn dies Uberhaupt geht). Es ist verstandlich,
dass die Preise in den verschiedenen EU-Landern nicht
gleich sein kénnen. Aus Patientensicht ist es jedoch
vollig unverstandlich, dass ein bestimmtes Medikament
z.B. in England als gut gilt, in Schweden gar nicht gut
und in Deutschland als mittelmaBig eingestuft wird.
Beim ACHSE Unternehmensforum haben wir uns des-
halb auch mit der Frage beschéftigt, wie die Behérden

besser zusammenarbeiten kdnnten.

Fazit des spannenden Austausches mit rund 30
Teilnehmern war, dass sich die verschiedenen Banke
des G-BAs, der Industrie und der Patientenselbsthilfe
mehr zu diesen Fragen verstandigen sollten, damit sich
deren Auffassung Uber das, was fir Patienten im Ein-
zelfall richtig ist, annahern kann. Daflr war das ACHSE
Unternehmensforum eine gute Vorbereitung, denn es
wurden viele Fragen aufgeworfen und neue Erkenntnis-

se erworben, die weiter diskutiert werden kénnen.

MSD Gesundheitspreis 2016 (1)

Uber den mit 10.000 Euro gewiirdigten Sonder-
preis freute sich die Evangelische Stiftung Alster-
dorf fiir ihr ,Sengelmann Institut fiir Medizin und
Inklusion" in Hamburg, kurz ,simi"“, ehemals
+MZEB - Medizinisches Zentrum fir Erwachsene mit
Behinderung"®. Das ,simi* habe nicht nur zum Ziel, Pati-
enten darin zu unterstitzen, ein moglichst selbstbe-

stimmtes Leben flihren zu kdnnen, sondern lebe die

Patientenorientierung konkret vor. Dies wiirdigte Mir-
jam Mann, die Mitglied der Jury war, in ihrer Lau-
datio: Derartige Einrichtungen wirden nicht nur fir
Menschen mit einer geistigen Behinderung oder schwe-
ren Mehrfachbehinderungen gebraucht, sondern fiir alle
Erwachsenen, die wegen der Art, Schwere oder Kom-
plexitat ihrer Erkrankung auch in der ambulanten Be-

handlung einer besonderen Expertise und interdiszipli-
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MSD Gesundheitspreis 2016 (2)

naren Versor-

gung bedrfen.

Sobald sie flr
den ,normalen
Behandlungs-
alltag zu kom-

plex wiurden,

fielen diese

Foto: © MSD, Fotografin: Angelika Bardeh-
le, Aying

Patienten
durch das Raster des Versorgungssystems. Und das
durfe nicht sein! In ihrer Laudatio unterstrich die ACH-
SE-Geschaftsfiuhrerin, dass sich die gesellschaftliche
Debatte heute glucklicherweise nicht mehr darum dre-
he, ob Menschen mit Behinderung dazu gehérten, son-
dern wie sie teilhaben und mitbestimmen kénnten. Dies

sei jedoch nicht immer leicht zu erreichen.

Komplexe Diagnostik iiber die Grenzen der Regel-
versorgung hinaus: Vor der Einrichtung des ,simi"
wurden die Bedlrfnisse von Menschen mit Behinde-
rung, von ihren Betreuern und Angehdrigen im Rahmen
einer Studie abgefragt, das Konzept dann gemeinsam
mit Menschen mit Behinderung entwickelt und nach der
Er6ffnung des Zentrums weiter entwickelt. So wurden,

zugeschnitten auf die Patientenwlinsche, das soziale

Umfeld in die Diagnostik integriert, Expertise Uber Sel-
tene Erkrankungen eingebunden und berlcksichtigt,
dass Patienten die Therapieempfehlungen auch wirklich

umsetzen kdnnen.

Das ,,simi" ergdnzt die Regelversorgung, wenn nie-
dergelassene Arzte aufgrund der Art, Schwere oder
Komplexitat der Behinderung an Grenzen stoBen. Ein
interdisziplinares und multiprofessionelles Team (ber-
nimmt hier die komplexe Diagnostik. Besonders hervor-
zuheben ist nach Meinung der ACHSE-Geschaftsflihrerin
der Perspektivwechsel, den das eingerichtete Patienten-
zimmer fordert. Denn im ,simi* geht nicht der Patient
von Arzt zu Arzt, sondern die Arzte gehen von Patient

zu Patient.

Wir alle

dass wirklich alle nicht nur selbstverstandlich zu unse-

mussten uns gemeinsam daflir engagieren,

rem Leben, sondern auch zu unserem Gesundheitssys-
tem gehdren. Es bedirfe keiner besseren, sondern ei-
ner gleichberechtigten Versorgung, die fir manche Be-

durfnisse nur anders zu organisieren sei.

wWww.msd.de/verantwortung/

versorgungsmanagement /msd-gesundheitspreis/

ACHSE international vernetzt (1)

Im schénen Schottland, wo vor allem Burggespenster
und Nessi ihr Unwesen treiben, tagte Anfang Juni der
Europaische fir Seltene
#ECRD. Mehr als 800 Teilnehmer und 80 Referen-

ten, darunter auch ACHSE-Geschafts-fihrerin Mirjam

Kongress Erkrankungen

Mann, kamen nach Edinburgh und diskutierten dort
aktuelle Themen der Seltenen: die neuesten For-
schungsergebnisse und Entwicklungen im Bereich Ver-
sorgung und Behandlung, Innovationen sowie soziale
Betreuung und Unterstlitzung. "Medikamente und For-
schung sind extrem wichtig, aber um jetzt zu leben
braucht es mehr", so Tom Shakespeare bei der offiziel-

len Eréffnung. Er wiinschte sich wie viele, mehr Bemu-

hungen fir eine ganzheitliche Unterstitzung - auch in

Schulen, forderte zudem Barrierefreiheit und Teilhabe,

also schlicht die Umsetzung der UN-Behinderten-
Konvention!
Weil so viel geballte internationale Expertise und

Schlagkraft, wenn es um Seltene Erkrankungen geht,
nicht alle Tage zur gleichen Zeit am gleichen Ort ver-
sammelt ist, fanden im Vorfeld weitere Zusammenkulnf-
te statt, wie z.B. das Jahrestreffen von Rare Dise-
ases International mit 80 Teilnehmern aus der gan-
zen Welt. Erfahren Sie mehr Uber diese globale Initiati-

ve: www.rarediseasesinternational.org
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ACHSE international vernetzt (2)

"o L), Sy o
Normepan Mascution for vush i
: P

Auch die Nationalen Allianzen

tagten. Das waren die Themen:

Online Training auf eurordis.org
und EUPati Toolbox: Die Angebote
des Trainingsprogramms von Euror-
dis Uber die Entwicklung, Zulassung
und Erstattung von Medikamenten
wurden enorm weiter entwickelt.
Mittlerweile sind ausfiihrliche Materi-
alien, Tests und Videos der Summer
-School online verfligbar. Eurordis
hat fir einzelne Themen mit EUPati
Bei EUPati
sind mittlerweile mehr als 3.000

zusammengearbeitet.

Dokumente verfiigbar, die Sie frei
nutzen kénnen, aber auch andern

und erganzen, solange es nicht fir

kommerzielle Zwecke ist. Beide
Websites finden Sie hier: http://

www.eurordis.org/training-resources

und https://www.eupati.eu/de/

RD-Action/National EUROPLAN
Workshop: Das Projekt EUROPLAN
lduft weiter. Statt groBe Nationale
Konferenzen zu organisieren, wer-
den europaweit kleinere Workshops
zu verschiedenen Themen, je nach
nationalem Beddirfnis,
Da es kaum Budget gibt und NAMSE
Workshop

organisiert.

hierzu einen eigenen

plant (mit Budget), nimmt ACHSE

an dem Projekt nicht teil.

Rare Barometer Voices: Fir die

meisten von Ihnen ist es kein No-

vum, viele haben sich bereits betei-

ligt. Idee ist es, eine eigene Kohorte

. fur Befragungen aller Art aufzubau-

en (12.000 Betroffenen) und die
Erhebung von wissenschaftlichen
Daten Uuber die Bedirfnisse von
Menschen mit Seltenen Erkrankun-
gen in die eigene Hand zu nehmen
(statt dies der

Uberlassen). Die, die bei diesem EU-

Wissenschaft zu

geforderten Projekt schon mitma-
chen, werden von den Verantwortli-
chen auf dem Laufenden gehalten.
Fur alle anderen lohnt sich der Blick

die Webseite: http://

www.eurordis.org/rare-barometer-

programme

auf

Orphan Drugs: Eine Problematik,
die immer wieder diskutiert wird,
auch in Zukunft, ist, wie die Ent-
wicklung von Orphan Drugs voran
getrieben werden und gleichzeitig
deren Zugang in allen europaischen
Landern sichergestellt werden kann.
Weil die Produkte fur wenige Men-
schen hergestellt werden, aber auch
durch die Preispolitik mancher Fir-
men, sind einige Orphan Drugs sehr
teuer. Niederschmetternd ist, dass
verfiigbare Medikamente, die bereits

zugelassen sind (durch die EMA), in

kassen. Am 1. Juni wurde dazu eine
Pressemitteilung EURORDIS
verschickt, die auch ACHSE vorab
mitdiskutiert hatte und in der ge-

von

meinsame europdische Richtlinien
gefordert werden, die den Zugang
von allen betroffenen Patienten zu
Medikamenten ermdéglichen sollen.

http://www.eurordis.org/sites/

default/files/eurordis-pricing-release

-final.pdf

Ein Zeichen fir die wichtige Rolle
von EURORDIS ist, dass Geschafts-
fihrer Yann Le Cam in den Vorstand
der EMA berufen wurde und dort die

Patientenseite einbringen kann.

Zu guter Letzt: ,Nach dem Tag der
Seltenen Erkrankungen, ist vor dem
Tag der Seltenen Erkrankungen®,
und so wurde bereits im Frihjahr
2016 fur den 28.02.2017 mit der
Planung begonnen. In 2017 wird es
am Motto

Ein Film

um Forschung gehen,

selbst wird noch gefeilt.
wird gerade produziert. ACHSE wird
Ende November mit der Verbreitung
aller Informationen beginnen und
auch SIE dann ins Boot holen. Mehr
erfahren wir sicher beim nachsten

Treffen der Nationalen Allianzen An-

fang November in Paris.

vielen EU-L&ndern nicht erstattet .

werden. Zugang und verantwor-
tungsvolle Preispolitik gehen jedoch

Hand in Hand. Der tatsachliche Zu-

gang fur die Betroffenen ist eine g

gemeinschaftliche Verantwortung

von Pharmaindustrie und Kranken-
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10. Tag der Seltenen Erkrankungen — Rare

RARE DISEASE DAY®

Immer am letzten Tag im Febru-
ar ist "Internationaler Tag der
Rare
Disease Day". In 2017 fallt der Tag
auf den 28. Februar. An und um die-

Seltenen Erkrankungen -

sen Tag herum werden, dann bereits
zum zehnten Mal, Menschen auf der
ganzen Welt auf die "Waisen der
Medizin"

merksam machen.

und ihre BedUlrfnisse auf-

In Deutschland veranstalten unsere

Mitglieder, andere Betroffene und

ihre Angehorige sowie zahlreiche
Unterstitzer bundesweit Aktionen
ganz unterschiedlicher Art - Sympo-
sien, medizinische Fachtagungen,
Treffen von Selbsthilfevereinen, In-
foveranstaltungen, bunte Program-
me und Stande in FuBgangerzonen
und Einkaufszentren - den Mdglich-
keiten sind dabei keine Grenzen ge-

setzt.

100 Tage vor dem 28. Februar wird
unsere europaische Dachorganisati-
on EURORDIS - Rare Diseases Euro-
pe - das offizielle Motto bekannt ge-
ben. Auch ACHSE wird dann aufru-
fen, einladen, animieren und erste
Infomaterialien verschicken. In
2017,

liegt der Schwerpunkt der Aufmerk-

soviel sei schon verraten,
samkeit auf dem Bereich Forschung,
denn fir Menschen mit Seltenen

Erkrankungen wird noch immer zu

Disease Day 2017

wenig geforscht.

Informationen und Materialien fin-

den Sie dann auf www.achse-

online.de sowie auf der offiziellen
Seite

internationalen der

www.rarediseaseday.org

Lassen Sie sich noch einmal vom

Tag der Seltenen Erkrankungen

2016 inspirieren ...

Mitglieder kénnen sich im geschitz-
ten Mitgliederbereich der ACHSE-
Webseite zudem wertvolle Tipps zur
Organisation, zum Thema Presse
und Fundraising sowie Logos etc.

herunterladen.

Fiir Ihre Fragen wenden Sie sich
gern an Bianca Paslak-Leptien:
Tel. (030) 3300708-26 oder

Bianca.Paslak@achse-online.de.

ACHSE Mitgliederversammlung und Fachtagung 2016 (1)

Vergessen Sie bitte nicht, sich noch
ACHSE-

Mitgliederversammlung und die an-

far unsere
schlieBende Fachtagung in Rheins-
berg anzumelden: Freitag, 18.11. ab
14 Uhr geht's
info@achse-online.de

los. Anmeldungen

Wir freuen uns auf Sie!

Fiir eine Zimmerreservierung
melden Sie sich bitte direkt im Hotel
Die Uber-

im Einzelzimmer kostet

,Haus Rheinsberg" an.
nachtung
inkl.
97,30 € und im Doppelzimmer inkl.

Vollverpflegung und Kurtaxe

Vollverpflegung und Kurtaxe

166,60 € (fir 2 Personen). Da im
Hotel ,Haus Rheinsberg" alle Zim-
mer Nichtraucherzimmer und barrie-
refrei sind, brauchen Sie nur weitere
Zimmer- oder Ausstattungswiinsche
und das Stichwort ,ACHSE Mitglie-
bei

dung angeben. Sollten Sie mit der

derversammlung" der Anmel-

Bahn anreisen, so buchen Sie bitte
direkt Shuttle-

Service vom Bahnhof Gransee zum

den kostenlosen

Hotel ,Haus Rheinsberg".

Anmeldung: Frau Bachmann oder
Frau Rohde unter 033931-344-552

oder rohde@hausrheinsberg.de oder

bachmann@hausrheinsberg.de

Mehr Informationen zum Hotel:

http://www.hausrheinsberg.de/
anfahrt-lage/

Weiter geht es dann am Samstag,
19.11. Fachtagung:
9:00 bis 13:00 Uhr. Parallel wer-

den zwei Workshops stattfinden:

mit unserer

1) Kinder
krankungen werden (zum
Gliick

wachsen -

mit Seltenen Er-

immer oOfters) er-
Was sind die
Probleme und Fragen im All-

tag, in der Versorgung oder in


http://www.achse-online.de
http://www.achse-online.de
http://www.rarediseaseday.org
mailto:Bianca.Paslak@achse-online.de
mailto:info@achse-online.de
mailto:rohde@hausrheinsberg.de
mailto:bachmann@hausrheinsberg.de
http://www.hausrheinsberg.de/anfahrt-lage/
http://www.hausrheinsberg.de/anfahrt-lage/
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ACHSE Mitgliederversammlung und Fachtagung 2016 (2)

der Selbsthilfe, die daraus resultieren, dass das
Gesundheitswesen und die Gesellschaft darauf
(noch) nicht eingestellt sind?

2) Vernetzte Versorgung - In Europa ist vieles fir
die ,Seltenen™ in Bewegung. Welche Erfahrungen
machen wir in Deutschland mit der Etablierung ver-
netzter Strukturen, insbesondere bei der Bildung

von Zentren? Was konnen wir daraus fiur die Bil-

dung der Europadischen Referenznetzwerke (ERNS)

lernen?

Wir danken allen, die sich mit ihren Ideen bei uns
gemeldet haben und den Tag mitgestalten wer-
den - und wir freuen uns auf einen spannenden
Austausch mit Ihnen in den Workshops und da-
nach. Die Agenda schicken wir allen Angemeldeten

kurz vor dem MV-Wochenende zu.

~Oh, es riecht gut,

oh, es riecht fein™

Der ACHSE-Weihnachtsmalwettbewerb 2016

Kommt es Ihnen auch so vor, als wiirden Weihnachts-
artikel jedes Jahr ein bisschen friher in die Auslagen
der Supermarkte gelangen? Na, wenn das nicht eine
far
***x ACHSE-Weihnachtsmalwettbewerb 2016* * *

kleine Inspirationshilfe st unseren

Animieren Sie Ihre (Enkel-) Kinder, uns ein tolles Bild
fur unsere ACHSE-Weihnachtskarte zu gestalten. Der
Kreativitat Ihrer Kinder sind keine Grenzen gesetzt — ob
Tusche, Fingerfarbe, Filzstift oder Wachs - geschnitten,
geklebt, gebastelt - nur auf eine Karte muss sich das

Motiv drucken lassen, aber darum kiimmern wir uns.

Schicken Sie uns Werk und Foto des kleinen
Kiinstlers oder der Kiinstlerin zusammen mit dem
Mitmachformular (Download unter www.achse-

online.de).

Gewinnt ,Ihr" Bild, drucken wir auBerdem Namen und
Webseite des Mitgliedsvereins, aus dem das Kiinstler-
kind stammt. So machen wir gemeinsam unser
Netzwerk sichtbar. Im letzten Jahr haben wir immer-
hin knapp 500 Weihnachtskarten an ausgewahlte Kon-

takte verschickt.

Die Fotos und Bilder aller Teilnehmer kommen in der
Weihnachtszeit zudem auf Facebook zum Einsatz, in

Verbindung mit Vereinsnennung bzw. Erkrankung.

UND: Den Gewinnern winken nette kleine Weih-
nachtsiiberraschungen von der Firma Spiegel-

burg, die wir individuell auswahlen.

Einsendeschluss: 07. November 2016 per E-Mail

Bianca.Paslak@achse-online.de oder Post

ACHSE e.V., z.H. Bianca Paslak-Leptien

¢/o DRK Kliniken Berlin | Mitte

Drontheimer StraBe 39

13359 Berlin

(Bitte als JPEG in hoher Auflésung oder das Originalbild
in Papier, kein PDF!)

WIR FREUEN UNS AUF IHRE EINSENDUNGEN!
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ACHSE ladt zur Biirgerveranstaltung ein: Diagnose Seltene Erkrankung -
Fragen. Wege. Perspektiven.

Diagnose Seltene Erkrankung
Fragen. Wege. Perspektiven.

@achse w@ (CHARITE

Was bedeutet es, mit einer Seltenen Erkrankung

zu leben? Wie ist die aktuelle Versorgungslage
der Betroffenen in Deutschland? Und wo finden
Patienten und Angehorige Hilfe? Diese und weitere
Fragen werden auf der Birgerveranstaltung ,Diagnose
Seltene Erkrankung - Fragen. Wege. Perspektiven.®
ACHSE,

medizin Berlin und dem Unternehmen Pfizer

gemeinsam von der Charité-Universitats-
am
3. November 2016 in der Urania (Berlin) beantwor-
tet. Auf dem Podium sind ACHSE-Geschaftsfuhrerin Mir-
jam Mann, ACHSE-Betroffenen- und Angehdrigenbera-

terin Eike Jogwer-Welz, Prof. Dr. Friedemann Paul,

Charité Berlin und Patient sowie Prof. Dr. Annette Gru-
ters-Kieslich, Charité Berlin und PD Dr. Peter-Andreas
Loschmann von Pfizer.

Betroffene und Angehorige sowie Interessierte
sind herzlich eingeladen, an der kostenlosen Veran-
staltung teilzunehmen. Im Anschluss an die Podiums-
diskussion haben sie die Méglichkeit, Fragen an die Ex-
perten zu richten. Die Veranstaltung wird moderiert von
Ulli Zelle, Moderator und Reporter des Rundfunk Berlin
Brandenburg (rbb).

Veranstaltungsfakten:

Was: Kostenlose Bilrgerveranstaltung ,Diagnose Selte-
ne Erkrankung - Fragen. Wege. Perspektiven."
Wann: Donnerstag, 3. November 2016, 18:00 Uhr -

20:30 Uhr

Wo: Urania, An der Urania 17, 10787 Berlin
Fragen? Mail an: bianca.paslak@achse-online.de

Laden Sie Flyer und Programm hier herunter.

~Gemeinsam Liicken schlieBen auf betterplace.org™ (1)

wir stark -

sind

~Gemeinsam
Gemeinsam schlieBen wir Liicken"™: So hatten wir
vor knapp einem Jahr fir unser erstes ACHSE-
Mitglieder-Partnerprojekt geworben, dass wir ge-
Die
Entscheidung fiel auf ein Filmprojekt vom KEKS e.V.:

meinsam auf betterplace.org bewerben wollten.

Stellvertretend fir viele Mitgliedsvereine soll ein kurzer

Aufklarungsfilm zu der Seltenen Erkrankung Osopha-
gusatresie (kranke Speiserdhre) entstehen, der Eltern
und Fachkrafte dariber informiert, wo sie Hilfe bekom-
men. Betroffene Eltern missen im Krankenhaus in der
Lage sein, schnell entscheiden zu kénnen, welche Klinik
sich auskennt und welche Behandlung die richtige fir
ihr Kind ist. Die 1. OP ist entscheidend flr das ganze
weitere Leben des Kindes.

Nachdem ein Todesfall das Spendenprojekt zu Beginn
des Jahres zunachst gestoppt hatte, ist es nun in eine

zweite Runde gegangen.

Wir sind zuriick, mit einem tollen Regisseur und ers-
ten Ideen fir den Film. Rick Ostermann, Regisseur von
~Wolfskinder"
Deutschen Films 2014) hat sich mit der kranken Spei-

(New Faces Award, Friedenspreis des

serbhre und der Problematik um die Seltenen Erkran-
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~Gemeinsam Liicken schlieBen" (2)

kungen intensiv auseinandergesetzt. Damit der Film
produziert werden kann, fehlen noch knapp 7.000
Euro. Und wir brauchen den Film, um Uber die Verbrei-
tung in den sozialen Netzwerken die notwendige Auf-

merksamkeit auf das Thema zu richten.

Bitte helfen Sie uns, damit die Aktion ein Erfolg
wird! Informationen zu dem Projekt und zum ak-

tuellen Stand finden Sie hier:

www.betterplace.org/p35752 Teilen Sie den Link,

sagen Sie es weiter, hangen Sie das Aktionsposter z.B.
in Ihrem Biro aus. DANKE. Sie wissen ja, am Ende pro-
fitieren alle ,Seltenen™ davon. Schon jetzt herzlichen

Dank, dass Sie dabei sind!

~Gemeinsam sind wir stark - Gemeinsam schlie-

Ben wir (Wissens-) Liicken".

Selbsthilfe gut aufgestelit

begegnen
Selbsthilfe - Festival - Berlin
9.Juli2016 Tempelhoéer Feld

<

Wo immer die ACHSE sich prasentiert, durfen ihre roten
Luftballons nicht fehlen, so auch nicht auf dem SEKIS

Selbsthilfefestival im Juli in Berlin. Fir die vielen,

vielen Ballons braucht man eine Helium-Gasflasche.
Aber wie das dicke, schwere Ding aufs Tempelhofer
Feld schaffen? Schon hier wurde Selbsthilfe in ihrer
greifbarsten und urspriinglichsten Form wirksam: Eine
Fahrradrikscha mit freundlichem Fahrer brachte die
ACHSE-Mitarbeiterin samt Heliumflasche an den Stand.
GroB war die Freude dort, festzustellen, dass viele ACH-
SE-Mitgliedsvereine zu der unmittelbaren Nachbar-
schaft gehdrten. Ein schéner Zufall, denn so konnte
man sich wunderbar austauschen, aber auch Rat einho-
len und ,netzwerken", da der ACHSE-Stand Anlaufstelle
vieler, auch von einer Seltenen Erkrankung Betroffener
oder deren Angehoriger war. Viele tiefer gehende Fra-
gen konnten beantwortet werden.

Auch jenseits des ACHSE-Universums war es spannend
und bunt. Daflir sorgten auch die Vertreter von Grup-
pen wie z.B. Transidentitat oder der tirkische und der
arabische Frauenverein. Das Improvisationstheater fir

von Krebs Betroffene zog viele Zuschauer in seinen

—

egeistern

Bann. Die angebotenen Workshops und Aktivi-
taten erfreuten sich regen Zuspruchs. GroB und
3 Klein konnten ihre Sinne in einem Sinnesgarten
L testen und dabei z.B. auch erfahren, wie es sich
anfuhlt blind zu sein und mit welchen Einschran-
kungen man mit verschiedenen Behinderungen
leben muss. Nachdenklich stimmte die hohe An-
zahl der Gruppen, die in irgend einer Form mit

Suchterkrankungen zu tun hatten.

Fazit: Es war ein rundum gelungener Tag, an dem sich

nicht ,Opfer von ...", sondern ,Engagierte fur .." ein-

drucksvoll der Offentlichkeit prasentierten.
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Gemeinsam fiir Betroffene und ihre Angehoérigen

Seit vier Jahren bin ich, Eike Jogwer-Welz, die
Betroffenen- und Angehodrigenberaterin von ACH-

SE: An mich wenden sich telefonisch, per Facebook o-

der E-Mail Menschen, die konkrete Hilfe suchen: Men-
schen, die schon lange auf der Suche nach einer Diag-
nose sind. Menschen, die eine Diagnose haben, aber
nicht weiter wissen. Menschen, die ganz praktische Fra-
gen haben, z.B., wo sie den dringenden Hilfsmittelan-
trag stellen kénnen. Viele von ihnen sind sehr verzwei-
felt oder auch wiitend, andere freuen sich, dass sie und

ihre Erkrankung ernst genommen werden.

Ich erarbeitete mit den Betroffenen einen Leitfaden, der
den psychischen und praktischen Umgang mit der neu-
en oft lebensbedrohlichen und in jedem Fall lebensver-

andernden Situation ermdglicht.

Dass ich die Hilfesuchenden so gut begleiten und
durch das Gesundheitssystem lotsen kann, habe
ich auch dem fachspezifischen Wissen und der
Geduld der Mitarbeiter unserer Mitgliedsorganisa-
tionen zu verdanken. Gerade in meiner Anfangszeit
bei der ACHSE war die Zusammenarbeit mit ihnen fir
mich ,lUberlebenswichtig®. Denn ich war zwar ausge-
stattet mit dem Know-how aus meiner jahrelangen Be-
doch der
und das Thema Patienten-

rufserfahrung als Therapeutin, Bereich
~Seltene Erkrankungen®
selbsthilfe waren fiir mich neu. Unsere Mitglieder sind

oft die Experten ihrer eigenen Erkrankung.

Sie verfligen Uber einen groBen Wissens— und Erfah-
rungsschatz. So kennen sie sich mit Therapien, For-
schungsansatzen und guter Versorgung aus und teilen
ihre Erfahrungen mit anderen Betroffenen und ACHSE.
Dartber hinaus sind viele der Selbsthilfeorganisationen
international vernetzt. Trotz der Eigenbelastung sind
die oft ehrenamtlich tatigen Beraterinnen und Berater
mit mir auf Losungssuche gegangen. Basierend auf ih-
ren Kenntnissen haben wir gemeinsam Handlungsmég-
lichkeiten und Vorschlage fir MaBnahmen fiir die Hilfe-
suchenden erarbeitet. Diese MaBnahmen helfen nun

allen Anrufern.

Das hat sich bis heute nicht gedndert. Durch Aus-
schlussverfahren im Gesprach mit Betroffenen z.B. er-
fahre ich Symptome, kann diese gegebenenfalls zuord-
nen und weiB, welche Patientenorganisation der richtige
Ansprechpartner ist. Manche Erkrankungen lassen sich
einkreisen, auch hier haben unsere Mitglieder weiter-
fuhrende Hinweise fir die Hilfesuchenden. Wo Selbsthil-
fe aus Mangel an qualitdtsgesicherten Informationen
entstanden ist, kann ich heute auf Expertise zurtickgrei-
fen und Rat an Menschen weitergeben, die sich an
ACHSE wenden. Denn hier bei uns laufen die Faden
zusammen. Dass die Zusammenarbeit mit unseren Mit-
gliedsorganisationen so prima im Alltag funktioniert, ist

wirklich ein groBes Gluck.

Melden Sie sich gern, wenn Sie Fragen oder Anre-
gungen haben: Tel. 030-3300708-22 oder per E-
Mail an: Eike.Jogwer-Welz@achse-online.de
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Thermoboxen fiir Trans-
port kiihipflichtiger Me-
dikamente

Die DLH-Stiftung hat uns 2
Boxen gespendet, mit de-
nen kuhlpflichtige Medika-
mente garantiert 47 bzw.
73 Stunden sachgerecht
transportiert werden koén-
nen. Reisefreudige PNH-

Patienten, die Soliris® er-

Ihre Meldungen aus dem ACHSE-Netzwerk

halten, kénnen damit das
Medikament in das Aus-
land mitnehmen, um die
Infusion vor Ort zu erhal-
ten. Bisher haben sie hdu-
fig auf langere Reisen ver-
zichtet, da die Gabe alle 2
Wochen erfolgen muss und
die Organisation im Aus-
land kompliziert sein kann.

3. Nachdruck eingetroffen.
Die Karten kdnnen weiter-
hin bei der ASBH Selbsthil-
fe gGmbH bestellt werden
(25 flr Einzelpersonen,
150 Institutionen/Vereine).
Selbst von Falschparkern
gibt es positives Feedback.
Da wir schon mehr als
10.000 Karten verteilen

konnten, hoffen wir, dass
die Republik ein bisschen
weniger gedankenlos wird.

ERWISCHT - Falschpar- @

ker: Die
Falschparkerkarte wird uns
nach wie vor formlich aus
den Handen gerissen, des-
halb ist aktuell der

ASBH- |

ASBH Selbsthilfe gGmbH
Grafenhof 5
44137 Dortmund

Tel: 0231
(vormittags)
Fax: 0231 861050-50
Mail: asbh@asbh.de

CRARGE

CHARGE Syndrom e.V,

861050-0

Feier zum 10-jahrigen
Jubildum des CHARGE
Syndrom e.V.

Vom 16. - 19. Juni 2016
drehte sich in der Jugend-
herberge Oberwesel am
Rhein alles nur um das
CHARGE-Syndrom. Den
Auftakt machte eine Fach-
kraftetagung, die 110 Teil-
nehmer besuchten. 74
CHARGE-Betroffene und
ihre Familien (insgesamt
fast 400 Teilnehmer) aus
Deutschland, Frankreich,

Gruppentreffen CHARGE Syndrom e.V.
England,
Schweiz, Italien, den Nie-
derlanden, Norwegen, Da-
nemark und Schweden und
sogar den USA trafen sich

Osterreich, der

bei der anschlieBenden
CHARGE-Konferenz.

B

# ﬁ -
2k
§h dsai

25 Jahre dsai: Unter der
Schirmherrschaft der Bay-

erischen Staatsministerin
fir Gesundheit und Pflege,
Melanie Huml, feierte die
dsai mit ihrer Bundesvor-
sitzenden Gabriele Grindl
im April 2016 im Rahmen
eines groBen Festakts in
Mlnchen ihr 25-jahriges
Bestehen. Ein viertel Jahr-
hundert Engagement flr
Menschen mit angebore-
nem Immundefekt! Die
Einfihrung der subkutanen

Therapie-
form, eine
wichtige Ge-
setzes-
anderung fur 4
die Verbes-

serung der
Patienten-
versorgung

und ein An-

trag auf vinr.:
Neugebore- Gabriele Griindl
n e n -

Screening sind nur einige
der wichtigsten Meilenstei-
ne. Durch gezielte Aufkla-
rungs- und Offentlichkeits-
arbeit konnte die Diagno-
serate in den letzten Jah-
ren mehr als verfinffacht
werden, so dass mittler-
weile bei geschatzt
100.000 Betroffenen ca.
4.500 Betroffene diagnosti-
ziert sind und eine adaqua-
te Therapie erhalten.
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André Sarrasani, Michaela Schaffrath,

Zu den Gratulanten gehor-
ten, neben vielen dsai-
Mitgliedern und Arzten, die
Schirmherren André Sarra-
sani, Mirko Reeh und Mi-
chaela Schaffrath sowie
Stadtratin Anna Hanusch
und Hermann Imhof, Pati-
enten- und Pflegebeauf-
tragter der Bayerischen
Staatsregierung.
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Mit Theaterspiel Auf-
merksamkeit erregen:
In der Deutschen Dysto-
nie Gesellschaft e.V. haben
sich vor einigen Monaten
eine kleine Anzahl Mitglie-
der zusammengefunden,
die alle an verschiedenen
Formen der Dystonie er-
krankt sind, um eine ande-
re Art der Offentlichkeits-
arbeit zu praktizieren. Sie
grindeten eine Theater-

gruppe.

Sinn dieser Gruppe soll es
sein, durch das Theater-
spiel bzw. das Spielen klei-
ner Sketche auf die chroni-

Ihre Meldungen aus dem ACHSE-Netzwerk

sche Erkrankung
~Dystonie™ hinzuweisen,
Uberhaupt auf die Proble-
me von chronisch Erkrank-
ten. Es geht um das Mitei-
nander zwischen Gesunden
und Erkrankten, um die
Empfindungen der Er-
krankten und die Wahr-
nehmung der Gesunden—
dargestellt auf lustige Wei-
se. Ob gerappt oder als
Marchen, die unterschiedli-
chen Darstellungsformen
sorgten schon fir viel Hei-
terkeit. Weitere Auftritte

sind geplant.

Gern treten
»Die Sto-
nies" auch
mal in an-
deren Orga-
nisationen
auf.

LE.B.

Interessengemeinschaft
Epidermolysis Bullosa
(IEB) ladt zum Fami-
lientreffen: Kinder, die an
der seltenen Hauterkran-
kung , Epidermolysis Bullo-
sa" leiden, sind mit ihren
Eltern und Geschwistern
aus ganz Deutschland zum
traditionellen Familientref-
fen nach Biedenkopf ge-

kommen. ,Hier kdnnen sie
unter ihresgleichen sein,
sich austauschen, infor-
mieren und einfach mal
SpaB haben®, sagten
Susanne Kohl und Bettina
Hoflein  von der IEB-
Bundesgeschaftsstelle, die
ihren Sitz in Biedenkopf
hat. Wéhrend sich die Er-
wachsenen mit Spezialis-
ten aus dem medizinischen
wie dem pflegerischen Be-

reich zu Themen wie
~Wundversorgung" oder
,Pubertat"

informierten,

gab es fir die Kinder ein

eigenes Programm mit BU- g8

chertisch, Spiel- und Bas-
telangeboten.
schaute sogar ein Zauberer
vorbei:
chenende tut allen Beteilig
ten einfach nur gut", sag
ten die Organisatorinnen
die allen Sponsoren und
Spendern fir die finanzielle
Unterstlitzung des Jahres-
treffens dankten.

(iah[)jb

Galaktosamie Initiative Deutschland e. V.
1. Eltern-Kind- Wochen-
ende der GAL ID: Die

Galaktosamie Initiative
Deutschland e.V. veran-
staltete in Rotenburg/

Fulda das erste Treffen fur
die jlngsten Betroffenen

,Ein solches Wo- |

Am Abend [ %

e 2
(0-5 Jahre) und ihren El-
tern. Hauptthema war,
neben einem fréhlichen
Rahmenprogramm, der
Umgang mit der Galakto-
samieerkrankung im Kin-
dergartenalltag. Das Tref-
fen war, genau wie die seit
Jahren stattfindenden
Workshops fiir Kinder (6-
14 Jahre) und fir Jugendli-
che/Erwachsene Betroffe-
ne, fur alle Beteiligten eine
Bereicherung.

P
BvGS

Bundesverbanc Glavkom-Selbsthilfe &y,

Glaukomtag in Magde-

burg: Der Bundesverband
| Glaukom-Selbsthilfe e. V.

fahrt am 5.11.2016 in
Magdeburg den 7. Glau-
komtag durch. Vortrage fir
Betroffene und Interessier-
te zum Thema Glaukom
stehen ab 9:30 Uhr auf
dem Programm. Eine

Der Bundesverband Glaukom-Selbsthilfe e.V.
l&dt ein zum

e

7.Glaukomtag

Samstag, 5. November 2016
9.30-16.30 Uhr

Universitétsklinikum Magdeburg

Leipziger Str. 44, 39120 Magdeburg
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Tropfschulung, ein Ent-
spannungsworkshop und
vielféltige Maoglichkeiten
zum Erfahrungsaustausch
runden das Angebot ab.
Bis 16:30 Uhr erhalten Sie
an den Informationsstan-
den wertvolle Tipps zum
Umgang mit der Erkran-
kung und Augentropfen.
Anmeldungen unter: in-
fo@bundesverband-

glaukom.de oder 0231
10877553.
Internationaler Patien-

tentag in Heidelberg der
Haarzell-Leukdmie Hilfe
e.V: Im Rahmen des jahrli-
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Prof. A.D. Ho, Heidelberg, Prof. Michael Grever,
Chicago, Prof. Bernhard Wérmann, Berlin

chen Treffens der weltweit
fihrenden Wissenschaftler
und Arzte mit dem For-
schungs- und Therapie-
schwerpunkt HAARZELL
LEUKAMIE fand am 21. Mai
eine faszinierende Infor-
mationsveranstaltung  fir
Patienten und deren Ange-
horige statt.

Veranstaltet wurde diese
von der amerikanischen
Haarzell- Leukamie- Wis-
senschaftsstiftung, deren

Ihre Meldungen aus dem ACHSE-Netzwerk

jahrliche
Unterstut-
zung mit
400.000
Dollar  die
Vorausset-
zung schafft
fur eine
umfassende
Forschung
gegen diese
seltene Er-
krankung. Als Veranstalter
zeichneten Prof. Ho von
der Medizinischen Klinik
Heidelberg und die HLH
e.V. Deutschland mit ihrer
Vorsitzenden Barbel Krau-
se.

Nach dem bewahrten Mus-
ter der seit 2013 auf ame-
rikanischen Boden stattfin-
denden Patiententage wur-
de den Uber 100 Patienten
und Angehdrigen ein
héchst aktueller Uberblick

Uber Forschungsergebnisse
der fihrenden Spezialisten
aus den USA und Europa
geboten.

Diese fiihrenden Wissen-
schaftler zur Diagnostik,
aktuellen und in der Ent-
wicklung befindlichen The-
rapieansatzen und mittler-
weile langjahrigen Erfah-
rungen zur Remission,
stellten sich im altehrwir-
digen Horsaal der Heidel-
berger Universitat hautnah
den Zuhdrern. Und so be-
stand der Charme dieser
Veranstaltung darin, dass
Behandelnde, Forscher und
Patienten in verschiedenen
Gesprachsformaten , eher
formell im Horsaal und
dann interaktiv in vier
Seminaren und auch sehr
detailliert und personlich in
den Pausen, alle Aspekte

der Erkrankung ausfihrlich
erortern konnten.

Die Vortréage und Diskussi-
onen in den Arbeitsgrup-
pen wurden in Englisch
und Deutsch von den Me-
dizinern vorgetragen und
gewannen durch die an-
spruchsvollen Fragen der
Patienten und die ausfihr-
lichen und kenntnisreichen
Ausfihrungen der Exper-
ten eine derartig umfas-
sende und lehrreiche Qua-
litdt, dass in den abschlie-
Benden Podiumsdiskussio-
nen und Abschlussbemer-
kungen von beiden Seiten
des Tisches ein Uberaus
positives Fazit gezogen
werden konnte und ein
erneutes Treffen fir 2018
eingeplant wird.

N1
P

HYPOPHOSPHATASIE
DEUTSCHLAND EV.

10.000 Euro zum 10.
Geburtstag: 2016 begeht
der Patientenverband Hy-
pophosphatasie Deutsch-
land e.V. sein zehnjahriges
Bestehen. Doch statt einer
groBen Feier setzt man in
Wirzburg eher auf leise
Toéne. Denn noch immer
gibt es viel zu tun - vor
allem im Bereich Aufkla-
rung und Diagnose. Am
22.03.2016 Ubergab HPP-
Vorsitzender Gerald Brandt
im Namen seines Verbands
einen Spendenscheck Uber
10.000 Euro an eine im
vergangenen Jahr einge-

richtete Leitlinienkomissi-
on. Das Geld soll fiur die
weltweit ersten HPP-

Leitlinien sowie die weitere F

Erforschung der Erkrankun
genutzt werden.

Dr. Ulla Stumpf (Miinchen), PD Dr Oliver Semler (Koln),
Dr. Franca Genest (Wirzburg), Dr. Nesrin Karabul
(Bochum), Prof. Ulrich Schlagenhauf, PD Dr. Christine
Hofmann, Prof. Franz Jakob (alle Wiirzburg), Foto: Prof.
Ute Moog (Heidelberg), sitzend: Gerald Brandt

16

|
.

Neue Perspektivén

fir die seltene Augenerkrankung

LHON

Symptone, Ursachen. akauste Thersplotormen

Seltenes Krankheitsbild
mit massiven Sehprob-
lemen: Die neue Broschi-
re der Patientenvereini-
gung PRO RETINA
Deutschland e.V. richtet
sich an Betroffene bei de-
nen der Augenarzt eine
Augenerkrankung festge-
stellt hat, an der weltweit



@

AN |

weniger als 200.000 Men-
schen leiden: eine Leber-
sche Hereditare Optikus-
Neuropathie; kurz LHON.
Das Krankheitsbild mit
dem schwer zu merkenden
und auszusprechenden
Namen gehért zu den so-
genannten seltenen Er-
krankungen. LHON trifft
Uberwiegend junge Man-
ner. Die Erkrankung ver-
lauft schmerzlos und die
Sehprobleme treten relativ
ploétzlich auf und kénnen
innerhalb weniger Wochen
bei beiden Augen hochgra-

Ihre Meldungen aus dem ACHSE-Netzwerk
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Die Patientenbroschitre
kann in der Geschéftsstelle
der PRO RETINA kostenlos
angefordert werden. Eine
barrierefreie Fassung steht
im Mitgliederbereich der
Homepage unter www.pro-
retina.de zum Download
bereit.

Hummel
Kinderdemenz: Dank der
groBziigigen Unterstiitzung

Holly gegen

dass durch die kindgerech-
ten, sympathischen und oft
lehrreichen  Geschichten,
die Kinderdemenz NCL
noch mehr Aufmerksam-
keit erlangt. Pro verkauf-
tem Buch wird die Erfor-
schung von NCL mit
1,50 Euro unterstutzt.

NCL-Stiftung

www.ncl-stiftung.de

Die aktualisierte Ausgabe
(2015) ist die einzige Lite-
ratur in deutscher Spra-
che, deren Inhalt Uber die
Aspekte des Rett-
Syndroms detailliert infor-
miert, inklusive Nervensys-
tem und Genetik. Neben
wertvollen Tipps fir alle
Lebenssituationen einer
Familie mit einem Rett-
Mddchen, werden u. a.
haufige Probleme, charak-
teristische  Kennzeichen,
Pflegesituation, Kommuni-
kation beschrieben.

digen Sehverlust entwi- von Hellfo Baumarln, ,.Autor Q,?\NHQA\ Bestellung des .umfangrei—
ckeln. der I|ebenswurd|9en i\/ < chen Buches mit mehr als
+~Hummel Holly", seines [ 700 Seiten Uber
Es treten damit &hnliche 9l€ichnamigen  Kinderbu- < O§ www.rett.de/shop
Symptome auf, wie bei ches, darf sich die NCL- <<> OQ\
juvenilen Makuladegenera- Stiftung im zweiten Band /~SYN
tionen, deren Patienten d_es kirzlich erschienenen Buchtipp: Das
ebenfalls in der PRO RETI- Kinderbuches —vorstellen. p o\ o drom Handbuch
NA organisiert sind. Die NCL-Stiftung hofft,
machen? Therapiemdéglich- & ten und Cochlea-
bAs keiten? Ein aufregendes mm Implantaten wird der Ton
RETT-SYNDROM Projekt ist erfolgreich ab- ohne Umgebungsgerau-
HANDBUCH geschlossen. sche direkt und mit indivi-
Die ACHSE und ihr Netz- duell einstellbarer Laut-

O Bundesverband

nz‘-ﬂ S"kc‘l.izse 'S‘»:cii:st.hla‘,‘fe e‘
ACTION.... & CUT:
Kurzfilm liber Skoliose:
Unser Kurzfilm ist im Kas-
ten, die Dreharbeiten sind
beendet. Jugendliche infor-
mieren Uber ihr Leben und
Umgang mit der Skoliose.
Was ist das? Was kann ich

Veroéffentlichung im Herbst
2 01 6 a u f
www.bundesverband-
skoliose.de, Facebook und
YouTube.

Noch mehr Jugend? Der
Jugend-Skoliosetag wurde
im September 2016 in
Dresden wiederbelebt.

Zu guter Letzt:

Griines Licht fiir barrie-
refreie Kommunikation

Aktion Mensch und Barmer
GEK férdern Hoérsystem fir
ACHSE-Mitglieder

werk wachst. Immer mehr
Menschen wollen an den
Fachveranstaltungen, Se-
minaren oder an den Ver-
sammlungen teilnehmen.
Gleichzeitig wachst die
Zahl derer im Mitglieder-
kreis, die nicht gut horen
kdénnen — alters- oder er-
krankungsbedingt.

Doch ACHSE mochte alle
Interessenten

"mitnehmen". Sogenannte
Hoérunterstlitzungsanlagen
ermdglichen es unseren
Teilnehmern, durch ver-

lustfreies Hoéren, aktiv teil-
zunehmen. Mithilfe von
Kopfhérern oder Indukti-
onsschleifen bei Horgera-
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starke an das Ohr Ubertra-
gen.

Eine komplexe Hoérunter-
stitzungsanlage mit aus-
reichend Endgeraten kos-
tet viel Geld. Deswegen
freut sich ACHSE beson-
ders uber die Forderung
von Aktion Mensch wie der
Barmer GEK, die diese An-
schaffung und damit barri-
erefreie ACHSE-
Veranstaltungen ermdég-
licht haben.

BARMER GEK
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Auf einen Blick!
ACHSE-Termine

02. - 04.11.2016
EURORDIS CNA Meeting in
Paris

03.11.2016

Kostenlose Veranstaltung:
,Diagnose Seltene Erkran-
kung—Fragen. Wege. res-
pektiven." (Berlin, Urania)

04.-06.11.2016
Seminar ACHSE Akademie
(Bonn)

10.11.2016
Steuerungsgruppe NAMSE

10.11.2016

LV Selbsthilfe Berlin ,,Nicht
Uber uns ohne uns— Ge-
sundheitshilfe im 21. Jh."

18./ 19.11.2016
ACHSE-Mitglieder-
versammlung und Fachta-
gung in Rheinsberg

25.11.2016

AOK Bundesverband
Selbsthilfetagung
,Multikulti in der Selbsthil-
fe—nur ein Traum?"

Termine finden Sie im
~Terminkalender" auf
www.achse-online.de

In eigener Sache

ACHSE-Geschiftsstelle in Bewegung

Das einzig Bestidndige im Leben ist
bekanntlich die Verdnderung, auch
ACHSE-Geschafts-

stelle: Fundraising kann nur gelingen,

innerhalb der

wenn Spender gut betreut und die ver-
schiedenen Bemihungen gut dokumen-
tiert werden. Schon als Praktikantin hatte
Stephanie Arndt mit ihrer praktischen
und anpackenden Art hierzu einen so
groBen Beitrag geleistet, dass wir sie di-
rekt als Mitarbeiterin gewonnen haben.
In unzahligen Mails und Telefongespra-
chen hat sie ACHSE ein freundliches und
kompetentes Gesicht gegeben und u.a.
fir die rechtzeitige Versendung von Dan-
kesbriefen und Zuwendungsbescheini-
gungen gesorgt. Jetzt wird ihr "kleiner
Mann" bald "groBer Bruder". Wir win-
schen Mutter und Kind von Herzen alles
Gute und viel Gesundheit. Wir freuen uns

schon, die Kleine kennen zu lernen.

Da die Zukunft von ACHSE auch vom

Fundraisingerfolg abhangt, freuen wir
uns, dass uns seit 4. Oktober Achim Ka-
ratas unterstitzt und seine reichhaltigen
Fundraisingerfahrungen einbringt. Er war
mehrere Jahre als Fundraiser bei der
Berliner Tafel e.V. tdtig, die sich um die
Nahrungsmittelbeschaffung flir bedirfti-
ge Menschen kimmert. Willkommen bei

ACHSE, Herr Karatas!

Apropos Fundraising: Wir danken allen,
die bei ,Einer fiir Alle!™ mitmachen
sehr herzlich! Und es werden immer
mehr. Schauen Sie doch mal in unsere
Bildergalerie, aber vor allem: Sagen Sie

es weiter. http://achse-online.de/cms/

spenden u foerdern/einer fuer alle.php

ACHSE ist ein Netzwerk von und fiir
Menschen mit Seltenen Erkrankun-
gen und ihren Angehoérigen. ACHSE
biindelt Ressourcen und Informatio-
nen und tragt die Anliegen der Selte-
nen in Gesellschaft, Gesundheitswe-
sen und Wissenschaft.

ACHSE e.V.

¢/o DRK Kliniken Berlin | Mitte
Drontheimer StraBe 39, 13359 Berlin
Telefon: 030-3300708-0

Fax: 0180-5898904

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

Wir stehen Ihnen gern fiir Ihre Fra-
gen und Ideen zur Verfiigung!
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Schirmherrschaft: Eva Luise Kéhler

Vorstand: Dr. Andreas Reimann
(Vorsitzender), Dr. J6rg Richstein

(1. stellv. Vorsitzender), Dr. Willibert
Strunz (Schatzmeister), Anja Klinner,
Ute Palm, Claudia Sproedt, Geske Wehr

Mitarbeiter: Mirjam Mann (Geschafts-
fihrung), Hartmut Fels (Leiter Verwal-
tung und Veranstaltungsorganisation),
Dr. Christine Mundlos (Leiterin ACHSE
Wissensnetzwerk und Beratung), Eike
Jogwer-Welz (Betroffenen- und Angeho-
rigenberatung), Marina Kriiger
(Mitgliederbetreuung und Biro), Bianca
Paslak-Leptien (Presse- und Offentlich-
keitsarbeit), Rania von der Ropp
(Fundraising), Achim Karatas
(Spenderbetreuung), Gertrud Windhorst
(ACHSE Wissensnetzwerk und ACHSE
Selbsthilfe Akademie)
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