Ein starkes Netzwerk

Betroffen und keineswegs
hilflos! So wirkt das starke
Netzwerk der ACHSE —Seite 2

Spenden statt schenken

Tolle Spendenaktionen
starten und Gutes tun. So
einfach geht's — Seite 4
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E Luisa hat Niemann-Pick Typ C, eine seltene Fettspeicher-
- erkrankunag, fir die es noch keine Heilung gibt. ACHSE ist
- fir Luisa, ihre Familie und 4 Millionen andere Menschen
. mit Seltenen Erkrankungen in Deutschland da.

Allianz Chronischer Sel.anar Erkrankungen



Den Seltenen eine Stimme geben

Editorial

Liebe Freunde
der ACHSE!

Menschen wie die Eltern von Luisa
verdienen gréf3ten Respekt: Sie ms-
sen damit leben, dass Niemann-Pick,
die Krankheit ihrer Tochter, bisher
unheilbar ist und zu einem friihen
Tod fiihrt. Trotz der grofien Angste
und Sorgen um ihr Kind meistern sie
ein fast normales Leben.

In Deutschland leben rund 3 Milli-
onen Kinder mit Seltenen Erkran-
kungen — viele davon kdmpfen mit
Schmerzen, kérperlichen oder geis-
tigen Einschrdnkungen. Der Weg zur
Diagnose und die Suche nach einer
bestmdglichen Behandlung sind fiir
alle Betroffenen ein qudlender Weg.
Ohne ein stiitzendes Netz sind die
Belastungen kaum tragbar.

ACHSE ist das Netzwerk von und fiir
alte Betroffenen: Sie macht lebens-
wichtige Informationen zu Erkran-
kungen verfligbar, bietet die einzige
krankheitsiibergreifende Anlaufstel-
le fiir Patienten, ratsuchende Arzte
und Therapeuten. Ohne Ihre Un-
terstlitzung ist unsere Arbeit nicht
mdglich!

Ich wiinsche |hnen einen besinn-
lichen Jahresausklang.

lhre
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Eva Luise Kohler
Schirmherrin ACHSE e.V.

Unser Netzwerk braucht Sie!

Seit mehr als zehn Jahren sind wir
das Netzwerk von Betroffenen
flir Betroffene. Wir blndeln das
Wissen unserer Selbsthilfeorgani-
sationen, die die Expertise zu den
einzelnen Seltenen Erkrankungen
haben. Dieses Wissen machen wir
fir alle verfigbar - in der Bevolke-
rung und bei Patienten, die noch
keine Hilfe gefunden haben, aber
auch bei Arzten und Therapeuten.
Zusammengeschlossen unter dem
grollen Dach der ACHSE werden die
.Waisenkinder der Medizin" in der
Politik gehort.
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Doch es gibt noch viel zu tunfImmer
noch stehen die 4 Millionen Betrof-
fenen in Deutschland im Schatten
der medizinischen Aufmerksamkeit.
Menschen mit Seltenen Erkran-
kungen und Menschen ohne
Diagnose brauchen dringend ver-
netzte medizinische Versorgung,
mehr Therapiemdglichkeiten , mehr
Forschung.

Fiir unseren unermiidlichen Einsatz
hin zu diesem Ziel brauchen wir noch
viele Unterstiitzer, die unser Netzw erk
stdrken.
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IBAN: DE89 3702 0500 0008 0505 00

ACHSE elV. - Spendenkonto
Bank fiir Sozialwirtschaft
BIC: BFS WDE 33
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29 Euro geniigen, um ftir einen Betroffenen da zu sein und

eine erste Hilfestellung zu leisten.

Mit 98 Euro ermdglichen Sie die umfassende Beratung

von Hilfesuchenden, z.B. wenn noch keine Diagnose A 1
bekanntist. & '

* Mit 120 Euro kénnen wir einen Arzt bei seiner Suche nach 4« ‘-‘Ig
der Diagnose, Behandlung oder Experten unterstitzen. -

2 * Spenden auch unter www.achse-online.de moglich




Den Seltenen eine Stimme geben

Luisa - Leben fir den Moment

Kalt ist es geworden an diesem Montagmorgen. Die
Kinder tummeln sich auf dem Schulhof, mittendrin ein
kleines siebenjdhriges Mddchen mit frechem Pferde-
schwanz und dicker rosafarbener Jacke.

{uisal Seit 12 Wochen nun ist sie eine Freth!iiss-
lerin. Sie hipft und rennt und lacht wiel.
Sie geht gern zur Schule und scheint
glicklich. Wdre da nur nicht diese Di-
agnose, die ihre kleine Familie vor
drei Jahren wie ein Faustschlag traf:
Niemann-Pick Typ C - eine seltene
Stoffwechselerkrankung, die an
Komplexitat nicht zu Uberbieten
ist und friher oder spdter Luisas
Organe und Nervenzellen zerstdren
wird.

Dennoch war es ein Glicksfall fur die
ganze Familie, dass Spezialisten die Diag-
nose bei Luisa bereits im Alter von vier Jahren

stellten, nun hatte die Erkrankung einen Namen.Das

ist nichtinjedem Fall so: Das Wissen tiber Niemann-Pick
Typ C wie Uber die meisten Seltenen Erkrankungen ist
nicht verbreitet genug, um Lebenszeit zu gewinnen,
durch Forschung oder neue Therapieansdtze. Denn
Heilung gibt es bisher (noch) keine, aber Hoffnung
Und die ist so wichtig! Der Familienalltag gestaltet sich
seitdem zwischen himmelhoch jauchzend und zu Tode

betribt. Was der nachste

Tag bringt, weill niemand.

Therapiepldne, Hausaufgaben

Spielen, Glick atmen — der ganz normale Wahnsinn in
einem ganz normalen Familienleben.

i etzwerk der ACHSE werden be-
tra!fene Eltern nicht nur psychisch
gestlitzt  und  aufgefangen,
sondern  erhalten wichtige
Informationen zu den Erkran-
kungen, die sonst nirgendwo
zuganglich sind, auch zum
Pflegeantrag oder zu Kran-
kenkassenleistungen. Oft
geht es um Fragen rund um
die medizinische Versorgung,
wo Forschungsprojekte laufen
oder ob es andere Betroffene der
Seltenen Erkrankung gibt, die ihre
Frizhringen teilen.

Die Hofpause ist zu Ende. Luisas Wangen sind rot vom
Herbstwind. Gleich beginnt der Deutschunterricht. Da
geht Luisanicht gern hin. Mathe mag sie viel lieber, weil
sie Zahlen besser wahrnehmen und einordnen kann.
Ihre Lehrer wissen das. Und Luisa? Sie ist eine kleine
Léwin, die mutig und stolz durchs Leben geht! o

RegelmaRig spenden:
So unterstiitzen Sie die Arbeit
von ACHSE vielfach!

« Sie helfen, unsere Arbeit fiir die ,Waisen der Medizin" langfristig

sicherzustellen und Verwaltungskosten zu sparen.

+ Sie helfen so lange Sie wollen. Forderbeitrédge an ACHSE e. V.

kénnen von der Steuer abgesetzt werden. Eine Sammel-

bescheinigung erhalten Sie automatisch zu Beginn des Folgejahres.

« Wir berichten lhnen regelmdfiig von unserer Arbeit.

Bequem spenden im internet: achse-online.de/jetzt_spendenphp

Josephine sagt: DANKE!

Informationen fir Freunde und Forderer o 3



Unterstitzen Sie die ACHSE - Helfen Sie uns mit lhrer Spende

Tooor flir die Seltenen

Dass auch die ,Waisen
der Medizin® Schutz und
Hilfe brauchen, haben die
Einsatzkrafte der Bundes-
polizei am  Minchener
Flughafen erkannt und
ihre (Geld-) Einsdtze beim
gemeinsamen  Tippspiel
zur FuBball-EM an ACHSE
gespendet Wir bedanken
uns sehr herzlich!

1 Jubildum und 400 Briefe
Auch Arzte brauchen Rat
im Umgang mit Seltenen
Erkrankungen. ACHSE-Lot-
sin Dr. Christine Mundlos
steht Arzten und anderen
Therapeuten dabeizur Sei-
te. Dr. Klaus Frichtenicht
KinderArztRUF
seine Kontakte per Brief
auf, firACHSE zu spenden.
Dankeschon.

vom rief

Ein Sttick vom grofsen Gliick
Wenn zwei sich trauen,
steht die Liebe im Mit-
telpunkt Umso schoner,
wenn sich diese Liebe in
Ndchstenliebe vervielfdl-
tigt und die Kollekte der
kirchlichen Trauung an die
ACHSE gespendet wird. Ein
herzliches Dankeschén an
das Paar und seine Gaste.

.Die ACHSE leistet sehr wertvolle Hilfe fiir Kinder
und Erwachsene mit Seltenen Erkrankungen, die
sonst in unserem Gesundheitssystem nicht geleistet
wird. Das weif$ ich aus meiner Erfahrung als Kinder-
drztin. Unterstlitzen bitte auch Sie ACHSE."

Dr. med. Mechthild Vocks-Hauck,
Kinderdrztin und ACHSE Freundin

Doppelt Gutes tun

Siewollen die, Waisender Medizin" mit einer Aktion unterstutzen

Starten Sie den Aufruf ,Spenden statt schenken fir ACHSE®
und sammeln Sie auf lhrer Feier miteiner Spendenbox.
Oder bitten Sie Ihre Gaste, eine Spende direkt an ACHSE

zu Uberweisen

Ob Marathon, Firmenjubildaum oder Weihnachtsbasar, ob
Geburtstag, Hochzeit, Weihnachtsfeier oder auch im Trauer-
fall — wir beraten Sie gern, bei derPlanung und Umsetzung fir
lhre Spendenaktion fiir ACHSE.

®achse

B ) Spendenstatt schenken
achim.karatas@achse-online.de Fe ensihen i s T

Gern steht Ihnnen Achim Karatas mit Rat und Tat zur Seite.
Telefon 030/ 3300708-15

4 e |nformationen fir Freunde und Forderer

Fakten

Seltene Erkrankungen

 In Deutschland leben rund
4 Mio. Betroffene.

« Es gibt Gber 6000 Erkrankungen,
die zu den Seltenen zahlen.

+ Sie sind Uberwiegend chronisch,
fortschreitend und unheilbar.

+ Die Diagnosesuche dauertin
der Regel mehrere Jahre.

+ Therapien, Medikamente,
Informationen und Spezialisten
sind rar.

+ Der Forschungsbedarf ist
immens grol.

.Menschen mit einer chroni-
schen seltenen Erkrankung
haben eine besonders schwere
Lebenssituation zu meistern.
Fiir die Arbeit der ACHSE bitte
ich Sie um lhre Unterstiitzung.”

Eva Luise Kohler,
Schirmherrin der ACHSE
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