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Schutz fiir ein bedrohtes Stiick Amazonas

Waldschutz, Madre de Dios, Peru

Region Madre de Dios ist Teil des Vilcabamba-Ambord Korridors,
einem der grokten Gebiete mit der weltweit hdchsten biologischen
Vielfalt. Neben bedrohten Arten wie dem Mahagoni-Baum, Jaguar,
Puma, Briillaffen, Aras oder der Boa leben hier auch mehrere
indigene, teils unkontaktierte Volker. Ihr wertvoller Lebensraum wird
jedoch durch das Strakenbauprojekt Transamazénica quer durch
Brasilien und Peru bedroht. Dieses begtinstigt die Zuwanderung in
das 6kologisch sensible Gebiet und damit verbundene
Entwicklungen wie Landbau und Viehzucht.

Das fiihrt zu massiven Rodungen des Waldes, wie sich am fertigen
Teil der StraRe in Brasilien zeigt. Zahlreiche Widersténde, z.B. von
Umwelt- und indigenen Gruppen konnten die Fertigstellung der
peruanischen Teilstrecke bislang verhindern.

Seit 2009 schiitzt unser Klimaschutzprojekt ein 100.000 Hektar
groRes Gebiet und hilft den lokalen Gemeinden, es nachhaltig zu
bewirtschaften.

www.climatepartner.com/1057

@ Climate neutral 23

Wie funktioniert Klimaschutz mit Waldschutz?

Wadlder speichern COz2, tropische Wdlder sogar besonders viel. Fir
anerkannte Klimaschutzprojekte gibt es drei Methoden, Wdlder als
CO2-Speicher zu schaffen oder zu erhalten: 1. Aufforstung und
Wiederaufforstung; 2. Nachhaltige Waldbewirtschaftung: Es wird nur
so viel Holz geerntet, wie auch wieder nachwachsen kann; und 3.
einen finanziellen Anreiz zum Schutz der Wdlder schaffen (sog.
REDD+).

Print product
ClimatePartner.com/10170-1912-2446
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Vorwort

Liebe Leser*innen, Mitglieder,
Angehorige und Freunde,

nun ist es endlich soweit, Sie liebe Le-
ser*innen halten unsere erste, und
wie wir hoffen, sehr interessante neue
Vereinszeitung des Bundesverbandes
Ehlers-Danlos-Selbsthilfe e.V. in den
Handen.

~Was lange wahrt - wird endlich gut”,
dieses Zitat kennt wohl ein jeder

von uns. Und ja es hat sehr lange ge-
dauert bis es nun wieder soweit ist,
das wir IThnen wieder eine Vereinszei-
tung prasentieren konnen.

Der Name ist geblieben jedoch hat
sich das Aussehen und vor allem der
Inhalt sehr verandert. Und nein, ich
bin nicht mehr allein verantwortlich
im Sinne eines Redakteurs.

Es hat tatsachlich gute 9 Jahre gedau-
ert bis wir dieses Ziel erreichen konn-
ten. Es macht uns sehr glucklich dass
wir dieses, Dank der Tatkraftigen Un-
terstitzung durch eine sehr engagier-
te und hochmotivierte Teamplayerin
geschafft haben. Rita Lawrenz wird
sich mit einem Statement selbst vor-
stellen. Verraten darf ich aber so viel:
wir zwei kennen und schatzen uns
mindestens 20 Jahre aus der Selbst-
hilfearbeit, nicht nur hier in unserer
gemeinsamen Heimatstadt. Irgend-
wo sind wir immer wieder in Kontakt
getreten und geblieben. Umso mehr
freut es mich persoénlich, dass wir Rita
fur unseren Verein gewinnen konnten.

So wie wir uns freuen durfen Uber ein
reges Interesse an unserem Verband,
was sich in den Zahlen der Neumit-
glieder wiederspiegelt.

Da unsere 1 Ausgabe in die Advents-
und Weihnachtszeit fallt, ist sie sehr
umfangreich geworden. Denn wir ha-
ben fast das gesamte Jahr mit all sei-
nen Aktivitaten fur Sie als Mitglieder
hier zusammengetragen. Wir sind
glucklich daruber Ilhnen zum Jahres-
ende eine so geballte Prasens an In-
formationen geben zu kénnen.

Ich widnsche Allen eine gemdutliche
Adventszeit, himmlische Weihnachten
und einen wundervollen Start in das
Jahr 2020. Bleiben Sie gesund, behal-
ten Sie die Kraft und die Neugier auf
Neues

lhre / Eure

i

im Namen des gesamten Vorstand-Teams
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MEHR INFORMATIONEN:

Vorstellung
Rita Lawrenz

#Downsyndrombereichert hiel3 die
Fotoaktion an der wir, mein Mann
Kurt und Sohn Dennis, teilgenom-
men hatten und die im Oktober, dem
Down-Syndrom Monat, im Netz verof-
fentlicht wurde.

Unser Sohn Dennis kam 1985 mit dem
Down-Syndrom zur Welt und war der
Anlass fur mich sich in der Selbsthilfe
zu engagieren. 1990 begann dieses En-
gagement im Arbeitskreis Down-Syn-
drom Deutschland e.V. 2014 wurde
mir fur diese ehrenamtlichen Tatig-
keiten das Bundesverdienstkreuz ver-
liehen.

Zuletzt war ich als Geschaftsfuhrerin
in diesem Verein tatig.

weil unser Sohn
unserem Teben eine

Wemﬁvmg

m&hr inn
gegeben hat.

Zu meinen Aufgaben gehdrte u.a.
auch die Herausgabe der Zeitschrift
.Mitteilungen” des Vereins.
Mittlerweile bin ich im Ruhestand und
Vorsitzende der Deutschen Stiftung
fur Menschen mit Down-Syndrom.
www.downsyndrom-stiftung.de

Selbsthilfe hat mein Leben gepragt
und bereichert. Als Barbara mich frag-
te, ob ich den Verein EDS mit unter-
stutzen kdnnte, brauchte ich meine
Antwort nicht lang Uberlegen.

In den vergangenen Jahren habe
ich bei der Teilnahme an Tagun-
gen, Kongressen und Veranstal-
tungen der Selbsthilfe, viele Men-
schen mit den unterschiedlichsten
Behinderungen kennengelernt und
dadurch sind Kontakte entstan-
den, die bis heute Bestand haben.
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PXE ist, neben EDS, Marfan, Klinefelter,
einer davon. Klaus-Dieter Meyer (PXE)
hatte 2017 die Berichte von Seite 8
geschrieben, die in der Zeitschrift
.Mitteilungen” erstmals verdffentlicht
wurden.

An dieser Stelle mdéchte ich nicht ver-
saumen, ihm dafur zu danken, dass er
diese sehr persdnlichen Berichte auch
unserem Verein zur Verflgung gestellt
hat. Vielleicht ermutigt Sie, liebe Leser
und Leserinnen, dies uns auch lhre Er-
fahrungsberichte zu Veroffentlichung
in einer der nachsten Ausgaben dieser
Zeitung zur Verfugung zu stellen. Wir
wurden uns freuen.

Weiter ehrenamtlich bin ich im Vor-
stand der LAG Selbsthilfe NRW, der
Kreisgruppe Bielefeld des Paritati-
schen und in der Ethikkommission der
Arztekammer Nordrhein zur Vergabe
der Praimplantationsdiagnostik tatig.

Unser Verein ist einer von Uber 130
Mitgliedsvereinen, die sich in der LAG
SB NRW zusammengeschlossen ha-
ben. Im Rahmen meiner Vorstand-
statigkeit in der LAG werde ich mich
zukunftig u.a. auch fur den Bundes-
verband der Ehlers-Danlos Selbsthilfe
e. V. einbringen kénnen.

Auch ich winschen Ihnen eine schone
Weihnachtszeit, kommen Sie gut und
vor allem gesund im Jahr 2020 an.

()
.
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Tag der seltenen
Erkrankungen 2019

Der Tag der Seltenen Erkrankungen
ist eine feste Grol3e im Kalenderjahr
der vielen Menschen, die von einer
seltenen chronischen Erkrankung be-
troffen sind.

Weltweit wird der "rare diease day" in
Uber 60 Landern jedes Jahr am letzten
Tag im Februar begangen, um gemein-
sam auf Anliegen und Probleme von
Menschen mit seltenen Erkrankungen
aufmerksam zu machen.

Bielefeld gehdrt zu den Stadten, in de-
nen sich Selbsthilfegruppen von Be-
ginn an dieser Initiative angeschlos-
sen haben.

Folgende Selbsthilfegruppen beteiligten
sich an der Aktion:

Angeborene Bindegewebserkrankungen
(ABE), Anorektale Fehlbildungen (SOMA),
Dystonie, Ehlers-Danlos-Syndrom (EDS), Eu-
ropaische Vereinigung gegen Leukodystro-

phien (ELA), Guillain-Barré Syndrom (GBS)

Demyeli-
Here-

/ Chronische Inflammatorische

sierende  Polyneuropathie (CIDP),
ditdre Spastische  Spinalparalyse  (HSP),
Mastozytose, Diagnosegruppe Myositis
der DGM, Sarkoidose, Turner-Syndrom

In2019stand der Tag unter dem Motto:
.Setzt ein Zeichen fur die Seltenen”.
Die Bielefelder Veranstaltung fand
am Samstag, 02. Marz 2019 von 11.00
bis 15.00 Uhr auf dem Jahnplatz statt.

05
11 Gruppen haben sich vier Stunden
lang in und vor einem Zelt prasentiert
und fur Gesprache zur Verfugung ge-
standen.

Um 13 Uhr stiegen bunte Luftballons
in den Farben der Allianz Chronisch
Seltener Erkrankungen - Achse e.V. in
den Himmel, um auf die ,,Waisen der
Medizin” aufmerksam zu machen.

FUrSpalRundFreundebeiGroRundKlein
sorgteder Ballonktnstler Herr Paulsen
und die Aktionskunstlerin Frau Patoka.
Der Comedy-Polizist Herr Edler ord-
nete das Chaos.

Unterstutzt wurden die Gruppen in
Durchfihrung und Organisation von
der Selbsthilfe-Kontaktstelle Biele-
feld; finanzielle Unterstitzung ge-
wahrte die Heimat Krankenkasse.

Save the Date: Der nachste Tag der
seltenen Erkrankungen findet am
29. Februar 2020 statt.
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Humangenetischer
Kongress

von Klaus-Dieter Meyer

:. 1“ }

Am Infostand mit unserer 1.Vorsitzenden des Vereins
Ines Mante pxe - netzwerk e.V

Vor zwei Jahren fand dieser Kongress
in Bochum statt, an dem ich mich
noch gern zuruck erinnere.

Uberwaltigt war ich von der GréoRe
des Kongresszentrums Audimax und
den vielen Ausstellern von Gen-Aus-
lese-Techniken, Vereinen von Betrof-
fenen, Arzten und Genforschern. Es
herrschte eine herzliche Atmospha-
re. Herzlich aufgenommen wurde ich
zum Beispiel bei Familie Lawrenz, be-
stehend aus Vater Kurt, Mutter Rita
und Sohn Dennis. Eine sehr engagier-
te Familie, ich war Uberrascht vom
Sohn Dennis, der sehr aktiv ist und ei-
ner Arbeit nachgeht.

Ein anderer Aussteller: Firma Ci-
tocell. Auf die Frage, was die Firma
herstelle, erklarte mir Herr Dr Igor G.,
ein ausgebildeter Arzt, dass es drei
verschiedene Ausleseverfahren von
DNA-Strangen gabe. Ich hatte mei-
ne vollstandige Mappe vom Verein
PXE-Netzwerk.de dabei und ging mit
ihm meine Unterlagen durch. Er er-
klarte mir, mit welchem Verfahren bei
mir ausgelesen wurde, dann erzahlte
ich, dass ich einen Schlaganfall hatte.
Wir gingen die Daten daruber durch,

und er erklarte mir, wie ich in der Kli-
nik therapiert wurde. Sehr interessant
und informativ!

An unserem Stand kam ich mit einer
Genforscherin aus einem Labor in In-
gelheim ins Gesprach, Frau Dr.re.nat.
Christine N. Es stellte sich heraus, dass
sie in einem Labor arbeitet, das fur die
Uniklinik in Bonn ausliest. Sie hat sich
angeboten, wenn ich Fragen habe,
dass ich oder die Netzwerk-Gruppe
uns gerne an sie wenden kann.

Ein Student, der sich Uber unseren
Verein PXE- Netzwerk e.V. und den
Gen-Defekt ABCC6 informiert hat, er-
zahlte im Gesprach, dass er Diabetes
Typ 1 hat. Wir fuhrten ein langes Ge-
sprach daruber, weil es in der Fami-

lie meiner Frau mehrere Betroffene
gibt. So konnte ich einige Erfahrungen
auch mit Folgeerkrankungen (Augen,
Nieren) weitergeben.

Mein Fazit: Ich hatte keine Vorstel-
lung, wie viele Erbkrankheiten es gibt.
In meiner Familie und der meiner
Frau sind Krebs, Diabetes Typ 1, Mor-
bus Bechterev, Amputationen infolge
Diabetes, Dialyse nach Nierenversa-
gen, Schlaganfalle und Herzinfarkte
oft vertreten. Aber was es noch an
Erbformen gibt wusste ich nicht. Des-
halb finde ich es gut, dass es solche
Kongresse gibt, wo Vereine und Be-
troffene sich und ihre Vereine prasen-
tieren kdnnen und Uber ihre Erkran-
kung berichten um Studenten, Arzte
und Biologen auf ihre Erkrankungen
aufmerksam zu machen.

Anm. der Redaktion: Auch unser Bundes-
verband ist regelmallig auf diesem Kongress
vertreten und wir haben dadurch den Kon-
takt zu PXE.



Neverending Story

von Klaus-Dieter Meyer

Geboren bin ich im Jahr 1961. Es fing
gleich nach der Geburt an: Meine Mut-
ter hatte Blutgruppe 0 Rhesus Nega-
tiv - mein Vater A Rhesus Positiv, dass
hield zu damaligen Zeit Blutaustausch.
Ich habe sechs Monate im Kranken-
haus verbracht, mit Nottaufe nahe
am Tod vorbei.

Als ich circa zehn Jahre alt war, wollte
meine Schwagerin mich immer in die
Wanne stecken, weil meine Verande-
rungen am Hals immer so aussahen,
als hatte ich mich nicht gewaschen.
Funfzehn Jahre spater habe ich die
Hautveranderungen durch einen Der-
matologen untersuchen lassen (Haut-
probe). Das derzeitige Resultat laute-
te ,Uberfettung des Hautbereiches”.
Mit der Diagnose konnte ich leben.

Erste Probleme mit dem linken Auge
begann mit circa dreiundvierzig Jah-
ren. Ich habe alle geraden Pfosten
oder Hausecken verbogen gesehen.
Das wurde mit Kortison im Kran-
kenhaus behandelt, nachdem das
nicht geholfen hat, wurde ,Ther-
mo" gelasert. Mit dem Erfolg, dass
das Auge auf Dauer eine Schadigung
des mittleren Sehbereiches aufweist.

03, BAF 55° ART [H

07
Funf Jahre spater hatte ich einen
Schlaganfall mit Ausfallen des Kurz-
zeitgedachtnisses und des Gleichge-
wichtes. Das waren schwere Wochen.
Danach erfolgte eine ,Reha”in Seesen.

Das hat mich wieder gut aufgebaut,
aulBerdem half mir mein Hobby ,Tan-
zen" sehr. Festgestellt wurde noch,
dass das rechte Bein (Hauptader im
Oberschenkel), schon lange verschlos-
sen war, und das Blut durch selbst ge-
bildete Umwege floss.

Klaus-Dieter Meyer mit Dennis Lawrenz

Mit dreiundfunfzig Jahren melde-
te sich mein rechtes Auge, mit den
gleichen Eindrucken wie seinerzeit
das linke Auge. Also wieder Augen-
arzt-Termine. Erst in Braunschweig,
wo ich die ersten drei Spritzen mit
dem Wirkstoff ,Dozentins”. Ich habe
dann den Augenarzt gewechselt ins
+~Augenzentrum Hildesheim”. Ich war
fast funfundzwanzig Jahre Aluminium
- Schweiller und habe einen Antrag auf
Umschulung gestellt.

Nach einigen Injektionen mit dem
Wirkstoff ,Eylea” meinte mein Arzt,
er habe bei Weiterbildungen von Zu-
sammenhangen meiner Erkrankung
der Augen mit anderen Erkrankungen
gehort, daher meinte er, dass er das
gerne ausschliel3en wolle.
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Er fragte mich nach meiner Krank-
heitsgeschichte aus. Er schickte mich
zum Dermatologen, mit dem Verdacht
auf ,PXE”, wieder wurde eine Haut-
probe entnommen und zur Untersu-
chung verschickt.

Meyer, Elaus. [ieler

Der Dermatologe sagte mir, er habe
die Praxis schon dreil3ig Jahre und so
etwas wie ,PXE"” ist in seiner Praxis
noch nicht vorgenommen.

Zwei Wochen spater hat sich die Dia-
gnose ,PXE" bestatigt. Mit der neuen
Situation ging es nun zum Haus- und
Augenarzt.

Auller meinem Augenarzt hatte keiner
meiner anderen Arzte von dieser Er-
krankung gehort.

Dann habe ich erfahren, dass in Bonn
geforscht wird und bin hingefahren.

Ich habe mich dem Verein pxe-netz-
werk angeschlossen. Mein Antrag auf
Wiedereingliederung ist umgewandelt
in Arbeitsunfahigkeitsrente. Spritzen
ins rechte Auge bekomme ich weiter-
hin, es ist jetzt die siebenundzwan-
zigste.

Die Durchblutung halte ich mit Sport
und Tanzen in Gang.



Jahrestagung Bundesverband
Ehlers-Danlos-Selbsthilfe e.V.

Unsere Jahrestagung fand diesmal
im Hotel Contel vom 04.-06. Oktober

2019 in Koblenz statt.

Am spaten Freitagnachmittag tra-
fen nach und nach die Teilnehmer
ein. Beim gemeinsamen Abendessen
wurden dann erste Erfahrungen aus-
getauscht, die danach in gemdatlicher
Runde vertieft werden konnten.

.

Nach dem Fruhstick am nachsten

Morgen, starteten wir in den Tag mit
dem ersten Referenten, Herrn Dr. MU-
cke vom Uni Klinikum Bonn.

Sein Thema war das Mastzellaktivie-
rungssyndrom. Mastzellen sind grol3e
Zellen des Immunsystems, sie entwi-
ckeln sich aus pluripotenten, hamat-
opoietischen Vorlauferzellen aus dem

von Rita Lawrenz

Knochenmark und besitzen zytoplas-
matische Granula mit Botenstoffen
(Mediatoren). Sie finden sich in allen
Organen und Geweben.

Gesunde Mastzellen werden als Ver-
mittler einer anderweitig induzierten
Immunantwort aktiviert, sekundare
Mastzellaktivierung. Bei etwas 17%
der deutschen Bevodlkerung liegen
kranke, genetisch veranderte Mastzel-
len vor. Sich selbst aktivierende Mast-
zellen verursachen mulitsystemische
Beschwerden, primare Mastzellakti-
vierung.
—

Dr. Mucke sprach Uber die Entste-
hung dieser Zellen und die Ursache
und Wirkung auf den menschlichen
Organismus. Symptome wurden an-
gesprochen, z.B. Reizdarm, Gastritis,
rheumatische Gelenk- und Muskel-
schmerzen, Schwindel, Tinnitus, Wort-
findungsstorungen. Beim Ehlers-Dan-
los-Syndrom Typ 3 ist die Pravalenz
unter den MCAD-Patienten ca. 10%.
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Das Diagnostische Vorgehen bei
MCAD wurde angesprochen. Die Diag-
nose eines systemischen Mastzellakti-
vierungssyndroms ist gegeben, wenn
das Hauptkriterium und mindestens
ein Nebenkriterium erfullt werden.

Eine Systemische Mastozytose liegt
vor, wenn das Haupt- und eine Neben-
kriterium erfullt sind oder wenn min-
destens drei Nebenkriterien zutreffen.

Er fuhrte die Definitionskriterien fur
die systemische Mastozytose aus und
sprach Uber diagnostisches Vorge-

Bisher ist kein diagnostisches Werk-
zeug verfugbar, um von Schmerzzeich-
nung auf Erkrankung zu schliel3en.

Es ist ein langer Weg zur richtigen Di-
agnose und bedeutet fur den Patien-
ten unzahlige Arztbesuche, wenig Ex-
pertise bei Arzten, abgestempelt zu
werden als ,Simulant”, leiden unter
Symptomen, psychischem und sozia-
lem Druck und haufige Schaden nicht-
indizierte Therapie.

Das Uni Klinikum Bonn fuhrt derzeit
eine Studie zur Entwicklung eines

hen zur Feststellung einer MCAD und Tools zur Beschleunigung des diag-
Therapiemaoglichkeiten erganzt durch
praktische Hinweise.

Das Zentrum fur seltene Erkrankun-
gen im Uni Klinikum Bonn hat eine
Zunahme der Pra- und Inzidenz Mast-
zellassoziierter Erkrankungen festge-
stellt, eine soziookonomische Katast-
rophe.

In Europa sind ca. 30 Mio. Menschen
von seltener Erkrankung betroffen.
Die Zeit bis zur Diagnosestellung dau-
ert im Schnitt sechs Jahre. Jeder funfte
Patient mit seltener Erkrankung leidet
auch an chronischem Schmerz.

nostischen Prozesses seltener Erkran-
kungen durch mit der Fragestellung:

Gibt es wiederkehrende Muster in der
Schmerzzeichnung von Patienten mit
seltenen Erkrankungen?

Kéonnen seltene Erkrankungen an-
hand dieser Muster voneinander un-
terschieden werden?

Konkret: Konnen wir Patienten mit
Ehlers-Danlos-Syndrom von solchen
mit  Guilan-Barré-Syndrom  unter-
scheiden?

Ehlers-Danlos-Syndrom wurde als
heterogene Gruppe genetischer Er-
krankungen definiert, bei dem es zu
Fehlfunktion von Kollagen oder kolla-
genmodifizierenden Enzymen kommt,
charakteristisches Symptom ist die
Hyperelastizitat von Haut und Gelen-
ken, ebenso sind chronische Schmer-
zen eine der Hauptmanifestationen.
Bisher gibt es keine kurative Therapie,
eine fruhe Diagnosestellung ist uner-
lasslich!



Die Schmerzzeichnung wird seit ca.
funfzig Jahren eingesetzt. Patienten
markieren schmerzhafte Korperregio-
nen, so wird Schmerz begreifbar, auch
wenn eine verbale Kommunikation er-
schwert ist.

Der Nutzen als ,Screening-Tool” ist Therapieplattform verursacht

in einigen Studien bereits erwiesen.
Die Betroffenen wurden Uber Selbst-
hilfegruppen und soziale Netzwerke
kontaktiert. Die Patienten erhielten
Fragenbogen zur Schmerzdauer, Aus-
breitung und Qualitat, plus Schmerz-
zeichnung. Bei der Auswertung des
Fragebogens wurde ein ,Schmerzmus-
ter” fur EDS und GBS erstellt. Mittels
Schmerzzeichnung konnte mit hoher
Prazision zwischen den zwei seltenen
Erkrankungen unterschieden werden.

Nach der Mittagspause stellte Herr
Schuhmann das Funktionprinzip des
Galileo Trainingsgerates vor. Dieses
Gerat wird bereits mit Erfolg in Klini-
ken und Sozialpadiatrischen Zentren
verwendet.

Das Prinzip von Galileo Standgera-
ten beruht auf dem naturlichen Be-
wegungsablauf des Menschen beim
Gehen. Die Galileo Therapieplattform
arbeitet aufgrund ihrer seitenalternie-

011

renden Bewegungsform wie eine Wip-
pe mit veranderbarer Amplitude und
Frequenz, wodurch ein Bewegungs-
muster ahnlich dem menschlichen
Gang stimuliert wird.
Die schnelle Wipp-Bewegung der
eine
Kipp-Bewegung des Beckens genau
wie beim Gehen, jedoch viel haufiger.
Zum Ausgleich reagiert der Kérper mit
rhythmischen Muskelkontraktionen
im Wechsel zwischen linker und rech-
ter Korperhalfte. Diese Muskelkon-
traktionen erfolgen ab einer Frequenz
von ca. 10 Hertz nicht willentlich, son-
dern reflexgesteuert Uber den so ge-
nannten Dehnreflex, wodurch die
Muskulatur in Beinen, Bauch und RuU-
cken bis hinauf in den Rumpf aktiviert
wird.

Wir durften das Gerat nach dem Vor-
trag von Herrn Schuhmann testen.
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EUTB ist ein Erfolg!

Erganzende unabhingige Teilhabeberatung
muss fortgesetzt werden!

RESOLUTION

der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Men-
schen mit Behinderung, chronischer Erkrankung und
ihren Angehdérigen e.V. (BAG SELBSTHILFE) und der bei
ihr vertretenen Landesarbeitsgemeinschaften und
-vereinigungen:

Die BAG SELBSTHILFE und die bei ihr
vertretenen 13 Landesarbeitsgemein-
schaften begrul3en die geplante Neu-
regelung von § 32 SGB IX in dem Ent-
wurf eines Gesetzes zur Entlastung
unterhaltsverpflichteter Angehoriger
in der Sozialhilfe und in der Eingliede-
rungshilfe (Angehoérigen-Entlastungs-
gesetz), die eine dauerhafte Forde-
rung der Erganzenden unabhangigen
Teilhabeberatung (EUTB) Uber das Jahr
2022 hinaus vorsieht.

Der Bedarf an einer zusatzlichen Be-
ratungsstruktur war bei den Erorte-
rungen zum Bundesteilhabegesetz
(BTHG) von allen Beteiligten von Be-
ginn an unterstrichen worden, und
dementsprechend stie3 die Einfuh-
rung der EUTB auch durchweg auf po-
sitive Resonanz.

Das Besondere an der EUTB ist zu-
nachst die Verankerung des Peer-Kon-
zepts: Menschen mit Behinderung
oder chronischer Erkrankung werden
von anderen Betroffenen beraten, die
aufgrund eigener Erfahrung und zu-
satzlich durch entsprechende Fortbil-
dung zielgerichtet und auf die Lebens-
lage der Ratsuchende zugeschnitten
Informationen und Hinweise geben
konnen. Damit greift die EUTB ei-
nes der zentralen Wesensmerkmale
der Selbsthilfe auf - ein Prinzip, dass

seit vielen Jahrzehnten in zahlreichen
Selbsthilfeorganisationen und -grup-
pen erfolgreich angewandt wird. Eine
derartige Beratung auf Augenhdhe
ist schon deshalb wichtig, weil fast
alle Ratsuchende Diskriminierungen
aufgrund ihrer Behinderung oder Er-
krankung erlebt haben, die fur Nicht-
betroffene oft nicht nachvollziehbar
sind.

Daruber hinaus fordert die EUTB in
besonderer Weise die Selbstbestim-
mung, Partizipation und Inklusion in
allen Lebensbereichen in dem Mal3e,
wie die Ratsuchenden es wunschen:
Sie erhalten Orientierungshilfen und
lernen Uber den eigentlichen Bera-
tungsgrund hinaus Moglichkeiten zur
selbstbestimmten Gestaltung ihres
Lebens kennen, wodurch sie mit ver-
gleichbaren Problemen besser umge-
hen kénnen.

Die bisherige Resonanz EUTB-Ratsu-
chender zeigt, dass der Peer-Ansatz
bei Ratsuchenden den Alltagsdruck,
dem sie permanent ausgesetzt sind,
mildert, da sie sich die EUTB-Bera-
ter*innen so oft und so lange zur Seite
stellen kdnnen, wie sie es fur adaqua-
te Antragstellungen bendtigen.

Die Gewissheit, fur den Fall der Falle,
gleich in welcher Lebensphase, Be-
rater*innen im ,Stand-by” zu wissen,
beruhigt und fuhrt zu mehr Sicherheit.
Das niedrigschwellige EUTB-Angebot
holt Ratsuchende aus dem Abseits
und starkt ihr Selbstwertgefuhl.

Die EUTB unterscheidet sich somit
klar von anderen Beratungsangebo-
ten, insbesondere von der gesetz-
lich verankerten Beratung durch die



Leistungstrager und die Leistungser-
bringer. Sie ersetzt nicht deren Bera-
tungsangebot oder steht mit ihm in
Konkurrenz, sondern erganzt es um
wesentliche Elemente, die ihm na-
turgemald fehlen, und schafft so ein
besonderes Vertrauen bei den Ratsu-
chenden. Vor allem die gebotene Hil-
fe zur Selbsthilfe eroffnet ihnen regel-
malig neue Wege und Perspektiven,
was sie wiederum in ihrer Autonomie
und Selbstbestimmung starkt.

FUr die BAG SELBSTHILFE und die ihr
angeschlossenen Landesarbeitsge-
meinschaften, die wie auch viele der
anderen Mitgliedsverbande der BAG
SELBSTHILFE zahlreiche EUTB-Stellen
betreiben, sind im Hinblick auf die ge-
plante Fortsetzung der EUTB Uber das
Jahr 2022 hinaus folgende Aspekte
von Bedeutung:

+ Es besteht erkennbar ein dauerhafter
Bedarf an einer Erganzenden unab-
hangigen Teilhabeberatung. Das zeigt
sowohl die grol3e Zahl an Ratsuchen-
den, die die EUTB-Stellen regelmalig
aufsuchen, als auch die durchweg po-
sitive Resonanz der Ratsuchenden auf
das Beratungsangebot.

+ Es ist daher eine hinreichende Finan-
zierung sicherzustellen, um den mit
der EUTB verfolgten Zweck und die
damit verbundenen Aufgaben auch
tatsachlich im Sinne des Gesetzes er-
fullen zu kénnen.

« Dabeisind auch ausreichend Mittel fur
die barrierefreie Ausstattung der Be-
ratungsburos bereitzustellen. Das gilt
zusatzlich far im Einzelfall erforderli-
che und nicht anderweitig geférderte
barrierefreie Arbeitsplatzausstattun-
gen sowie Arbeitsassistenz und Kom-
munikationshilfen flr die Berater*in-
nen.

+ Um auch ehrenamtliche Krafte an der
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Beratung zu beteiligen, bedarf es zwin-
gend einer Regelung, dass die Kosten
fur eine entsprechende angemessene
Aufwandsentschadigung  Ubernom-
men werden. Zudem sind diejenigen
Kosten zu refinanzieren, die aufgrund
einer notwendigen Verwaltung und
Koordinierung im Falle des Betreibens
mehrerer Beratungsstellen durch ei-
nen Trager zusatzlich entstehen.

Vor allem sind Kostensteigerungen,
die zum Zeitpunkt der Antragstellung
zwar zu erwarten sind, jedoch in ihrer
konkreten Hohe noch nicht feststehen
(z.B. Tarifsteigerungen fur Angestellte
oder Mieterhéhungen), von vornher-
ein im Rahmen der Forderbewilligung
zu berucksichtigen und durfen nicht
spater dem Betreiber der Beratungs-
stelle aufgeburdet werden.

Es mussen transparente, nachvoll-
ziehbare Kriterien fur die Entschei-
dung einer (Weiter-)Bewilligung der
EUTB-Forderung entwickelt und an-
gewendet werden. Das alleinige Ab-
stellen auf Beratungszahlen und Be-
ratungsaufwand erscheint dabei nicht
ausreichend; vielmehr muss insoweit
auch die inhaltliche Zielrichtung star-
ker hervorgehoben werden.

Die geplante Rechtsverordnung muss
erneut Aspekte der Flache des Ein-
zugsgebiets einer EUTB mit in die
Berechnung der Vollzeitaquivalente
einflieBen lassen, um qualitative und
quantitative Ungleichgewichte in der
flachendeckenden Beratungsversor-
gung Betroffener im Iandlichen Raum
auszugleichen.

Die formellen Voraussetzungen sowie
die Finanzierungsgrundlagen fur das
Projekt mussen so gestaltet sein, dass
eine praktische Umsetzung und der
Aufbau eines EUTB-Angebots auch
fur ehrenamtlich geflUhrte Selbsthil-
feorganisationen ohne unutberwind-
bare Hindernisse moglich sind. Dazu
bedarf es einer konsequenten Ent-
burokratisierung des Entscheidungs-,
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Uberprufungs- und Dokumentations-
verfahrens.

Insoweit sollte die geplante Rechts-
verordnung zur Ausgestaltung und
Umsetzung der EUTB dazu genutzt
werden, das Forderantragsverfahren
zu reformieren und zu vereinfachen.
Es ist zu vermeiden, dass burokra-
tische Hurden insbesondere solche

Organisationen am Betreiben einer*

EUTB-Stelle hindern, die nur Uber ge-
ringe finanzielle und personelle Res-
sourcen verfugen. Dies beinhaltet
auch den Verzicht auf den bisherigen
Eigenanteil des Antragstellers. Zumin-
dest muss es Tragern der originaren
Selbsthilfe maoglich sein, sich in be-
grundeten Fallen hiervon befreien zu
lassen. Das Verfahren ist im Ubrigen
barrierefrei auszugestalten.

Den Betreibern von EUTB-Beratungs-*
stellen ist eine moglichst weitgehende
Unabhangigkeit und Selbstandigkeit
einzurdumen, damit sie sich den indi-
viduellen Rahmenbedingungen (Gro-
Be der Beratungsstelle, Finanzkraft,
interne Organisation, Oortliche Lage
und Reichweite, Klientel der Ratsu-
chenden etc.) bestmdglich anpassen *
kédnnen und damit sie verlasslich eine
bedarfs-orientierte und auf den Ein-
zelfall zugeschnittene Beratung an-
bieten kdnnen.

In der zu erlassenden Rechtsverord-
nung sind zudem Qualitatsstandards

festzuschreiben, die einerseits eine an
den individuellen Bedurfnissen orien-
tierte Beratung sicherstellen und an-
dererseits den Beratungsstellen Klar-
heit hinsichtlich der Forderkriterien
und damit hinreichende Planungssi-
cherheit verschaffen. Sie sind Voraus-
setzung fur ein adaquates Qualitats-
management.

Um eine qualitativ hochwertige Bera-
tung anbieten und Qualitatsstandards
halten zu kédnnen, muss die fachliche
Unterstutzung durch die Fachstelle
Teilhnabeberatung weiter ausgebaut
werden. In Erganzung dazu ist den
EUTB-Tragern ein Budget fur Weiter-
bildungen bereit zu stellen, damit sie
eigenverantwortlich und bedarfsori-
entiert eigene verbandsinterne Wei-
terbildungen durchfuhren konnen.
Die Beratungsstellen mussen organi-
satorisch und wirtschaftlich unabhan-
gig ausgestaltet sein. Die Beratung
erfolgt unabhangig von persdnlichen
Beziehungen sowie von organisatori-
schen oder finanziellen Verbindungen,
etwa zu Leistungstragern und Leis-
tungserbringern.

Die Interessenverbande der Men-
schen mit Behinderungen sowie die
Mitarbeiter*innen der EUTB sind bei
der Ausgestaltung der Rechtsverord-
nung zu beteiligen und frihzeitig in
die Diskussionen einzubinden.

Berlin / Dusseldorf im August 2019
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Presseschau

aktuelle Presseberichte

Das neue Portal REHADAT-Hilfsmittel mit
dem deutschlandweit umfangreichsten
Marktuberblick ist online:

Mit frischem Layout, erweiterten Inhalten
und einer verbesserten Suche. Nutzerin-
nen und Nutzer kdnnen ab sofort - auch mit
mobilen Endgeraten - alle wichtigen Infor-
mationen Uber Hilfsmittel und technische
Arbeitshilfen noch einfacher und schneller
unter www.rehadat-hilfsmittel.de finden.

Ob Gehhilfen oder digitale Montagesyste-
me - mit rund 13.000 Hilfsmitteln und tech-
nischen Arbeitshilfen sowie uber 2.600 Her-
steller- und Vertriebsadressen bietet das
Portal umfangreiche Informationen und
unterstutzt bei der schnellen Suche nach
einem passenden Produkt. Die Produktbe-
schreibungen sind detailliert und neutral,
anschaulich bebildert und aufgrund ihrer
Struktur gut vergleichbar.

REHADAT - Informationen zur beruflichen
Teilhabe von Menschen mit Behinderung,
Anja Brockhagen

Postfach 10 19 42

50459 Koln

Telefon: 0221 4981-845
E-Mail: brockhagen@iwkoeln.de

BAG SELBSTHILFE begriiBt rechtliche
Trennung der Medizinischen Dienste von
den gesetzlichen Krankenkassen

Ob das MDK-Reformgesetz tatsachlich fur
mehr Patientenorientierung sorgt, bleibt ab-
zuwarten. Bendtigen Patienten ein Hilfsmit-
tel oder mussen einen Pflegeantrag stellen,
stellen in diesen Fallen die Begutachtung des
Medizinische Dienstes der Krankenkassen
(MDK) regelmal3ig die Weichen, ob und in
welcher Hohe Patienten und Pflegebedurf-
tige Unterstutzung erhalten. Damit nimmt
der MDK eine herausragende Stellung in
vielen Verfahren ein. Neutralitat und Unab-
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hangigkeit dieser Institutionen von Kosten-
tragerinteressen haben daher eine hohe
Bedeutung fur die Versicherten. Vor diesem
Hintergrund begruf3t die BAG SELBSTHILFE
die vorgesehene Reform, in der unter ande-
rem eine starkere Patientenbeteiligung, eine
rechtliche Trennung von den Krankenkassen
und verbesserte Beschwerdemaoglichkeiten
fur mehr Patientenorientierung der Medizini-
schen Dienste sorgen sollen.,Ob tatsachlich
eine starkere Patientenorientierung seitens
der Medizinischen Dienste durchsetzbar ist,
muss sich noch zeigen, denn gleichzeitig ha-
ben sich die Stimmgewichte zwischen Kran-
kenkassen- und Patientenvertreter zuguns-
ten der Kassenvertreter verschoben.

Wir setzen da auf ein lernendes System und
gegebenenfalls Nachsteuerungen”, erklart
Dr. Martin Danner, Bundesgeschaftsfuh-
rer der BAG SEBLSTHILFE. Uneingeschrankt
erfreulich beurteilt die BAG SELBTHILFE al-
lerdings einen Anderungsantrag der Koaliti-
onsfraktionen, der Verbesserungen fur die
Patientenvertretung auf Landesebene brin-
gen soll. Im Gegensatz zur Bundesebene ver-
fugen nur wenige Lander Uber hinreichende
Unterstutzungsmoglichkeiten der meist eh-
renamtlich tatigen Patientenvertreter. Da-
gegen gibt es auf Bundesebene bereits seit
2008 eine Stabsstelle im Gemeinsamen Bun-
desausschuss, die die Patientenvertretung
sowohl wissenschaftlich als auch rechtlich
sowie organisatorisch unterstutzt. Die Mog-
lichkeit, eine solche Stabsstelle einzurichten
oder andere Unterstutzungsmaoglichkeiten
zu finden, wird nun auch in den Landern ge-
schaffen. Die BAG SELBSTHILFE hofft, dass
diese Verbesserung dann auch zeitnah in
den Landern umgesetzt wird.

Die vollstandige Stellungnahme der BAG
SELBSTHILFE zum MDK- Reformgesetz fin-
den Sie unter:

https://www.bag-selbsthilfe.de/aktuel-
les/nachrichten/detail/news/stellungnah-
me-derbag-selbsthilfe-zum-entwurf-ei-
nes-gesetzes-fuer-bessere-und-unabhaen-
gigere-pruefun/
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Jahresbericht 2019

Bundesverband
Ehlers-Danlos Selbsthilfe e.V.

von Barbara Kleffmann

2019 war ein Jahr in dem Veranderungen
stattgefunden haben und Neufindun-
gen unausweichlich waren. Gemeinsam
wollen wir unseren Verein wachsen und
gedeihen sehen. Das wir dieses nur mit
Ilhrer/Eurer Unterstutzung schaffen, wur-
de schon mehrfach betont und verliert
nichts an seiner Bedeutung und Sinnhaf-
tigkeit.

Zuerst mochte ich mich und im Namen
des Vorstands, bei den scheidenden Mit-
gliedernfurlhre Mitgliedschaft bedanken.
Denn mit ihrer Unterstitzung konnten
wir unsere Arbeit erfolgreich fortsetzen.

Auf gleichem Wege begrul3e ich, eben-
falls im Namen des Vorstands, aber auch
die neuen Mitglieder, welche in diesem
Jahr ein wenig zu kurz gekommen sind.
Dafur bitte ich um Verstandnis, denn lei-
der klappt nicht immer alles so reibungs-
los, wie Sie und wir es uns vorstellen.

Auf Zahlen werde ich an dieser Stelle
nur kurz eingehen, auf unserer Mitglie-
derversammlung wurden diese bereits
in ausfuhrlichem Masse genannt. Selbst-
verstandlich kdnnen wir Ihnen aber Zah-
len und Fakten - Ergebnisse der letzten
Mitgliederversammlung (vom Oktober
2019) auf Wunsch ab Ende Januar 2020 in
ausfuhrlicherer Form zukommen lassen.

In diesem Jahr wurden mehr als 4.000 eh-
renamtliche Stunden von den Vorstands-
mitgliedern allein fUr Beratung, Buchhal-
tung, und allgemeine BUroarbeit geleistet.
Hinzu kommen noch die unzahligen
Stunden auf denen wir an Gesundheits-
messen, Selbsthilfetagen, Fachkonferen-
zen usw. teilgenommen haben. Ebenso

die vielen Stunden fur die Vorstandssit-
N

zungen, Organisation von Landesgrup-
pentreffen, dem Familienwochenende,
Jahrestagung, Mitgliederversammlung,
sowie den ,Pflichtveranstaltungen” zu
den LAG-Mitgliederversammlungen, der
BAG Selbsthilfe, der achse (dazu spater
mehr) und den Fortbildungen an denen
wir teilgenommen haben um Ihnen/Euch
umfassende Beratung/Informationen
angedeihen lassen zu kénnen.

Nur ungefahr kann ich die Zahlen der ge-
leisteten Stunden benennen aber fur den
einzelnen waren es oft mehr als 70 Stun-
den in der Woche. Und das auch nur mit
kurzen Unterbrechungen. Ein Arbeitneh-
mer leistet selten kontinuierlich seine 10
Stunden am Tag und das uber Wochen
und Monate. Deshalb noch einmal (wie
in jedem Jahr) unser Appell an Alle, helft
mit, dass wir mehr werden, die auch ver-
lasslich  Verantwortung Ubernehmen.
Eintagsfliegen hatten wir genug. Das jet-
zige Team ist auf Hilfe angewiesen.
Lange schaffen wir dieses Tempo, diese
geballte Kraft an Arbeitspensum und vor
allem Anspruchsdenken sowie Erwar-
tungsdruck nicht mehr allein.

Unsere Mitgliederzahl ist in diesem Jahr
erneut gestiegen. Es haben sich im Lau-
fe des Jahres zwdlf Einzelpersonen, vier
Familien mit zusammen siebzehn Per-
sonen entschlossen Mitglied zu werden.
Dagegen stehen sechs Austritte von Ein-
zelpersonen. Bei ca. zwolf unserer Mit-
glieder wissen wir nicht mehr wo sie sich
aufhalten.

Letzteres ist nicht sehr schén, denn auch
wir machen uns Sorgen was passiert sein
konnte, warum sie sich nicht mehr mel-
den. Haben aber auch Verstandnis dafur,
wenn sich der Gesundheitszustand ver-
andert und man einfach einmal raus aus
dem Trott muss, dass man anderes im
Kopf hat als den Verein. Unsere Bitte an
Sie alle, meldet Euch wenigstens kurz da-
mit wir wissen, dass alles soweit in Ord-
nung ist.



Kurz mochte ich auf die Informationen
aus dem Verein eingehen.

Wir haben unsere Broschuren zum groR-
ten Teil Uberarbeitet und bis auf unsere
neuen Mitglieder durften diese inzwi-
schen bei allen anderen angekommen
sein. Aus gegebenem Anlass mache ich
noch einmal darauf aufmerksam dass
wir auch in diesem Jahr wieder beschlos-
sen haben, das ein Mitglied eine gewis-
se Wartezeit in Kauf nehmen muss um
einige ausfuhrlichere Informationen zu
erhalten. Dies ist dem Umstand geschul-
det, dass es eine Vielzahl von Eintritten
gab nur um an alle relevanten Unterla-
gen zu gelangen. Der Verein wurde dann
innerhalb von ein paar Monaten wieder
verlassen. Das kdénnen und wollen wir
nicht mehr hinnehmen. Broschuren zu
erstellen kostet Zeit durch aufwandige
Recherche, Nachfragen bei Medizinern,
und um es in der richtigen Reihenfolge
zu schreiben. Kostet Geld fur Druckpa-
tronen, Fotos, Layout und Druck, sowie
Versand.

Der neue Notfallausweis, in drei Spra-
chen, ist ebenfalls fertig. Er ist etwas um-
fangreicher geworden und enthalt nun
die neuen Typeinteilungen. Es ist mehr
Platz fur wichtige persdnliche Zusatzin-
formationen. Bei unserer Website gab es
zwischenzeitlich Probleme, die wir nun
hoffentlich behoben haben.

Sollte Ihnen/Euch etwas auffallen (inhalt-
lich) was fehlt oder zu viel ist, so bitte an
meine Adresse senden. Ich bitte davon
Abstand zu nehmen, wenn es sich um
kleinere Fehler in der Grammatik - Zei-
chensetzung handelt. Wir sind keine
Maschinen. Und trotz Korrekturlesens
passieren nun einmal kleine Fehler, die
aber kaum bis gar nicht relevant sind.
Was machbar ist, wird gerne umgesetzt.
Und nein, in einigen Bereichen sind wir
da noch nicht auf dem neuesten Stand.
Arbeiten jedoch daran.
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Was die Website an sich betrifft, so haben
wir uns weiterhin dagegen entschieden
Medizinernamen, Kliniken etc. zu benen-
nen. Sie wissen inzwischen alle, was uns
die neue Datenschutzgrundverordnung
an Problemen bereitet. Nur hilfreich zu
wissen das andere Verbande ebenfalls
damit ihre Probleme haben.

Auch stemmen wir uns noch dagegen un-
sere Informationsbroschuren als Down-
load einzusetzen. Das Gleiche gilt dbri-
gens auch fur die Zusammenfassungen
der Referate der von uns eingeladenen
Mediziner. Woruber wir frei verfligen
durfen (Freigabe durch den Referenten)
wird ab sofort in kurzen Zusammenfas-
sungen und nach und nach, in der Ver-
einszeitung bekannt gegeben.

Wer es ausfuhrlicher mochte kann un-
ter Umstanden die groBere Datei beim
Vorstand erfragen. Aber haben Sie/habt
Ihr bitte Verstandnis dafur, dass manche
Mediziner dieses kategorisch ablehnen.
Und wer unsere Tagungen regelmaRig
besucht weild das. Wir geben uns grol3-
te MUhe die Ergebnisse weiter zu geben.
Doch auch Zusammenfassungen mussen
erst einmal geschrieben werden.

Gefordert wurden wir auch in diesem Jahr
durchdiePauschalférderungderKranken-
kassen auf Bundesebene mit 8.000,00€
und durch die Projektféorderung Bundese-
bene mit 8.995,50€ fur die Jahrestagung.

An Pauschalférderung auf Landesebene
NRW haben wir 2.000,00€ erhalten. Ge-
naue Zahlen liegen erst nach Abschluss
31.12.2019, nicht vor Ende Januar 2020
vor.

Es ist zu berucksichtigen, dass die ver-
bliebenen Gelder ausreichen maussen,
bis das die Anschlussférderung durch
die Krankenkassen erfolgt und die neuen
Mitgliedsbeitrage eingegangen sind.
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Im Namen aller Mitglieder bedanke ich
mich bei den fordernden Krankenkassen
fur lhre finanzielle und auch personliche
Unterstutzung unserer Arbeit. Ohne die
Forderungen der Krankenkassen kdénn-
ten wir unsere Arbeit nicht leisten.

Im kommenden Jahr wird die Férderung
durch die Krankenkassen noch komple-
xer und komplizierter. Die Vergabe der
Fordergelder gestaltet sich anders. War
es bisher so dass wir 50% fur die Pau-
schalférderung und 50 % fur die Projekte
erhielten, so wird es ab dem kommenden
Jahr eine Gewichtung in die Pauschalfor-
derung von 70% und eine Projektforde-
rung von 30% geben. Einiges was bisher
durch die Projektférderung geschultert
wurde, koénnte hintenuberfallen und
somit nicht mehr realisiert werden. Die
Pauschalférdersumme wird aber nicht
automatisch hoher ausfallen. Wie wir da-
mit umgehen kénnen wird sich dann im
Laufe des Verfahrens zeigen. Die Antrage
sind ausfuhrlicher aufgestellt was wiede-
rum auch mehr Zeit in Anspruch nehmen
wird.

Ich bedanke mich im Namen des Vorstan-
des ebenfalls bei allen Mitgliedern, die
gewissenhaft und punktlich ihren Jahres-
beitrag leisten. Nur mit der finanziellen
Mittel aus beiden Topfen ist es uns mog-
lich weiterhin Angebote zu prasentieren
die allen zugutekommen wird.

Die Auflistung einiger unserer Tatig-
keiten finden Sie/findet lhr nun nach-
stehend:

Von Januar bis November fanden auf der
Landesebene NRW monatliche Treffen
mit den Leiter*innen anderer Selbsthil-
fegruppen der Seltenen Erkrankungen
aus OWL in Bielefeld statt. Dabei wur-
den wichtige Themen der Gesetzgebung
ebenso diskutiert, wie die Vor-, bzw.
Nachbereitung zum Tag der Seltenen Er-

krankungen. Der seit Anbeginn der Kam-
EE——

pagne auch jedes Jahr in Bielefeld statt-
findet. Es gab einen Pressetermin, sowie
mehrere Vor-, und Nachbesprechungen
zu diesem Tag, siehe Seite 7

Die Mitgliederversammlung der LAG NRW
e.V. wurde in diesem Jahr ebenso wahr-
genommen, wie einige kleinere Fortbil-
dungen im Rahmen der sozialen Kompe-
tenz. Veranstaltungen der KOSKON (eine
Untergliederung des Paritatischen und
der NAKOS) konnten wir im Herbst 2019
ebenso wahrnehmen wie Einladungen
aus anderen Dachorganisationen.

Leider sind, aus sehr privaten Grun-
den meinerseits, in diesem Jahr nicht
nur die Landesgruppentreffen weitest-
gehend ausgefallen. Einen Gruppenlei-
ter*innenersatz konnte ich wegen der
teils schweren Erkrankung anderer Vor-
standsmitglieder nicht finden. Dies gilt
ebenso fur die Landesgruppentreffen in
Baden-Wurttemberg, dem Saarland und
Rheinland-Pfalz.

Auf Bundesebene gab es eine Vielzahl
von Veranstaltungen, Treffen und/oder
Fortbildungen, die teilweise von ver-
schiedenen Vorstandsmitgliedern wahr-
genommen wurden. Im Februar und
Marz erfolgten einzelne Gesprache zur
Gestaltung unserer neuen Vereinszei-
tung. Wir haben versucht ein wenig aus-
zuloten was, wie machbar - umsetzbar
ist. Es wurden sowohl eine Redakteurin,
eine Druckerei und ein Setzer fur die
neue Vereinszeitung gefunden.

Im April fand die Mitgliederversammlung
der BAG Selbsthilfe e.V. in Konigswinter
statt an der wir teilnahmen. Im Mai wa-
ren wir mit einem Stand auf der Messe
Rehab in Karlsruhe vertreten. Frau Se-
bastian, Frau Lohse und ich standen Be-
suchern fur Fragen zur Verfugung.



Vor allem der Austausch mit Medizinern,
Pflegefachschulern, Therapeuten und in-
teressierten Messebesuchern war sehr
informativ fur uns. Auch einige unserer
Mitglieder fanden sich ein. Neue Mitglie-
der konnten wir ebenfalls auf der Messe
gewinnen.

Im Juni stand das Familienwochenende
in KAIn im Mittelpunkt unserer Tatigkeit.
Eine gelungene Mischung aus Referaten,
und regem Austausch der beteiligten
Eltern. Die Kinder wurden wahrend der
Erwachsenenfortbildung sehr gut durch
die Fachkrafte Frau Sauerwald und Frau
Welke betreut. Thema war an diesem
Wochenende: Wo bekomme ich Hilfe far
mein Kind im schulischen Alltag. Hilfs-
mittel, Assistenz u.a. Es wurde ein Trai-
ningsgerat vorgestellt, dass Muskulatur
kraftigen und die Balance positiv beein-
flussen kann/sollte.

Anfang Juni hatten wir, Frau Sebastian
und ich, im Rahmen der Offentlichkeits-
arbeit die Gesundheitsmesse IRMA in
Bremen besucht.

Einige Fortbildungen in Sachen Daten-
schutz, Vernetzung, Mitgliedergewin-
nung wurden und werden von uns regel-
malig besucht.

Wir haben die Kooperationsvereinba-
rung mit dem Uni Klinikum Aachen ver-
tiefen kdnnen und werden nun auch mit
in den Bereich des MZEB eingebunden.

Im Oktober fand die Jahrestagung in
Koblenz statt. Dazu eingeladen waren Dr.
Mucke von der Uni Bonn und Frau West,
die leider nicht teilnehmen konnte, so-
wie Herr Schubert welcher auch schon
beim Familienwochenende dabei war.
siehe Seite 11

Anfang November wurde die Mitglieder-
versammlung und eine anschlieBRende
Fachtagung der achse in Berlin einberu-
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fen. Neue Vereine / Verbande wurden
aufgenommen. Darunter der Bundesver-
band Ehlers-Danlos-Selbsthilfe e.V. siehe
Seite 22

Frau Lawrenz und ich haben an der Fach-
tagung InFusion der Charité in Berlin teil-
genommen. Ein Bericht wird dazu noch
folgen.

Frau Treiber hat am Zahnmedizinerkon-
gress in Munster teilgenommen. siehe
Seite 29

Wir machen noch einmal darauf auf-
merksam, dass wir nicht alle Referate
veroffentlichen dirfen. Arzte-, Kliniklis-
ten sind weiterhin kein Thema fur die Of-
fentlichkeit.

Ausblick auf 2020

Zum Tag der Seltenen Erkrankungen in
Bielefeld werden wir zur gegebenen Zeit
einen Radiomitschnitt auf unserer In-
ternetseite veroffentlichen. Wir haben
beschlossen maximal zwei Messen pro
Jahr als Aussteller zu besuchen. Im kom-
menden Jahr nur die Messe ,miteinander
leben” in Berlin. Die RehaCare in Dussel-
dorf werden wir aufgrund verschiedener
Aspekte nicht mehr als Aussteller bestu-
cken kénnen.

Das Familienwochenende findet kurz vor
den Sommerferien statt. Die Mitglieder-
versammlung auf Landes- und Bundese-
bene findet weiterhin am 1. Oktoberwo-
chenende statt. Ebenso wird es weiterhin
die Jahrestagung mit Referenten im Ok-
tober geben. Der Austausch soll wieder
mehr in den Fokus rucken, die Landes-
gruppentreffen werden ausgeweitet.
Fachtagungen und Fortbildungen wer-
den einen groReren Rahmen einnehmen.

flexibel Ausgabe Dezember 2019
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Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Mitgliedsversammlung 2019

Die Mitgliederversammlung fand am
8. November 2019 in Berlin statt. Wir
hatten einen Antrag auf Mitglied-
schaft gestellt und sind in die Allianz
aufgenommen worden. Nachfolgend
ein Auszug aus dem Protokoll der Mit-
gliederversammlung:

TATIGKEITSBERICHT 2018/2019

Der Vorsitzende, Dr. Jorg Richstein,
stellt die besonderen Ereignisse seit
der letzten Mitgliederversammlung
vor. Er spricht Uber den Tag der Sel-
tenen Erkrankungen, unsere Dar-

stellung bei der RehaCare, Uber die
internationale Arbeit der ACHSE, die
politische Arbeit im NAMSE und vieles
mehr.

®a

Alllanz Chroni
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Vorsitzender Dr. Jorg Reichstein
Dabei hat er auch die traurige Pflicht,
an die Lebensleistung von Anne Krei-
ling, Grindungsvorsitzende der ACH-
SE, erinnern zu mussen. Sie war Ende
2018 nach langer Krankheit verstor-
ben. Ohne das leidenschaftliche, un-
ermudliche Engagement von Anne

Kreiling wurde die ACHSE nicht dort
stehen, wo sie jetzt ist. Sie war ein
besonderer Mensch. Wir werden sie
nicht vergessen.

lhr und allen anderen Verstorbenen
unserer Mitgliedsorganisationen, ins-
besondere auch Anja Alsleben und
Rudiger Harbring, die in einem Auto-
unfall starben, als sie gemeinsam fur
den Bundesverband der Cluster-Kopf-
schmerzen-Selbsthilfegruppen  e.V.
unterwegs waren, wurden in einer
Schweigeminute gedacht.

Nach diesen traurigen Nachrichten
ging Jorg Richstein noch ausfuhrlicher
auf die aus seiner Sicht erfolgreichs-
te Veranstaltung der ACHSE, die Nati-
onale Konferenz zu Seltenen Erkran-
kungen, ein. Mit 360 Teilnehmerinnen
und Teilnehmern, 30 Referentinnen
und Referenten bzw. Sprecherinnen
und Sprechern, 32 Programmpunk-
ten, einer Posterausstellung mit 60
Postern, einer Poster-Session und ei-
nem Gewinnerprojekt, 500 Zuschau-
ern live auf YouTube/ACHSEeV, 120
Feedbacks nur in den Feedbackbo-
xen, 15 Stunden Mitarbeit: Schrift-/
Gebarden-/ Sprachdolmetscher und
Graphic Recording, 20 Stunden Be-
treuungsangebot fur Kinder und Ju-
gendliche mit besonderen Bedarfen
sowie Social-Media-Berichterstattung
auf Instagram, Twitter und Facebook
war es sicher die grof3te Veranstal-
tung, die wir in unserem 15-jahrigen
Bestehen organisiert haben.

Das enorm positive Feedback und die
direkt spurbar gestarkte Vernetzung
zwischen allen Engagierten im Bereich
der Seltenen bestatigt uns darin, dass
diese Veranstaltung alle zwei Jahr wie-
derholt werden sollte.



Nach diesem positiven Abschluss
Uberrascht Jérg Richstein der Ver-
sammlung dann doch noch mit einer
traurigen Nachricht.

Er berichtet, dass er zwar lange mit
sich gerungen hat, aber aufgrund sich
abzeichnender familiarer Umstande
sowie der Doppelbelastung zweier
Vereinsfuhrungen die Entscheidung
treffen musste, das Amt des ACH-
SE-Vorsitzenden abzugeben. Die Mit-
glieder danken ihm mit anhaltendem
Applaus im Stehen. J6rg Richstein ver-
abschiedet sich vom Vorsitz mit den
Worten, dass es ihm eine Ehre war,
fur die Mitgliedsvereine zu arbeiten.

Er beteiligt sich ab sofort wieder ak-
tiv als ,einfaches” Mitglied, zurzeit in
der UAG Digitalisierung im NAMSE.
Er geht uns nicht ganzlich verloren.
Eva Luise Kéhler dankt ihm spater in
der MV nach Abschluss der formalen
Tagesordnungspunkte noch einmal
fur seine tolle Arbeit. Die Schirmher-
rin bestatigt ihn darin, dass er kein
schlechtes Gewissen zu haben brau-
che. Die ACHSE sei mit Geske Wehr,
der aktuellen Stellvertreterin, von der
sie vermute, dass diese als Nachfolge-
rin gewahlt wird, in guten Handen.

Geske Wehr Ubernimmt ab TOP 5 als
amtierende stellvertretende Vorsit-
zende die Sitzungsleitung. Eine neue
Vorsitzende oder neuer Vorsitzen-
der wird in der Vorstandssitzung am
25.11. vom Vorstand gewahlt werden.

BERICHT DES SCHATZMEISTERS

2018 sind die Ausgaben im Vergleich
zu 2017 gestiegen, wahrend die Ein-
nahmen etwas abgenommen haben.
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Insgesamt wurde dennoch ein Uber-
schuss von 112.000 Euro erwirtschaf-
tet. 2019 werden zwar noch einige
Kosten anfallen, die mit Mitteln aus
2018 zu finanzieren sind, z.B. zwei Se-
minare der Akademie, aber dennoch
war 2018 ein gutes Jahr.

Dies spiegelt sich auch in der Bilanz
wider: Ende 2018 betrug die Liquidi-
tat 950.000 Euro. Auf der Aktiva-Seite
haben wir auller ,FlUssigen Mitteln”
sonst nicht viel vorzuweisen: einige
Rechner, die noch nicht abgeschrie-
ben sind, ein altes Auto usw. Unsere
Sachanlagen sind keine 6.000 Euro
wert. Die Aktualisierung unserer EDV
wurde nicht Ende 2018 sondern im 1.
Halbjahr 2019 umgesetzt.

Die Kosten dafur werden erst in dem
Jahresbericht 2019 verbucht werden.
Weil ein Uberschuss erwirtschaftet
wurde, konnten 74.000 Euro in die
freien Rucklagen gelegt werden, fur
die Ubrigen 136.000 Euro musste eine
gebundene Rucklage gebildet werden.
Damitbetragendie RUcklagenjetztins-
gesamt fast 920.000 Euro. Wir halten
uns an das Gebot der zeitnahen Mittel-
verwendung. Die Rucklagen bestehen
grol3tenteils aus - steuer-rechtlich be-
trachtet - freien Rucklagen. Da unsere
Kosten 2020 steigen und gleichzeitig
die Einnahmen aus der Selbsthilfe-
forderung und dem Fundraising noch
ungewisser sind, als sonst, kénnen
wir die Notwendigkeit dieser Ruckla-
gen auch gegenuber Fdrderern gut
begrinden. Wir wollen nicht von heu-
te auf morgen Mitarbeiter entlassen
mussen, wenn Unerwartetes passiert.
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Einnahmen ACHSE

Wir haben fast 30.000 Euro an Mit-
gliedsbeitragen eingenommen, das
sind 14.000 Euro mehr als letztes
Jahr. Diese Einnahmensteigerung ver-
danken wir der Beitragserhéhung,
die die MV 2017 beschlossen hatte.
Da auch noch einige neue Mitglieder
aufgenommen worden sind, sind die
Einnahmen hoher als fur den Haus-
haltsplan 2018 geschatzt wurde. Die
Mitgliedsbeitrage finanzieren damit
3,8 % unserer Ausgaben.

Da die ACHSE sich finanziell erholt
hat - die Verluste aus 2012 bis 2015
wurden insbesondere durch Fund-

raising ausgeglichen - sind bis auf &=

Weiteres keine Beitragserhohungen
notwendig. 2018 haben wir von fast
allen Krankenkassen, die auf der Bun-
desebene fbérdern, Zuwendungen,
d.h. Projektmittel erhalten. Auch die
Robert-Bosch-Stiftung hat uns grol3-
zUgig unterstutzt. Wir haben 2018 ins-
gesamt fast 360.000 Euro an Forder-
geldern bekommen.

Im Haushaltsplan 2018 waren 175.000
Euro Spenden von Privatpersonen
bzw. Unternehmen, die nicht im Ge-
sundheitswesen aktiv sind, einge-
plant. Es wurden 250.000 Euro ein-
genommen, d.h. 75.000 Euro mehr
als geplant. Ein Grol3teil der Spen-
den wurde, wie auch letztes Jahr, im
Zuge unserer Charity-Gala, der ,Selte-
nen Gelegenheiten”, eingenommen.
25.000 € haben wir Uberraschend
geerbt. Die Gala ist Teil unseres Wirt-
schaftlichen Geschaftsbetriebs. Im
Wirtschaftlichen Geschaftsbetrieb ha-
ben wir 2018 etwas mehr als 40.000
Euro eingenommen.

Einnahmen von der
gesundheitsbezogenen Industrie

Wir haben 2018 86.500 Euro von 17
verschiedenen Firmen der pharma-
zeutischen Industrie erhalten. Dazu
kamen noch 13.000 Euro von vier
Apotheken bzw. Dienstleister im Ge-
sundheitswesen. Das macht insge-
samt 99.500 Euro, was 12,7 % unserer
Einnahmen im Jahr 2018 entspricht.
Damit erfullen wir die Verpflichtungen
der Leitsatze der BAG SELBSTHILFE
eindeutig.
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Ausgaben der ACHSE

26 % unser Mittel wurden fur den Be-
reich ,ACHSE Selbsthilfegemeinschaft”
ausgegeben, d.h. gut 175.000 Euro.
Hiermit bieten wir Ihnen die Semina-
re der ACHSE Selbsthilfe Akademie
online, die Hilfe des Projekts Selbst-
hilfe hilft Einander, das Projekt ,Ge-
meinsam mehr Erreichen”, die Durch-
fuhrung der Mitgliederversammlung
und der Fachtagung sowie die Unter-
stitzung durch die Geschaftsstelle.
27 % der Ausgaben entfallen auf die
Bereiche ,ACHSE Engagement und
Interessenvertretung”, d.h. fur Of-
fentlichkeitsarbeit und Interessenver-
tretung fur Menschen mit Seltenen Er-
krankungen und ihre gesundheitliche



Selbsthilfe. Unsere Arbeit im NAMSE,
die Stellungnahmen zu Gesetzesent-
wurfen, die Aktivitaten zum Tag der
Seltenen Erkrankungen und vieles
mehr fallen in diesen Bereich. In dem
Bereich ACHSE Wissensnetzwerk und
Beratung wird unsere Facharbeit ge-
bundelt.

ACHSE bietet die einzige Anlaufstel-
le fur Betroffene einer Seltenen Er-
krankung und fur Menschen ohne
Diagnose. Wir beteiligen uns in den
Innovationsfondsprojekten TRANSLA-
TE-NAMSE, ZSE-DUO und CARE-FAM-
Net. 31 % unserer Mittel werden fur
diese Aufgaben ausgegeben.Damitdie
ACHSE nachhaltig ihre Arbeit leisten
kann, mUssen wir Antrage schreiben,
Spendenaktionen begleiten, Kontak-
te pflegen, Unternehmenskoopera-
tionen suchen etc. Ein Teil der Kos-
ten wird deshalb dem Bereich ACHSE
Freunde und Forderer zugerechnet.
Insgesamt werden 16 % unserer Mit-
tel fur die Gewinnung von Freunden
und Unterstltzern verausgabt.

AKTIONSPLAN 2020

Geske Wehr stellt den Aktionsplan
2020 vor. In diesem Plan wird be-
schrieben, welche Tatigkeiten und
Projekte in 2020 im Fokus stehen.
Sie stellt insbesondere die vielen ge-
planten Tatigkeiten im Bereich ACHSE
Selbsthilfe Gemeinschaft vor. Mit ei-
ner Aktualisierung der ACHSE Selbst-
hilfe Akademie, einem ACHSE Wiki,
die Fortsetzung der ACHSE Mitglieder
Beratung, einem Jugendkongress und
vielem mehr, wollen wir die Mitglied-
sorganisationen der ACHSE starken.
Sie erlautert auBerdem noch einmal
ausfuhrlich unsere Uberlegungen,
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warum und wie die ACHSE zusammen
mit dem NAMSE ein Zertifizierungs-
verfahren fur Zentren fur Seltene Er-
krankungen etablieren will.

HAUSHALTSPLAN 2020

Der Haushaltsplan 2020 bildet die
vorgesehenen Tatigkeiten nach dem
Aktionsplan 2020 finanziell ab. FUr
einige dieser Tatigkeiten liegen feste
Forderzusagen oder gar Bewilligun-
gen vor. Ob wir 2020 auch wirklich so
viel Forderung erhalten werden, wie
im Haushaltsplan steht, ist dieses Jahr
allerdings noch ungewisser als sonst.
Durch die Anderungen in der Selbst-
hilfeférderung - ab jetzt werden 70 %
der Mittel fur Pauschalforderung und
nur noch 30 % fur Projektforderung
ausgegeben - ist unklar, welche Un-
terstitzung die ACHSE erhalten wird.
Anscheinend werden Projekte, die bis-
lang regelmalig durch die Kranken-
kassen gefordert wurden, jetzt durch
die Gemeinschaftsférderung, d.h. aus
dem Topf der Pauschalforderung, be-
dient werden. Da die Krankenkassen
zusammen nicht weniger Geld zur
Verfugung haben als frUher und die
Arbeit der ACHSE sehr geschatzt wird,
gehen wir davon aus, dass wir eine
vergleichbare Unterstutzung wie bis-
lang erfahren werden.

Wir haben jetzt insgesamt 340.000
Euro Selbsthilfeférderung eingeplant.
2019 haben wir 320.000 Euro erhal-
ten. Die weiteren Forderungen, die
eingeplant wurden, sind die bewil-
ligten Innovationsfondsprojekte so-
wie die laufende Forderung der Ro-
bert-Bosch-Stiftung, der Eva-Luise
und Horst-Kéhler-Stiftung - und fast
sicher - eine Forderung durch die Ber-
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liner Sparkassen-Stiftung Medizin.
Dartber hinaus sind noch Mittel fur
laufende Projekte zu verausgaben.
FUr diese Ausgaben werden wir auf
jeden Fall auf die Rucklagen zuruck-
greifen. Um die grolRen Plane umzu-
setzen, mussen wir auch im Fundrai-
sing erfolgreich sein. Die geschatzten
Einnahmen aus Spenden, UnterstUt-
zungen von Wirtschaftsunternehmen
und durch die Gala sind vorsichtig op-
timistisch.

DIE ZUKUNFT DER SELTENEN

Mirjam Mann leitet den folgenden
Programmpunkt mit einer Prasentati-
on ein, stellt darin Hintergrund, Anlie-
gen und Durchfuhrung der Gruppen-
aufgabe vor.

Erkrankungi

Dr. Jorg Reichstein und Geske Wehr

Hintergrund: Wie sich den Tatigkeits-
berichten der ACHSE entnehmen I&sst,
konnten durchaus wichtige Fortschrit-
te im Bereich Seltener Erkrankungen
erzielt werden. Dass wir jedoch noch
lange nicht am Ziel sind, weild jedes
ACHSE-Mitglied. In der aktuellen Le-
gislaturperiode haben wir wunsere
Forderungen an die Politik mit Nach-
druck eingebracht. Nicht erst mit den
Vorbereitungen um die NAKSE oder

aufgrund zahlreicher Anliegen aus
unseren Mitgliedsreihen, haben wir
die Notwendigkeit erkannt, ein neues
Positionspapier mit konkreteren For-
derungen und langfristige Zielen zu
verfassen - fur deren Umsetzung in
naher und fernerer Zukunft wir uns
gemeinsam einsetzen wollen.

Mirjam Mann erlauterte beispielhaft,
wie konkrete Ziele fur 2030 oder For-
derungen aussehen konnten. Dann
waren die Mitglieder gefragt. Fur die
Gruppenarbeit teilten diese sich zu
folgenden Themen auf, dabei waren
vor allen Forderungen fur die kom-
menden 3 Jahre gefragt:

a) Diagnose - Weg zur (richtigen) Dia-
gnose verklrzen

b) Versorgung verbessern inkl. Zent-
ren

c) Arzneimittel

d) Wissen und Forschung

e) Ganzheitliche Betrachtung/Unter-
stutzung der Betroffenen)

Eine Gruppe, die Visionare, beschaf-
tigte sich mit den Zielen bis ins Jahr
2030. Jede Arbeitsgruppe prasentier-
te ihre wichtigsten Ergebnisse nach
45 Minuten Arbeitszeit und in je 2 Mi-
nuten. Die Ergebnisse flieBen in die
Diskussionen zum Positionspapier.
Das Papier soll 2020 prasentiert wer-
den.

ZUSAMMENARBEIT
MIT DER INDUSTRIE

Hartmut Fels und Mirjam Mann pra-
sentierten den Tagesordnungspunkt
gemeinsam. Jeder Verein, der ordent-
liches Mitglied der ACHSE werden will,
muss die Leitsatze der BAG Selbsthil-



fe Uber die Neutralitat im Umgang mit
Firmen im Gesundheitsbereich aner-
kennen und sich verpflichten fur seine
Arbeit und seine Finanzierung diesen
in der jeweils aktuellen Fassung anzu-
wenden. Diese Verpflichtung sind alle
Mitglieder der ACHSE eingegangen.
Mirjam Mann erklarte noch einmal
warum dies so wichtig ist.

Die ACHSE ist die Stimme der Selte-
nen, gemeinsam wollen wir eine bes-
sere Lebensqualitat und ein langeres
Leben fur die betroffenen Menschen
erreichen. Damit wir Verbesserungen
erreichen, midssen unsere Gesprachs-
partner, Kooperationspartner und
erst recht diejenigen, die uns weniger
positiv gegenuber stehen das Vertrau-
en und die Gewissheit haben, dass wir
nur fur die Interessen der Betroffenen
sprechen und somit im guten Sinne
Lparteiisch” sind.

Nachrichten Uber die ,Bodentruppen”
oder ,Heimliche Helfer” der Industrie
schwachen die Schlagkraft der Selbst-
hilfe ungemein. Wenn bekannt wird,
dass ein Mitgliedsverein der ACHSE
zu viel Geld der Industrie angenom-
men hat, schwacht das nicht nur die
Wirkung dieses Vereins, sondern auch
insgesamt die der Gemeinschaft der
Seltenen. Schnell werden wir alle in
einen Topf geworfen. Es ist gut, wenn
wir dann transparent darstellen kon-
nen, dass wir uns Standards gesetzt
haben und diese gewissenhaft einhal-
ten. Dies ist sowohl fur unsere Arbeit
im Gemeinsamen Bundesausschuss
und anderen Gremien wichtig als
auch fur den Erhalt der Selbsthilfefor-
derung.

025

AUFNAHME NEUER MITGLIEDER

Die Antrage auf Mitgliedschaft in der
ACHSE werden vom Vorstand gepruft.
Wenn sie die formalen Aufnahmekri-
terien erfullen und auch sonst keine
Bedenken zur Aufnahme bestehen,
empfiehlt der Vorstand die Aufnah-
me. Sechs Vereine stehen zur Aufnah-
me als ordentliches Mitglied an, eine
Stiftung beantragt die aullerordent-
liche Mitgliedschaft. Sie sind in einer
Kurzdarstellung schriftlich dargestellt
worden und stellen sich in der Sitzung
personlich noch einmal vor.

1. Marek Parowicz stellt den Verein
AHC+ e.V. vor. Die MV beschliel3t ein-
stimmig, ohne Enthaltungen, dass der
Verein als ordentliches Mitglied auf-
genommen wird.

2. Isabelle Jordans stellt den Ver-
ein Nierenkinder-Berlin e.V. vor.
Die MV beschliet einstimmig mit
sechs Enthaltungen seine Aufnahme.

Barbara Kleffmann vom EDS e.V.
3. Barbara Kleffmann vom Bundes-

verband der Ehlers-Danlos-Selbst-
hilfe e.V. stellt sich fur Fragen zur
Verfugung, da sie im Verband durch
die Teilnahmen an sehr vielen unter-
schiedlichen Veranstaltungen und
Fortbildungen bereits bekannt sei.
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Eine Vertreterin der Deutschen Eh-
lers-Danlos-Intitiative (Deutschland)
e.V. betont, dass ihr Verein prinzipi-
ell nicht gegen eine Aufnahme in die
ACHSE stimmt, dass man seit Jahren
um eine Zusammenarbeit bemuUht sei,
aber dies einfach nicht gelingen wur-
de. Es gab keine Nachfragen. Der Bun-
desverband der Ehlers-Danlos-Selbst-
hilfe e.V. wird danach mit 19 Ja- und
3 Nein-Stimmen in der ACHSE aufge-
nommen. Es gab 23 Enthaltungen.

Wenn man sich der Stimme enthalt,
wird diese Stimme nicht mitgezahlt.
Trotz der vielen Enthaltungen ist der
Verein deshalb aufgenommen wor-
den.

4. Maria Reeb stellt den Scleroderma
Liga e.V. per Skype vor. Durch einen
Trauerfall konnte sie leider kurzfris-
tig nicht zur Mitgliederversammlung
kommen. Der Verein wird einstimmig
ohne Enthaltungen aufgenommen.

5. Tanja Nieschalk stellt SSADH-Defizit
e.V. vor. Der Verein wird einstimmig
ohne Enthaltungen aufgenommen.

6. Dr. med Ruth Biller stellt AR-
VC-Selbsthilfe e.V. vor. Der Verein
wird einstimmig ohne Enthaltungen
aufgenommen.

7. Martina Kuhn stellt DFVD e.V. Dys-
tonie Forderverein Deutschland vor.
Der Forderverein wird einstimmig mit
3 Enthaltungen als aulRerordentliches
Mitglied aufgenommen.




2. Nationalen Kongress
Seltene Erkrankungen in der
Zahn-, Mund- und Kieferheil-
kunde

Miunster, 23.11.2019 von Michaela Treiber

13 Uhr - Vortrag von Frau Dr. Kapfe-
rer-Seebacher aus Innsbruck zum
Thema , orale Manifestationen der Eh-
lers-Danlos-Syndrome”

Hier wurde kurz EDS erklart und die
verschiedenen Typen angesprochen.
AnschlieBend sprach Frau Dr. Kap-
ferer-Seebacher Uber drei Patienten,
die sie behandelt hat und deren jewei-
ligen familiaren Zusammenhange, die
sie Uber die Genetik herausgefunden
hat. Bei diesen Patienten wurde das
Parodontale EDS festgestellt. Hier ging
Frau Dr. Kapferer-Seebacher genauer
auf die Symptome und Auffalligkeiten
ein, z.B. die schwere Parodontitis, die
hamosiderotischen pratibialen Ver-
farbungen (Hautverfarbungen an den
Schienbeinen) und die fehlende be-
festigte Gingiva (Mundschleimhaut).
Dazu gab es auch eine Erklarung zum
Bindegewebsaufbau des Zahns, bzw.
des Zahnfleisches.

Auch ging Frau Dr. Kapferer-Seeba-
cher darauf ein, dass in der neuen
Klassifikation angegeben wird, dass
Parodontitis beim klassischen und
vaskularen Typ als Symptom angege-
ben wird. Dies kann sie aber nicht be-
statigen. Wenn es hier Auffalligkeiten
gab, handelte es sich wohl um Einzel-
falle.

Besonders ging Frau Dr. Kapferer-See-
bacher auf ein 3jahriges Kind ein, bei
dem das Zahnfleisch dringend Uber
eine OP behandelt werden musste.
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Zur Sicherheit nahm sie Kontakt zu
zwei Kliniken mit EDS-Erfahrung auf. In
der ersten Klinik riet man ihr dingend
von der OP ab, wegen der zu erwar-
tenden starken Blutungen. Die zweite
Klinik gab hierzu Entwarnung und riet
zur OP. Letztendlich nahm Frau Dr.
zur Vorsicht eine OP vor, die ein gerin-
ges Risiko darstellte und dabei konnte
festgestellt werden, dass es bei dem
Kind eine normale Blutungsneigung
gab. Deshalb wird das Kind in einer
weiteren OP an der Mundschleimhaut
behandelt werden.

Durch diese Erfahrung kann man also
sagen, dass eine OP nicht einfach ab-
gelehnt werden sollte.

Zum Schluss wurde noch kurz ange-
sprochen, dass bei einer Patientin
zuerst das klassische EDS genetisch
festgestellt wurde und wegen einer
starken Parodontitis aber von der
Krankenkasse noch eine weitere ge-
netische Untersuchung genehmigt
wurde. Hier lag dann tatsachlich auch
ein weiterer Defekt vor. Die Patientin
konnte dadurch dem klassischen und
dem parodontalen EDS zugeordnet
werden.

Wer also unter starker Parodontitis
und Zahnverlust oder Zahnnichtanla-
gen (besonders bei Kindern und jun-
gen Erwachsenen) leidet, sollte un-
bedingt bei der Krankenkasse eine
Genehmigung der genetischen Unter-
suchung auf Parodontales EDS bean-
tragen, da bei einer genetischen Be-
statigung die Kosten von Implantaten
oder ahnliche notwendige Eingriffe
von der Krankenkasse Ubernommen
werden mussen.
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EDS-Betroffene mit Auffalligkeiten im
Zahn-, Mund- und Kieferbereich (z.B.
Parodontitis, Zahnverlust oder Zahn-
nichtanlagen) sollten sich an Herrn Dr.
Hanisch in Munster oder Frau Dr. Kap-
ferer-Seebacher in Innsbruck wenden.

Zu Beginn des Kongresses ging es
um die Vorstellung des Centrums fur
Seltene Erkrankungen des Universi-
tatsklinikums Munster durch Prof. Dr.
med. Frank Rutsch mit der Nennung
der Netzwerk NRW-ZSE Partner. Sie-
ben Zentren fur seltene Erkrankungen
in NRW gibt es:

« UKM Munster

« Universitatsklinikum Essen, EZSE

« CeSER Bochum

« Universitatsklinikum Dusseldorf,
Zentrum fur Seltene Erkrankungen

« Uniklinik Koln

« Uniklinik RWTH Aachen

« Zentrum fur seltene Erkrankun-
gen Bonn

Frau Dr. Christine Mundlos von der
ACHSE berichtete noch Uber die Ent-
wicklungen im Bereich der seltenen
Erkrankungen, u.a. Uber die verschie-
denen Innovationsfonds.

1. TRANSLATE-NAMSE (Beschleuni-
gung der Diagnosestellung und Ver-
besserung der alters-und  sektoren-
ubergreifenden Versorgungsqualitat
von Patienten mit seltenen Erkran-
kungen)

2. ZSE-DUO (Duale Lotsenstruktur /
Zusammenarbeit von somatischen
und psychosomatischen Facharzten
zur Abklarung unklarer Diagnosen im
Zusammenhang mit psychischen Be-
gleiterscheinungen)

3. CARE-FAM-NET (mit zwei neuen Ver-
sorgungsformen und einer Optimie-
rung der Rahmenbedingungen die
psychische Situation von Kindern mit
seltenen Erkrankungen und ihren Fa-
milien verbessern)

Die anderen Vortrage (u.a. auch von
Dr. med. dent. Hanisch) behandelten
zum einem andere Seltene Erkrankun-
gen wie die Ektodermale Dysplasie
(hier sind Haare, Zahne, Nagel und die
Haut einschlieBlich der SchweilRdrus-
en betroffen) und aulRerdem das fe-
tale Alkoholsyndrom (Schaden durch
Alkoholgenuss wahrend der Schwan-
gerschaft).

Mir personlich hat der Kongress sehr
gut gefallen. Es hat gezeigt, dass es
doch Arzte gibt, die sich sehr fur sel-
tene Erkrankungen einsetzen.

Positiv aufgefallen ist mir, dass auch
einige Studenten anwesend und inte-
ressiert waren, was uns in der Zukunft
nur weiterhelfen kann.

AulBerdem bat Herr Prof. Dr. Klein-
heinz der Uniklinik Munster um die
Mitarbeit der Selbsthilfevereine und
der Betroffenen. Er wies auf die Wich-
tigkeit hin, sich zu vernetzen und die
Arzte wie Dr. Hanisch anzusprechen
und damit in ihrer Arbeit zu unterstut-
zen.



Buchvorstellung

Lea Lowenherz ;

Das Herzbuch ,Lea
Lowenherz” von Regina §
Nagelbeschreibtmitder - "

ausgesprochen frohlichen und starken
Lea als Protagonistin, wie es Kindern
oftmals besser als Erwachsenen gelingt,
schwere Schicksalsschlage pragmatisch
anzugehen und statt am eigenen Beispiel
zu verzweifeln, noch anderen Menschen
Mut zu machen und Zuversicht zu geben.

Geleitwort

Bei Lea andert sich mit einer schweren
Herzmuskelerkrankung plotzlich  das
ganze Leben.

Sie lernt die Hohen und Tiefen ihrer
korperlichen Belastbarkeit kennen und
erfahrt ganz unterschiedliche Reaktionen
von den Menschen im Umfeld. Egal ob
Eltern, Oma, Freunde oder Krankenhaus,
sie denkt viel nach und wagt es, als Kind
wichtige Dinge des Lebens anzusprechen,
die in der Erwachsenenwelt oft tabu sind.
Dabei knuUpft sie neue Freundschaften.

Die Autorin schreibt ein hochsensibles
und an der Realitat orientiertes
Kinderbuch, bei dem es ihr gelingt,
die Leser zu fesseln und das zunachst
schwere Schicksal von Lea, welches dann
sehr erfreulich in einer erfolgreichen
Herztransplantation mundet, sensibel zu
beschreiben.

Das Buch ist spannend und unterhaltsam
geschrieben, es hat lustige, witzige
und sehr kluge Passagen, in denen Lea
gemeinsam mit anderen Uber das Leben
nachdenkt.

029

E .
Bt Haske meMERE
Lea Lowenherz
Autorin Regina Nagel
Gemeindereferentin und Wirtschaftspsychologin (BA)
Ilustrationen und Covergestaltung Dorothee Bohlke

ISBN-Nr. 978-3-9810623-6-6, Preis 12,90 Euro - erhiltlich im Buchhandel

Das Buch ist kurzweilig und Mut
machend und wird Jugendlichen wie auch
Erwachsenen, Gesunden und Kranken
grol3e Freude bereiten.

Univ. Prof. Dr. med. Brigitte Stiller,
Arztliche Direktorin

Klinik fur Angeborene Herzfehler und
Padiatrische Kardiologie, ZK],
Universitats-Herzzentrum
Freiburg-Bad Krozingen

Die Autorin schreibt aus sehr genauer
eigener Fachkenntnis ein hoch emotionales,
aber nie verzweifelndes, sondern positiv
vorausschauendes Buch. Es ist ein Buch,
das man nach den ersten Seiten nicht mehr
aus der Hand legen mag.
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Weihnachten
mit Lisa & Faxi

Dieses frohliche Kinderbuch begleitet
die Kinder in der Weihnachtszeit der
kleinen Trolle. Die liebevoll gezeich-
neten lllustrationen zeigen die Trolle
beim Platzchen backen, dem Reini-
gen der Hohle, einer rasanten Schlit-
tenfahrt, der Bescherung und vielem
mehr.

Uber dem turbulenten Familienleben
vergisst man fast, dass Faxi einen Roll-
stuhl bendtigt. Wie immer ist er Uber-
all dabei und mittendrin.

Ausstattung: Hardcover,

42 Seiten, farbig illustriert
regularer Preis 14,90 €
ISBN-Nummer 978-3-9810623-5-9

Text: Doris Hesseler, lllustratio-
nen: Heike Georgi. Eine ausfuhrliche
Beschreibung des Buches und alle
lllustrationen finden sich auf der
Verlagshomepage.

Der Preis betragt regular 14,90 Euro.
Sie erhalten dieses Buch bis Weih-
nachten zum Sonderpreis von 10,90
Euro versandkostenfrei, fur Bestel-
lungen die direkt Uber den Verlag ein-
gehen:

Doris Hesseler
Verlegerin und Autorin
im Eigenverlag
Mittelsaurenbach 3
53809 Ruppichteroth

Telefon 02295/5364 und
Fax: 02295/903658,
www.Doris-Verlag.de
doris@doris-verlag.de



Flammkuchen

Zutaten Boden:

300g Reismehl

100g Buchweizenmehl
100g Maisstarke

2 TL Guarkernmehl

1 Packung Trockenhefe
400 ml warmes Wasser
1 TL Salz

1 EL Olivendl

Zutaten Belag:

500g Sojajoghurt oder Sauerrahm
300g gewurfelten Speck

2-3 Zwiebeln

Salz/Pfeffer

Zubereitung:
Die Mehle, die Maisstarke mit dem Gu-
arkernmehl und dem Salz vermengen.
Die Hefe hinzuflGgen und das Ganze
mit Ol und Wasser zu einem geschmei-
digen Teig kneten. Den Tag zu kleinen
Fladen ausrollen oder austeilen und
auf ein gefettetes Backblech geben.
Den Sojajoguhrt mit Salz und Pfef-
fer abschmecken und auf die Fladen
ca. 1 cm dick aufstreichen. Die Zwie-
beln in feine Streifen schneiden und
mit dem Speck auf der Joghurtmasse
verteilen.

Bei 190°C Ober-/Unterhitze

ca. 20-30 Minuten backen.

Berliner (Krapfen)

Zutaten:

350g Reismenhl

150g Mais- oder Reisstarke

1 Wurfel Hefe

125 ml lauwarme Sojamilch

50g Zucker

2 EL Olivendl

2 Eigelbe

1/2 TL Salz

2 cl Rum (Schnapsglas)

1 Tasse Marmelade fUr die Fullung
1/2 Tasse Puderzucker zum Bestauben
1 kg Kokosfett zum Frittieren

Zubereitung:

Die Mehle mischen und in eine Schus-
sel geben. In die Mitte eine Mulde hi-
neindrudcken. Die Hefe hineinbrdckeln
und mit der warmen Sojamilch auf-
fullen. Etwas Zucker hinzugeben und

mit ein wenig Mehl zu einem Vorteig
verruhren. Ca. 15 Minuten abgedeckt
gehen lassen. Den restlichen Zucker,
Ol, die Eigelbe, Salz und Rum mit dem
Vorteig und dem gesamten Mehl zu
einem Hefeteig verarbeiten. Den Teig
ca. 2 ¢m ausrollen und tassengros-
se Platzchen ausstechen. Jeweils 1 TL
Marmelade auf die Platzchen geben
und den Teig Uber der Marmelade
zusammendrucken. Den Teig mit der
Nahtseite nach unten gehen lassen,
bis sie doppelt so gross sind.

Die aufgegangenen Krapfen mit der
glatten Seite in der Friteuse oder ei-
nem Wok und zugedeckt drei Minuten
backen. Dann mit einem Schaumloffel
wenden und weitere drei Minuten of-
fen backen. Auf Kichenpapier abtrop-
fen und mit Puderzucker bestauben!

Rezepte von Manuela Kogel
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Was ist das Ehlers-Danlos-Syndrom/
Hypermobilitatssyndrom?

Beim Ehlers-Danlos-Syndrom handelt es sich um eine ange-
borene, seltene, erbliche und vererbbare Bindegewebser-
krankung.

Es fehlt den betroffenen Menschen ein bestimmtes Eiweil3,
ein Aufbaustoff-Klebestoff des Kollagens. Eine Stoérung in-
nerhalb des Aminosaurehaushaltes der Chromosomen.
EDS wird somit als Multisystemerkrankung bezeichnet.
Mit wenigen Worten die Komplexitat zu erklaren, ist fast nicht
moglich, deshalb belassen wir es auch bei dieser groben Er-

klarung.

www.bundesverband-eds.de

EHIEERS
DANLOS

Selbsthilfe e. V.







