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Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

ACHSE gibt Menschen mit Seltenen Erkrankungen eine starke Stimme!

ACHSE e.V., die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen, ist das Netzwerk
von und fiir Menschen mit chronischen seltenen Erkrankungen und ihre Ange-
horigen in Deutschland.

ACHSE vertritt mit ihren mehr als 130 Patientenorganisationen deren Interessen in Po-
litik und Gesellschaft, in Medizin, Wissenschaft und Forschung national und auf europa-
ischer Ebene. Die einzige krankheitsiibergreifende Anlaufstelle fiir Menschen mit Selte-
nen Erkrankungen in Deutschland berat kostenlos Betroffene und Angehdrige sowie
ratsuchende Arzte und Therapeuten. ACHSE vernetzt, setzt sich fiir mehr Forschung
und verlassliche Informationen ein.

Der gemeinnitzige Dachverband wurde in 2004 gegriindet. Schirmherrin ist seit 2005
Eva Luise Kdhler. ACHSE ist Mitglied in der BAG Selbsthilfe und bei EURORDIS - Rare
Diseases Europe.

In Deutschland leben rund 4 Millionen Kinder und Erwachsene mit einer der etwa 8.000
Seltenen Erkrankungen. Eine Erkrankung gilt als selten, wenn nicht mehr als 5 von
10.000 Menschen das spezifische Krankheitsbild aufweisen.

Was tut ACHSE?

e vernetzt Betroffene, Arzte, Wissenschaftler, Politik;

e setzt sich in der Politik fir eine Verbesserung der Versorgung Betroffener ein;
e bringt das Know-how Betroffener und der Selbsthilfe im Gesundheitswesen ein;
e berat Menschen mit einer Seltenen Erkrankung und ihre Angehdrigen;

e unterstiitzt ratsuchende Arzte und andere Therapeuten;

o starkt die Vernetzung zwischen Arzten und Selbsthilfe;

e schafft qualitdtsgeprifte Informationen Uber Seltene Erkrankungen;

e bildet Patientenorganisationen fort, starkt deren Arbeit;

e setzt sich fliir mehr Forschung ein;

e schafft ein Problembewusstsein flir die Anliegen und Noéte der Betroffenen.

Was heiBBt es mit einer Seltenen Erkrankung zu leben?

e langer Weg bis zu einer richtigen Diagnose

e wenig qualitatsgesicherte Informationen Uber die einzelnen Erkrankungen

e kaum spezialisierte Arzte

e kaum Therapien, wenige Medikamente

e schwere Belastungen fir Betroffene und Angehdrige - gesundheitlich wie im Alltag
e groBe Einsamkeit, Unsicherheit und Angst
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