Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

ACHSE Aktuell

Das Jahr, in dem wir uns digital naher gekommen sind

Liebe ACHSE-Mitglieder,
liebe Freunde der ACHSE,

auch wenn das Jahr 2020 noch
nicht vorbei ist, lasst sich vor-
hersehen, dass rickblickend
vor allem die Coronapandemie
und ihre Auswirkung auf unse-
ren Alltag als préagend in Erin-
nerung bleiben wird. Wir Sel-
tenen wurden mit zusatzlichen
zum Teil existenziellen Heraus-
forderungen konfrontiert: Da
waren zum Einen die weiteren
Gesundheitsrisiken fur jene, die
beispielsweise mit Autoimmun-
oder Lungenerkrankungen le-
ben, Belastungen fur diejenigen,
die ihre Kinder oder Familien-
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mitglieder pflegen, fir Familien
mit  schulpflichtigen Kindern,
die unter geschlossenen Schu-
len, Forder- und/oder Tages-
pflegeeinrichtungen litten. Hinzu
kamen finanzielle Einschnitte,
existenzielle Sorgen und die Iso-
lation, in der sich insbesondere
die Risikogruppen zum Teil seit
Monaten noch immer befinden.
Unser Vereinsleben wurde eben-
falls erschuttert. Veranstaltun-
gen, Mitgliederversammlungen,
Familientreffen mussten abge-
sagt, die Kosten daftr dennoch
getragen werden. Einige unserer
Mitglieder hat die Krise so sehr
getroffen, dass ihnen ein finan-
zielles Aus droht.

Immer zur Mitgliederversamm-
lung Anfang November ver-
offentlichen wir eine ACHSE
Aktuell Sonderausgabe zum ak-
tuellen Jahr. Dieses Mal freue
ich mich ganz besonders darauf,
sie mit lhnen zu teilen. Denn es
ist die Ausgabe, die auch zeigt,
wie wir der Krise die Stirn gebo-
ten haben, wie MaBnhahmen und

Projekte wirken, welche Ziele wir
gemeinsam verfolgt haben und
verfolgen.

Ja, Veranstaltungen und Treffen
fanden in der digitalen Welt statt.
Nein, ein européischer Kongress
wie der ECRD oder Mitgliederver-
sammlungen sind nicht dasselbe,
wenn der Pausenplausch fehit.
Doch dank der Videokonferenzen
konnten wir einen regelmaRigen
Mitgliederaustausch etablieren.
Dank Zoom nehmen viel mehr
Menschen an Workshops, Se-
minaren, Konferenzen teil, weil
aufwendige Anreisen wegfallen.
Wir kommunizieren jetzt ofter.
Lassen Sie uns das festhalten,
wahrend wir den ersten Jahres-
rickblick 2020 und einen kleinen
Ausblick 2021 wagen.

Ich winsche lhnen eine span-
nende Lektire. Halten Sie die
Ohren steif.

lhre Geske Wehr


http://www.achse-online.de

Starkung der ACHSE Selbsthilfe Gemeinschaft

COVID-19 Informationscenter

Stellungnahme zum Coronavirus
(Solidaritat mit vulnerablen
Personengruppen) (13.03.2020)

Brief an die DIVI (Deutsche Inter-
disziplindre Vereinigung fur Intensiv-
und Notfallmedizin) als Reaktion auf
deren Veroéffentlichung zum Umgang
bei Ressourcenmangel (25.03.2020)

Stellungnahme zum Thema
Ressourcenmangel im Kontext
COVID-19 (06.04.2020)

Offener Brief zur Lage der
Betroffenen an Bundesgesundheits-
minister sowie an den Pflegebeauf-
tragten und die Patientenbeauftragte
des Bundes (08.04.2020)

Informationsblatt Arbeit und Corona

Stellungnahme zur Hartefallrege-
lung fur Zolgensma (11.02.2020)

"ACHSE irritiert” zu den Antworten
des Bundesministeriums fur Gesund-
heit auf eine Kleine Anfrage der FDP
zur Versorgung von Menschen mit
Seltenen Erkrankungen in
Deutschland (24.04.2020)

Was uns bewegt hat

Wie geht es Ihnen? Was treibt Sie
um in diesen Zeiten? Wo brennt
es gerade akut — privat, aber auch
in Threm Verein? Um das heraus-
zufinden, haben wir Sie seit Marz
zu regelmadBigen Mitgliedertreffen
per Zoom-Videokonferenz eingela-
den. Sie haben mit uns Uber The-
men wie Pflege und den Mangel an
Schutzkleidung, Corona und Schu-
le, aber auch uUber stornierte Ver-
einsveranstaltungen gesprochen.

Einige Themen konnten wir kon-
kret adressieren, unter anderem
mit einer Rechtsberatung oder der
Einrichtung eines Abstimmungs-
tools fur Onlinewahlen. Informa-
tionsblatter, die entstanden sind,
haben wir lThnen per E-Mail sowie
im ACHSE Selbsthilfe Wiki zur Ver-
fiugung gestellt. Andere Themen
sind in unsere Offentlichkeitsarbeit
oder in den Austausch mit den
politischen Akteurinnen und Ak-
teuren geflossen. Das COVID-19
Informationscenter auf der ACH-
SE-Website mit weiterfihrenden
Links, zum Beispiel zu den aktu-
ellen Regelungen rund um Tages-
pflege etc. wird weiterhin aktuali-
siert.

Daruber hinaus hat uns naturlich
weiterhin die allgemeine Versor-
gungslage der Betroffenen be-
wegt, Stichwort Zentrenregelung
und europaische Vernetzung.

> Mehr dazu auf Seite 5
Bleiben Sie auf dem Laufenden:

> www.achse-online.de

Mitgliederaustausch Uber Zoom

ACHSE
Selbsthilfe
Wiki

Mitglieder-

zoom
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Starkung der ACHSE Gemeinschaft

Wie die ACHSE-Mitgliedsorgani-
sationen bei der Ausibung ihrer
alltéaglichen Vereinsarbeit prak-
tisch unterstutzt werden kon-
nen, wurde im Projekt ,,Gemein-
sam mehr erreichen* erfragt.
Denn unsere Mitglieder sollen
mehr Zeit fur ihre originare Ar-
beit haben, also Betroffene be-
raten, vernetzen, Wissen vermit-
teln, informieren etc. . ACHSE
unterstutzt im administrativen,
rechtlichen oder organisatori-

Im ACHSE Selbsthilfe Wiki wer-
den krankheitsubergreifende In-
formationen zu Themen wie Ver-
einsarbeit, Versorgung und Pflege
zusammengetragen und koénnen
zudem kommentiert und gemein-
schaftlich weiterbearbeitet wer-
den.

Stark kommt von starken

schen Bereich mit Fachkraft und
Know-how. Neben vielen ldeen,
die verfolgt worden sind, war
ein grolRer Wunsch zum Beispiel
die Erschaffung eines Wikis, das
dann letztlich realisiert werden
konnte.

Die Robert Bosch Stiftung (RBS) fordert dieses
ACHSE-Projekt bis zum Ende des Jahres 2020

ACHSE Selbsthilfe Wiki

Die Inhalte werden zurzeit von ei-
nem kleinen Team, bestehend aus
Geschaftsstelle
und Angehdrigen von Mitgliedsver-
einen, entwickelt. Zu finden sind
rund um
Corona, Genetik, Sozialrecht,

Mitgliedern der

bereits Informationen

Transition und Vereinsfragen.

Jugendliche und junge Erwachse-
ne aus unserem Netzwerk began-
nen in 2019 mit der Planung von
vier regionalen Jugendtreffen und
einer sich daran anschlielenden
Jugendkonferenz. Viele Ideen zu
Themen, Referierenden, Forma-
ten, Freizeitgestaltung kamen zu-
sammen und sollten in 2020 in

Um in Gesundheitskonferenzen,
Ethik-Kommissionen oder Gremi-
en als Patientenvertreterin oder
-vertreter selbstsicher auftreten
zu kénnen, bendétigen Betroffene
Kompetenzen, Handwerkszeug,
aber auch Motivation. Im Rah-
men unseres Projektes ,,Gemein-
sam lauter werden" moéchten wir
Betroffene mit Handwerkzeug

Wir mdchten einen neuen E-News-
letter ins Leben rufen und diesen
gemeinsam mit lhnen und Euch
aus dem Netzwerk gestalten. Ge-
schichten, Tipps und Tricks flr
den Alltag mit einer Seltenen Er-
krankung sowie Informationen
und Veranstaltungen rund um das
Thema Seltene sollen hier Raum

den uns dazu passende Gaste ein.

> Ansprechpartnerin ist
Lisa Biehl

Gemeinsam lauter werden

ausstatten und sie so empowern,
dass sie sich eine Patientenver-
tretung zutrauen oder noch lau-
ter werden. Zunachst setzen wir
eine Lernplattform auf, tGber die
wir Onlineseminare anbieten,
aber auch Prasenz-Workshops
und Infomaterialien. Gemeinsam
mit unseren Mitgliedern sollen
Inhalte, Themen und Formate

VVon Seltenen fur Seltene

finden. Wir wollen zeigen, dass wir
eine grolRe und vielseitige Gemein-
schaft sind, die sich gegenseitig
hért und unterstutzt.
Die Arbeit wurde im Mai 2020 auf-

motiviert,

genommen.

> Ansprechpartnerin ist
Anna Wiegandt

Young & Rare

Workshops konkretisiert werden —
dann kam Corona. Nun gehen wir
die Themen per Zoom an und la-

> Ansprechpartnerin ist
Lisa Biehl

ereinsarbeit

mitlesen,

Versorgung mitmachen,

Pflege

weiter
entwickeln

Das WIKI wird von der GKV
Gemeinschaftsforderung gefordert.

Danke!

entwickelt werden, die den kon-
kreten Bedarfen entsprechen.

> Ansprechpartnerin ist

Florence von Bodisco

Danke!

Danke!
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Was bewegt die ACHSE?

Pauschalforderung

Die Pauschalforderung treibt viele von
Ihnen um: Urspringlich waren die zu
beantragenden Mittel in 50 Prozent
Projektforderung und 50 Prozent Pau-
schalférderung unterteilt. Quasi in ei-
ner ,Nacht-und-Nebelaktion“ stellten
die Fraktionen der CDU/CSU und SPD
im Rahmen der Anderung des Termin-
service- und Versorgungsgesetzes
(TSVG) des Bundesministeriums fir
Gesundheit im Februar 2019 einen
Antrag auf Anderung des Verfahrens
zur Verausgabung der Selbsthilfefor-
derung.

Hierin waren 70 Prozent der Mittel fur
die Pauschalférderung und 30 Prozent
fur die Projektférderung vorgesehen.
Dem Antrag wurde stattgegeben,
ohne vorab mit der Selbsthilfe ge-
sprochen zu haben, gegen den Willen
der Krankenkassen und der Selbsthil-
fegemeinschaft, die kollektiv mit Un-
verstandnis reagierten.

Von der Einzelfallhilfe zum Erfahrungswissen

Anhand vielféltiger konkreter Versor-
gungsprobleme innerhalb des ACHSE
Netzwerkes wollen wir aufzeigen, wo
konkret angesetzt werden muss, um
die Versorgung zu verbessern. Gleich-
zeitig sollen konkrete Falle uns dabei
helfen mit Politik und Krankenkassen
zu verhandeln. Es sollen zudem L6-

Seit mehr als drei Jahren ist

TRANSLATE-NAMSE

Aktuell entsteht der Eindruck, dass
deutlich weniger Mittel vergeben wer-
den, sodass viele unserer Mitglieds-
organisationen bereits in arge finan-
zielle Bedrangnis geraten sind bzw.
beflrchten, dass dies in 2021 der Fall
sein wird.

Wir haben dazu eine Stellungnahme
veroffentlicht, mit der BAG Selbsthil-
feforderung konkrete Vorschlage zur
Gesetzesanderung erarbeitet, sind in
zahlreiche Gespréche mit den Kran-
kenkassen getreten. Daruber hinaus
beraten wir Sie im Einzelfall bei Ihrer
Antragsstellung. Am 7. November
findet ein ganztagiger Workshop mit
Kirstin Kiekbusch von der Selbsthilfe
Ichthyose e.V. und Hartmut Fels von
der ACHSE statt. Weitere Informatio-
nen zu unseren Unterstlitzungsange-
boten werden folgen.

sungswege erarbeitet werden. All-
gemeingultige Informationen, die
daraus entstehen, stellen wir unse-
ren Mitgliedern aufbereitet im ACHSE
Selbsthilfe Wiki zur Verfigung.

Versorgung verbessern

befindet

> Ansprechpartner ist
Hartmut Fels

Danke!

ersten Patienten-Workshop Ende

die ACHSE in den vom Innova-
tionsfonds geforderten Projekten
TRANSLATE-NAMSE, ZSE-DUO
und CARE-FAM-NET und seit
2020 auch in GOAL-ASV aktiv. In
diesen GroRprojekten mit zahl-
reichen Kooperationspartnern
wie  Universitatskliniken und
Krankenkassen werden Versor-
gungsmalnahmen erprobt sowie
vorhandene Versorgungskonzep-
te auf ihre Umsetzbarkeit tber-
pruft, die in die Regelversorgung
Uberfihrt werden sollen. Be-
wahrte neue Vorgehensweisen
werden hoffentlich anschlieBend
in die Regelversorgung uber-
nommen. ACHSE stellt sicher,
dass die Patientenseite einge-
bunden ist, unterstiitzt bei der
Rekrutierung von Betroffenen
und in der Offentlichkeitsarbeit.

sich gerade in der Evaluations-
phase. Auf einem Symposium im
Frihjahr 2021 sollen die Ergeb-
nisse prasentiert werden.

In diesem Jahr wurde innerhalb
der Medizininformatik-Initiati-
ve (MIl) das Verbundvorhaben
"Collaboration on Rare Diseases"
CORD-MI gestartet, an dem zahl-
reiche deutsche Universitatskli-
nika und weitere Partnerinstitu-
tionen beteiligt sind. Ziel ist es
auf der Basis digitaler Vernet-
zung und unter Verwendung vor-
hander Krankheitsdaten Verbes-
serungen von Versorgung und
Forschung im Bereich der Selte-
nen Erkrankungen zu erreichen.
ACHSE bringt die Interessen der
Betroffenen in dieses Projekt
ein, dies wurde bereits in einem

September umgesetzt. CORD-MI
baut auf den Innovationsfonds-
Projekten = TRANSLATE-NAMSE
und ZSE-DUO sowie dem natio-
nalen DIMDI-Projekt ,,Kodierung
Seltener Erkrankungen® auf und
nutzt Gbergreifend den Entwick-
lungsstand der Medizininforma-
tik-Initiative.

AuBBerdem waren wir weiterhin
aktiv in dem vom BMBF gefor-
derten Forschungsverbund Re-
search4Rare und arbeiteten mit
dem AZQ zusammen.
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Vernetzung S

Im Januar 2020 trat die Zent-
rumsregelung des Gemeinsa-
men Bundesausschuss (G-BA)
zur Konkretisierung der beson-
deren Aufgaben von Zentren und
Schwerpunkten in Kraft. ACHSE
hat aktiv daran mitgewirkt. Vor
allem Mirjam Mann und Geske
Wehr waren in den intensiven
Arbeitsgruppentreffen zur Fest-
legung der Kriterien eingebun-
den. Die Umsetzung ist eine der
Mammutaufgaben, die weiter
vorangetrieben werden muss.

Zur gleichen Zeit finden Diskus-
sionen darlber statt, wie die na-
tionalen Zentren untereinander

Wie kann eine Diagnose schnell
und richtig gestellt werden?
Welche digitalen Tools, Exper-
tennetzwerke und Informa-
tionsquellen stehen dafir zur
Verfigung? Wie ist die Arznei-
mittelversorgung in Deutschland
aufgestellt und welche Evidenz
steht uns zu den Produkten zur
Verfugung? Was leisten die Uber
30 Zentren fur Seltene Erkran-
kungen in Deutschland heute,
was muss sich verbessern und
welche Mittel und Strukturen
benétigen diese, um die not-
wendige Versorgung zu leisten?

An knapp einhundert Veranstal-
tungen, Fachtagungen, Work-
shops im Bereich Medizin, Poli-
tik, Gesundheitswesen zum Teil
mit Vortrdgen haben Vorstand
und Geschéftsstelle in 2020 teil-
genommen, coronabedingt lei-
der fast ausschlie3lich im Netz.
Allein 21 Veranstaltungen wur-
den von oder unter Beteiligung

3CNA | ECRD

Marz/Mai/
November

12

Vorstands-
konferenzen

Vernetzte Versorgung

mit den européischen Strukturen
verknupft werden koénnen. Am
28. Oktober 2020 haben wir Sie
Uber die aktuellen Bestrebungen
informiert: Die deutschen Zen-
tren fur Seltene Erkrankungen
sollen, entsprechend der Erkran-
kungsgruppen der Europaischen
Referenznetzwerke, vernetzt
werden. Die Patientenorganisa-
tionen sollen als mitgestaltende
Partnerinnen in die Netzwerke
aufgenommen werden.

Um sich besser auszutauschen
und voneinander zu lernen, ha-
ben sich deutsche ePAG-Vertre-
terinnen und Vertreter, die auf

NAKSE 2019 - Broschure

Wie steht es um die europawei-
te Vernetzung? Diese und viele
weitere Fragen haben wir auf
unserer Nationalen Konferenz
zu Seltenen Erkrankungen GE-
MEINSAM BESSER VERSORGEN,
der NAKSE 2019, diskutiert.
Konkrete Vorschlage, Ideen und
Handlungsempfehlungen fiur die
diskutierten Bereiche Diagnose,
Zugang zu Arzneimitteln und
Zentren haben wir in unserer Er-
gebnisbroschire zusammenge-
fasst und veréffentlicht.

> NAKSE Broschire

ACHSE auf Achse mal anders

der ACHSE durchgefihrt, zum
Beispiel das Gruppentreffen
der deutschen ePAG im Januar,
die gemeinsame Konferenz mit
EURORDIS zu ATMP im April und
der Patientenworkshop zum Pro-
jekt CORD-MI im August — und
das Jahr ist noch langst nicht
vorbei.

EURORDIS
Winter-
school
Workshop
Newborn-
screening

européaischer Ebene aktiv sind,
im Januar zu einer Arbeitsgruppe
zusammengefunden. Die ACHSE
wird die Vernetzung der Vertre-
terinnen und Vertreter in den
neuen deutschen Netzen mit den
ePAGs sicher stellen. So wollen
wir die Vernetzung untereinan-
der und mit dem Dachverband
fordern.

7 X AG
Rare
Disease
Day

9 x AG
NAMSE

-

CORD-MI

Treffen
Forschungs-
verbunde
Feb/Mai/Okt
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Das Jahr startete unter anderem mit
dem Tag der Seltenen Erkrankungen:
es gab trotz Coronaabsagen 22 Aktio-
nen in 14 Stadten, etwa 800 Medien-
beitrage und einen enormen Zulauf in
unseren Social-Media-Kanéalen.

Vielen Dank, dass Sie den Tag der
Seltenen Erkrankungen 2020

zu einem Erfolg gemacht haben!

> Ruckblick und Fotos

Eva Luise Kéhler
Forschungspreis 2020

Fibrodysplasia Ossificans Progressiva
(FOP) ist ein Gendefekt, aufgrund des-
sen der Korper bei der Wundheilung
kein Narbengewebe, sondern Knochen
bildet. Fur einen vielversprechenden
neuen Therapieansatz, der die fort-
schreitende Verkndécherung hemmen
konnte, zeichnete Eva Luise Kdhler am
27. Februar 2020 aus Anlass vom Tag
der Seltenen Erkrankungen in Berlin
Prof. Dr. Martina Rauner und Frau Dr.
Ulrike Baschant von der Medizinischen
Fakultat der TU Dresden aus. Der

Eva Luise Kdhler Forschungspreis flr
Seltene Erkrankungen wurde in enger
Kooperation mit der ACHSE und zum
13. Mal vergeben.

The Bear Storytelling

Seltene Geschichten: Leben mit einer
Seltenen Erkrankung sind gepragt
von Hirden, Riuckschlagen, aber auch
Lichtblicken und vor allem Hoffnung.
Betroffene, Angehérige, Forschende
erzahlen uns live ihre ganz personliche
Geschichte.

Am 5. November fand der erste Teil der
Veranstaltung: ,,Rare: Stories of Hope“
im Rahmen der Berlin Science Week
statt, Teil zwei folgt im Sommer.

> Weitere Informationen

Fotowettbewerb

Vielen Dank an alle, die bei unserem
Fotowettbewerb mitgemacht haben! Es
sind wunderschdne Fotos eingegangen
- das wird wirklich schwer fur die Jury.

Der ACHSE Fotowettbewerb wird Ende
November aufgelost.

Offentlichkeitsarbeit 6

Wir in der Offentlichkeit

In den darauffolgenden Monaten

gab es ebenfalls zahlreiche Presse-
anfragen. Wir konnten Hintergrund-
informationen und Betroffene flir
Fernseh- oder andere Medienbeitrage
vermitteln, haben Textbeitrage fir
Magazine der Krankenkassen oder
Medizinverlage geschrieben, unsere
Stellungnahmen sowie Aktionen rund
um Corona vor allem in den Social-
Media-Kanalen veroffentlicht.

An acht Sonderverdéffentlichungen zu
Seltenen Erkrankungen haben wir mit-
gearbeitet. Diese sind unter anderem
in Stern, Handelsblatt, Welt, BILD,
Suddeutscher Zeitung und dem Maga-
zin der Spiegel veréffentlicht worden.
Platzierungen zur Lage der Betroffe-
nen in Zeiten von Corona haben wir

in der Berliner Morgenpost, im Tages-
spiegel, in Zeitonline erwirkt.

Unsere Social-Media-Community
waéchst: Folgen Sie uns auf Facebook,
Instagram und Twitter.
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Fundraising 4

Gala goes Internet

Benefizgalas, Spendendinner und
Freundeskreisevents sind die Spe-
zialitat von Fundraiserin Saskia de
Vries und Organisationstalent Rie-
ke David. Zwei Events fanden noch
mit echten Anwesenden im Januar
statt: das Charitydinner mit Stiller
Auktion bei Engel & Vélkers in Ber-
lin und eine Lesung von Philosoph
Wilhelm Schmid mit Kollekte durch
Pastorin Zingel auf der Insel Sylt.
Die Seltenen Gelegenheiten hin-
gegen mussten zum ersten Mal in
ihrer zehnjahrigen Geschichte ins
Internet ausweichen. In einer aus-
gekligelten Online-Auktion stan-
den vom 18. bis 20. September
40 Lose zur Versteigerung - von

Kunstwerken, Uber Reisen und be-
sonderen Begegnungen war wie-
der alles dabei, was das Herz be-
gehrt. Dank der Ersteigerungen
und zusétzlichen Spenden erziel-
ten wir die sagenhafte Summe von
69.000 Euro.

Herzlicher Dank: an alle, die unse-
re Auktion ermdéglicht haben, an
die Spenderinnen und Spender,
an alle, die ihre Zeit, ihre Werke
zur Verfugung gestellt haben und
stellen... Vielen vielen Dank. Ge-
meinsam schenken wir den Waisen
der Medizin Hoffnung.

> Seltene Gelegenheiten

Aktion Rapunzel

Uber 200 Kilo Zopfe sind schon
beim Bundesverband der Zweit-
haar-Spezialisten (BVZ e. V.) ein-
gegangen. Leider musste die Ver-
steigerung aufgrund von Corona
in den Dezember verschoben wer-
den. Dafur freuen wir uns sehr,
dass die ACHSE auch in 2021 wei-
terhin Partner der Aktion Rapunzel
ist. Wir danken den Glycokids und
Tina Leistner, die das ermdglicht
haben.

> Mehr Informationen

© Cynthia Barcomi; lgor Levit - Peter Meisel
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Ruckblick 2019

Ein Jubilaumsjahr

2019 ist die ACHSE 15 Jahre jung
geworden. Auf der Geburtstagsfeier
Ende September haben wir die ge-
meinsamen Errungenschaften der
vergangenen Jahre mit langjahrigen
Wegbegleiterinnen und Mitstreitern,
Unterstltzerinnen und Mitgliedern
Revue passieren lassen: die Zusam-
menarbeit im NAMSE, der Nationale
Aktionsplan fur Menschen mit Selte-
nen Erkrankungen, die Nationalkon-
ferenzen zu Seltenen Erkrankungen
in Berlin 2010 und 2019, die von
der ACHSE organisierte 7. Euro-
pean Conference on Rare Diseases
& Orphan Products in Berlin 2014,
die noch immer einzige kostenlose,
krankheitsuibergreifende Anlaufstel-
le flr Betroffene, unzahlige Aktio-
nen rund um 13 Tage der Seltenen
Erkrankungen, die Etablierung des
Themas in der Politik und bei den Ak-
teurinnen und Akteuren im Gesund-
heitswesen.

Zunftig gefeiert wurde ebenfalls: mit
Livemusik, Riesentorten, Buffet und
Tanz. Denn das zeichnet unsere Ge-
meinschaft der Seltenen aus: pure
Energie und Lebensfreude. Dass
Kampfgeist, Aktivismus und Star-
ke ebenfalls dazu gehdren haben
die Expertinnen und Experten der
Selbsthilfe auf der Nationalen Konfe-
renz zu Seltenen Erkrankungen, der
NAKSE, bewiesen, als Referierende
und aus dem Auditorium mit ihren
Wortmeldungen. GEMEINSAM BES-
SER VERSORGEN lautete das Motto
der Fachkonferenz, die ACHSE erst-
malig in Kooperation mit den Zentren
fur Seltene Erkrankungen durchge-
fuhrt hat. Hier haben wir die wich-
tigen Akteurinnen und Akteure im

Bereich Seltener Erkrankungen zu-
sammengebracht, um den aktuellen
Wissensstand zum Thema naher zu
beleuchten. Expertinnen und Exper-
ten aus Patientenselbsthilfe, Medizin,
Forschung, Wissenschaft, Politik und
Selbstverwaltung waren eingeladen,
um zu diskutieren und Strategien zu
entwerfen, die die Lage der betroffe-
nen Menschen in Deutschland lang-
fristig verbessern.

Und was hatte 2019 noch
Zu bieten?

Gern erinnern wir uns aus heutiger
Perspektive an die vielen Workshops,
Seminare und Uberhaupt Veranstal-
tungen, bei denen man persdnlich
anwesend sein konnte, um sich zu
vernetzen, auszutauschen, besser
kennenzulernen. Es gab Arbeitsgrup-
pentreffen im G-BA, im NAMSE, die
Rehacare, den Jugendgruppenwork-
shop oder den Workshop der ACHSE
"Betroffene beraten Betroffene", Ak-
tionen zum Tag der Seltenen Erkran-
kungen und vieles mehr.

SWir feiern unsere starke ACHSE-

Gemeinschaft.“ Karte zum 15. Geburtstag.

n Thema Versorgung bei Seltene
‘mherrin ACHSE), Sabine Weiss

Ir 1Aarn Richetein N\/nr<itzeander

Stoébern Sie hier durch die
ACHSE Aktuell Sonderausgabe

Ruckblick 2019 und
15 Jahre ACHSE
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Blick nach vorn

Ausblick 2021

2021 wird mit groRRer Sicherheit ein
herausforderndes Jahr. Corona wird
uns weiterhin begleiten, die Auswir-
kungen der Pandemie aus 2020 spur-
bar sein, neue Hiurden hinzukommen
und der Bundestag wird neu gewahlt.
Wie die Wurfel unter diesen Umstan-
den fallen werden, ist derzeit nicht
abzusehen. Eines ist jedoch klar: Laut
wollen und mussen wir sein, wenn wir
unsere Botschaften und Positionen an
die Akteurinnen und Akteure in der
Politik herantragen und gehort wer-
den wollen.

Damit das gelingt, haben wir in 2019
begonnen mit lhnen an konkreten
Positionen zu arbeiten und diese Ar-
beit in Gruppen in 2020 fortgeflhrt,
um dann in 2021 gewappnet zu sein.

Als Ihr Dachverband méchten wir Sie
aulBerdem bestmoglich unterstitzen
mit Fortbildungen, mit Wissensver-
mittlung, als Anlaufstelle fur Ihre ganz
konkreten Fragen. Im Rahmen unse-
res Projektes Young & Rare wollen
wir die Jungen mitnehmen. FUr lhren
Einsatz in der politischen Interessen-
vertretung wollen wir Sie starken und
schulen, woflur dann unter anderem
unsere Lernplattform zur Verfligung
stehen wird. Unsere Onlineangebote
werden uns dabei unterstutzen, trotz

der mdglichen Einschrankungen, wei-
terhin in Kontakt zu bleiben.

Daruber hinaus méchten wir die An-
bindung der nationalen Zentren flr
Seltene Erkrankungen an die Euro-
paischen Netzwerke sowie die Einbe-
ziehung der Patientenvertreterinnen
und -Vertreter vorantreiben.

Und auf diese Ereignisse kdnnen Sie
sich schon jetzt freuen: Der internati-
onale Tag der Seltenen Erkrankungen
2021 wird aus dem Netz heraus be-
wegen. Machen Sie mit! Der Sommer
wartet mit ein paar echten Veranstal-
tungen wie der Verleihung des Eva
Luise Kohler Forschungspreises am
17. Juni und dem Sommerkongress
fur ACHSE-Mitglieder. AuBerdem pla-
nen wir gerade die zweite Nationale
Konferenz zu Seltenen Erkrankungen,
die NAKSE 2021, die wir erneut mit
den Zentren fur Seltene Erkrankun-
gen durchfuhren werden — am 23.
und 24. September 2021 in Berlin
und im Netz!

Auf unserer Website und Social Media
halten wir Sie auf dem Laufenden!

Ilhre ACHSE

Fortbildungen

Tag der
Seltenen
Erkrankungen
2021

Gemeinschaft
starken

Mitglieder-
austausch

Vorbereitung
Bundestags-
wahl
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Wir fur Sie

ACHSE Beratung

Das Spektrum der Anfragen in der
ACHSE Beratung war und ist wie
immer vielféltig. Bis zum 30. Sep-
tember 2020 gab es insgesamt 666
Anfragen. Der Grol3teil der Betrof-
fenen war auf der Suche nach einer
krankheitsspezifischen Patienten-
selbsthilfe oder é&rztlicher Exper-
tise. Etwa ein Drittel der Anfragen
bezogen sich auf eine unklare Diag-
nose. In 161 Fallen konnten wir die
ACHSE-Mitgliedsorganisationen als
kompetente Anlaufstellen weiter-
empfehlen. In vielen Fallen wurden
und werden die Betroffenen Uber
einen langeren Zeitraum von uns
begleitet.

Starkung in der Krise

Mit Beginn der Coronapandemie
beschaftigten sich auch Nicole Hei-
der und Ina Klawisch in der Bera-
tung zusatzlich mit den krisenbe-
zogenen Bedarfen. Der Mangel an
personlicher Schutzausrustung fir
pflegende Angehorige wie auch be-
zahlbare Handschuhe sowie Mund-
Nasen-Schutze nahm dramatische
Ausmale an.

Die Notfallversorgung von Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen,
wenn diese am SARS-COV-2 Virus
erkranken wirden, war ebenfalls
Thema. Resultierend aus zahl-
reichen Gesprachen Uuber jeweili-
ge Bedarfe Betroffener im Notfall,
wurde unter anderem gemeinsam
mit der Deutschen Gesellschaft fur
Osteogenesis Imperfekta (Glas-
knochen) Betroffene e.V. eine Not-
fall-Handlungsanleitung fur die
medizinischen und pflegerischen
Bedarfe konzipiert. Diese wurde in

der Zwischenzeit auf den Internet-
seiten der Deutschen Interdiszipli-
naren Vereinigung fur Intensiv- und
Notfallmedizin e.V. (DIVI) und des
Européaischen Referenznetzwerkes
fur Seltene Knochenerkrankungen
(ERN BOND) veroéffentlicht und
steht den Betroffenen zur Individu-
alisierung zur Verfuigung.

Die besondere Belastung durch das
Virus trieb viele Betroffene um: Co-
rona und Schule oder Beruf stan-
den im Mittelpunkt der Anfragen.
Geschlossene  Betreuungseinrich-
tungen, Pflege, Home-Office, Ge-
schwisterkinder - viele Eltern ge-
rieten an ihre Belastungsgrenzen.
Gleichzeitig war und ist die Sorge
um Risikokinder grof3, die zum Teil
seit Monaten zu Hause sind. Isola-
tion und Uberlastung treiben viele
Betroffene in die Verzweiflung. Die
Beratung ist auch hierfur Ansprech-
partner und steht zur Seite.

Sozialrechtliche
Unterstitzung

Konkrete Hilfestellung konnte bei
sozialrechtlichen Angelegenheiten
geleistet werden, zum Beispiel bei
Fragen rund um Kostenerstattung
oder zu Rechtsansprichen des Pa-
tienten an das Gesundheitssystem
Exklusiv fur ACHSE-Mitglieder wur-
de das Informationsblatt zum The-
ma Heilmittel sowie zum Thema
Feststellungsverfahren zum Grad
der Behinderung erstellt. Beide In-
formationsblatter stehen im WIKI
zur Verfigung. Ina Klawisch berat
Sie dartber hinaus gern auch tele-
fonisch.

ACHSE Lotsin und Wissensnetzwerk

Wenn unsere ACHSE Lotsin nicht
gerade ratsuchende Fachkréafte
aus der Medizin und Forschung
unterstitzt, ist sie auf ACHSE. Auf
Tagungen, Kongressen, Fachver-
anstaltungen bringt Sie unter an-
derem Medizinern die Arbeit der
ACHSE naher, vernetzt, starkt das
Wissen zu den Seltenen — in 2020
vor allem online.

Dr. Christine Mundlos stand den
Medien fir Hintergrundgesprache

und Interviews zur Verfugung. Da-
neben ist sie Ansprechpartnerin
fur die Innovationsfondprojekte
ZSE-DUO, TRANSLATE-NAMSE so-
wie neu fur die Projekte GOAL-ASV
und CORD MI. Sie pflegt den Kon-
takt mit dem Wissenschaftlichen
Beirat der ACHSE und mit ihm das
Bewerbungsverfahren fir den Eva
Luise Kohler Forschungspreis.

Betroffenen- und Angehodrigen-
beratung (v.l.)

Nicole Heider
Tel.: 030/ 3300708-27

Mo 09.00 - 11.00 Uhr
Di 14.00 - 16.00 Uhr
Mi 16.00 - 18.00 Uhr
Do 14.00 - 16.00 Uhr

Ina Klawisch
Tel.: 030/ 3300708-22

Mo 14.00 - 16.00 Uhr
Di 10.00 - 12.00 Uhr

ACHSE e.V.

Schirmherrschaft: Eva Luise Kéhler
c/o DRK Kliniken Berlin | Mitte
Drontheimer StraBe 39

13359 Berlin

Das Angebot der ACHSE-Beratung wird
zurzeit insbesondere durch eine groR3-
zugige Unterstutzung der BARMER im
Rahmen der Selbsthilfeforderung nach
§ 20 h Sozialgesetzbuch V mdglich ge-
macht.

> Ansprechpartnerin ist
Christine Mundlos
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Wir fur Sie

. ACHSE Vorstand

Der ehrenamtlichen Vorstand der Nachtigéller (Ehrenvorsitzender), Dr.
ACHSE bilden aktuell (v.l.n.r.): Anja Willi Strunz (Schatzmeister) sowie
Klinner und Claudia Sproedt (stell- die kooptierten Mitglieder Sandra
vertretende Vorsitzende), Ute Palm, Moésche und Florian Innig (nicht auf
Geske Wehr (Vorsitzende), Christoph dem Foto).

. ACHSE Geschaftsstelle

Dr. med. Christine Mundlos
stellv. Geschéaftsfuhrerin

Mirjam Mann ACHSE Lotsin fiir Arzte und Therapeuten
Geschaéaftsfuhrerin Leiterin ACHSE Wissensnetzwerk und
Beratung

Hartmut Fels
Leiter Verwaltung
und Veranstaltungs-
organisation Nicole Heider
) ACHSE Beraterin fur
Maria Wohlert Betroffene und
Referentin der

. Angehorige
Geschaftsfuhrerin

Anne-Katrin Saumer

Teamassistentin .
Ina Klawisch

ACHSE Beraterin
fr Betroffene

Saskia de Vries und Angehorige

Leiterin strategische
Kooperationen und
GroRRspenderfundraising

Lisa Biehl
Leiterin ACHSE
Bianca Paslak-Leptien Selbsthilfe-
Leiterin Presse- und gemeinschaft

Anna Wiegandt
. Mitarbeiterin
Offentlichkeitsarbeit

Offentlichkeitsarbeit

Florence von Bodisco
Projektmitarbeiterin
"Gemeinsam lauter

werden"

Hannah Taschbach
studentische
Hilfskraft

Rieke David
verlasst leider die
Geschéaftsstelle.
Wir wiinschen
alles Gute!
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Wir geben den
Seltenen eine
starke Stimme
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ACHSE e. V.

c/o DRK Kliniken Berlin|Mitte
Drontheimer StraBe 39
13359 Berlin

Tel.: 030-3300708-0
Fax: 0180-5898904

E-Mail: info@achse-online.de
www.achse-online.de
www.facebook.com/ACHSEeV

www.twitter.com/ACHSEeV

www.instagram.com/achse_ev/

Die Allianz Chronischer Seltener

Erkrankungen (ACHSE) e. V.

Miteinander, fureinander: ACHSE,
gegrindet in 2004, ist das Netzwerk
von und fur Menschen mit chroni-
schen seltenen Erkrankungen und
deren Angehdrige in Deutschland
und dartber hinaus. Der Dachver-
band von heute 130 Patientenorga-
nisationen blndelt Expertise und
Wissen im Bereich Seltene Erkran-
kungen und vertritt die Interessen
aller Betroffenen in Politik und Ge-
sellschaft, in Medizin, Wissenschaft
und Forschung.

Im Nationalen Aktionsbindnis fur
Menschen mit Seltenen Erkrankun-
gen NAMSE bringt ACHSE maR-
geblich die Umsetzung und Wei-
terentwicklung des Nationalen
Aktionsplans fur Menschen mit Sel-
tenen Erkrankungen voran.

ACHSE fordert Strukturen, die zur
Verbesserung der Leben von Men-

Spendenkonto ACHSE e. V.

Bank fiir Sozialwirtschaft

schen mit Seltenen Erkrankung bei-
tragen und ist zu diesem Zweck als
"Rare Diseases Germany" auch in-
ternational vernetzt.

Als einzige krankheitstbergreifende
Anlaufstelle, berdt ACHSE zudem
kostenlos Betroffene und Angehd-
rige sowie Rat suchende Arzte und
andere Therapeuten zu Seltenen Er-
krankungen und unklaren Diagnho-
sen.

ACHSE ist Mitglied von EURORDIS
— Rare Diseases Europe und in der
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfe. Schirmherrin ist Eva Luise
Kohler.

www.achse-online.de

IBAN: DE89 3702 0500 0008 0505 00

BIC: BFS WDE 33

www.achse-online.de/jetzt _spenden.php

Wir danken fiir die finanzielle Féorderung und

Unterstiitzung in 2020:

Aengevelt Immobilien GmbH & Co.KG, AOK Bundesverband, Elvira Bach,
BARMER, BEOS AG, Berliner Sparkassenstiftung Medizin,

BKK Dachverband e.V., BMBF, Christie‘s, DAK-Gesundheit, Die Techniker,
DRK Schwesternschaft Berlin e.V., Monika Egger, Engel&Vdlker’s,

Eva Luise und Horst Kdhler Stiftung, Michael Schackwitz,

Oberin Doreen Fuhr, Galerie Breckner, Galeristin Brigitte Scheel,

Galerie Deschler, Galerie Falkenstern Fine Art, Galerie Herold,

Galerie Kornfeld, Galerie Eigenheim, Galerie Schmalfuss,

GBA, Konig Immobilien Marburg, Vermoégensverwaltung GmbH,

Medios Apotheke, Kluh Multiservices, Messe Dusseldorf GmbH,

Pastorin Zingel auf Sylt, Private-Kant-Schule Berlin, pro-samed,

Robert Bosch Stiftung, Stiftergemeinschaft der Sparkasse Bamberg,
Talbot Runhof, Themenbote GmbH, von Mannstein Concept Design,
Sabine Weichel und Jirgen Kickert, WeiBmann Immobilien, VDEK,
WEMPE Niederlassung Berlin, den Mitgliedsorganisationen,

den ACHSE Freunden, den verschiedenen Firmen der Industrie

sowie den vielen privaten Spendern.
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