ICA und ACHSE

Teil der Allianz

Berlin/Bonn: Interstitielle Cystitis gehoért zu der

Gruppe von weit Uber 6000 chronischen seltenen
Erkrankungen. Die Allianz Chronischer Seltener 4
Erkrankungen (ACHSE) e.V. ist ein Netzwerk von
Patientenorganisationen. Menschen, die an einer
Seltenen Erkrankung leiden, haben mit ganz
besonderen Problemen zu kampfen. Dazu
gehoren in der Regel

e ein geringer Bekanntheitsgrad der
Erkrankung, ICA-Bundesvorsitzende Barbel-Mindner-Hensen
» Desinteresse an medizinischer Forschung und ACHSE Schirmherrin Eva Luise Kéhler
* mangelnde Therapiemdglichkeiten
e soziale, wirtschaftliche und ,politische”
Ausgrenzung,

Weil haufig nur wenige Menschen betroffen sind, lohnt es sich oft nicht fir Arzte und
pharmazeutische Unternehmen, auf diesem Gebiet zu forschen. So fehlen Medikamente und
andere Therapieverfahren. Leider gibt es auch nur sehr wenige Arzte, die von den
spezifischen Erkrankungen mehr als nur einmal gehért und wirkliche Erfahrung haben

Die ACHSE will deshalb konkrete Lésungen vorantreiben und dabei das Know-how der
unterschiedlichen Gruppen fir alle Patienten, aber auch fir das Gesundheitswesen und
Behorden nutzbar machen. Achse-Schirmherrin Eva Luise Kohler hatte hierzu die
Reprasentanten des ICA-Deutschland zu einem Meinungsaustausch nach Berlin eingeladen.

v. |. : Horst Krause, Jurgen Hensen, Bérbel MUndner-I—iensen,
Charlotte Krause, Eva Luise Kodhler, Renate Nuber, Ernst Nuber

Die ICA-Bundesvorsitzende Barbel Miundner-Hensen wurde gemeinsam mit Jurgen
Hensen (ICA-Geschaftsfihrer), den Landesbeauftragten flr Sidddeutschland Ernst und
Renate Nuber und den Landesbeauftragten fiur Ostdeutschland Horst und Charlotte
Krause im Schloss Bellevue empfangen und informierten Frau Kohler und ihre personliche
Referentin Frau Prosiegel Uber das Krankheitsbild der Interstitiellen Cystitis und die
Probleme der Betroffenen. Gemeinsam wurde erdrtert wie die fruchtbare Zusammenarbeit
der ACHSE und des ICA vorangetrieben werden kann und worin die jeweiligen Schwerpunke
liegen kénnen. Dazu gehoren von Seiten des ICA die langjahrigen Erfahrungen in der
Offentlichkeitsarbeit und der Aufbau und die Pflege von internationalen Kontakten. Von



Seiten der Achse erhofft der Verein insbesondere juristische Unterstutzung, um den
Uberblick und Durchblick an Verordnungen und Gesetzen zu erlangen. Gerade bei seltenen
Erkrankungen legt die Politik immer mehr Steine in den Weg.

~Wer heute das Glick ,hatte”, einen Arzt zu finden, der sich auf eine seltene Erkrankung wie
die IC einlasst (mit Blick auf Budgetiberziehung, KV-Regresse, etc.), der findet sich von der
gesetzlichen Krankenversorgung schnell im Stich gelassen. Wéahrend eine IC-Therapie die
Krankenkassen die Kassen nicht einmal extrem belasten wirde, werden extreme
Folgekosten der Krankheitsverschlechterung, Soziale Ausgrenzung und personliche
Schicksale gesetzlich gesteuert in Kauf genommen. Mehr noch: Der haufige Verlust des
Arbeitsplatzes und die selbst zu tragenden Behandlungskosten fihren oftmals zur
Verarmung der Patienten und nicht selten zu einer Kostenfalle in die die Politik sich selbst
hinein mandvriert*, so Barbel Mindner-Hensen. Wéahrend in den USA die staatlichen
Behorden (NIH / NIDDK) die gezielte Forschung fir seltene Krankheitsbilder lenkt und
fordert, bleibt es in Deutschland den Universitaten tberlassen, wofir sie die zur Verfligung
stehenden Forschungsmittel einsetzen. Da ist es reine Glicksache, wenn seltene
Erkrankungen Uberhaupt erforscht werden.

Auf der ACHSE Mitgliederversammlung am 20./21.4. in Bonn stellte Frau Kdhler auch fest,
dass |juristische Rickendeckung fiur alle Organisationen fur seltene Erkrankungen eine
zunehmend grol3e Rolle spielt. ACHSE-Vorsitzende Anne Kreiling blickte auf zwei
erfolgreiche und arbeitsreiche Jahre zurlick und betonte die Wichtigkeit, dass alle Mitglieder
sich einbringen mussen, um die Allianz mit Leben zu fullen und die Ziele von ACHSE zu
erreichen. Herr Christoph Nachtigaller (2. stellvertretender Vorsitzender, ebenfalls
Geschéftsfuhrer der BAG SELBSTHILFE e.V.) stellte die Frage an die Mitglieder, welchen
Sinn es mache, wenn es gleich zwei oder mehrere Vereinigungen fir seltene Erkrankung
gabe statt an einem Strang zu ziehen. Achse werde nur dann eine zweite Vereinigung eines
seltenen Krankheitsbildes aufnehmen, wenn sich das Programm der Vereinigungen vdllig
unterscheide. Weitere Informationen kénnen direkt auf der ACHSE Website nachgelesen
werden: http://www.achse-online.de/
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