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Die Beratung ist für Sie kostenlos. Als gemeinnütziger 
Verein ist ACHSE auf Spenden angewiesen. 

Seltene Erkrankungen 

Es gibt mehr als 6.000 chronische seltene Erkrankun-
gen. Die meisten Seltenen Erkrankungen sind erblich 
bedingt, ihr Verlauf ist fortschreitend und führt nicht 
selten zu einem verfrühten Tod. Die Symptome sind 
meistens vielfältig. Auch Ärzte und Therapeuten sind 
oft ratlos. Gute Informationen sind kaum vorhanden 
oder schwer zugänglich. 

ACHSE gibt Menschen mit Seltenen Erkrankungen 
eine Stimme. ACHSE bündelt Wissen, treibt Forschung 
voran, setzt sich für eine bessere Versorgung ein und 
vernetzt Patienten, Ärzte und Therapeuten sowie Ak-
teure aus Politik und Wissenschaft. 

In der ACHSE Beratung 
unterstützen Beraterin-
nen ratsuchende Medi-
ziner und Therapeuten 
sowie Patienten.

Sie sind selbst von einer Seltenen Erkrankung be-
troffen? Dann wenden Sie sich an die ACHSE Be-
troffenen- und Angehörigenberatung unter der  
Telefonnummer 030/ 33 00 708-21/-22.

ACHSE VERNETZT 
UND GIBT KRAFT

ACHSE Beratung
Betroffene und Angehörige 

Sie oder Personen in Ihrem Umkreis sind von einer 
Sel­tenen­ Erkrankung­ betroffen­ oder­ es­ besteht­ der­
Verdacht darauf? Sie fragen sich, wo Sie verlässliche 
 Informationen zu Ihrer Erkrankung und geeignete An­
sprechpartner­ finden?­ Sie­ haben­ Fragen­ zur­ Kosten­
übernahme? Sie sind verunsichert und wissen nicht, 
wohin Sie sich wenden können?

Informieren, Beraten, Helfen
In der ACHSE Beratung unterstützen und begleiten wir 
Betroffene­und­Angehörige­ telefonisch­und­per­ E-Mail.­
Wir …

• helfen bei der Suche nach krankheitsbezogenen  
Informationen.

• unterstützen­bei­sozialrechtlichen­Angelegenheiten.

• vermitteln­Kontakte­zu­krankheitsspezifischen­ 
Behandlungszentren, Patientenorganisationen  
bzw.­Selbsthilfegruppen.

• geben­Anregung­zum­weiteren­Vorgehen.

Sprechzeiten
Beratung Betroffene und Angehörige

Tel. 030/ 33 00 708-22/ - 27
beratung@achse-online.de

Die Beratung ist für Sie kostenlos. Als gemeinnütziger 
Verein ist ACHSE jedoch auf Spenden angewiesen. 



Dieser­Flyer­wurde­mit­Mitteln­der­Selbsthilfe-
förderung­nach­§­20h­SGB­V­finanziert.­Wir­danken­
der­DAK­Gesundheit­für­ihre­Unterstützung.
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Seltene Erkrankungen

Es­gibt­etwa­8.000­chronische­seltene­Erkrankungen.­Die­
meisten sind erblich bedingt, ihr Verlauf ist fortschrei­
tend­und­führt­nicht­selten­zu­einem­verfrühten­Tod.­Die­
Symptome­ sind­ sehr­ vielfältig.­ Qualitätsgeprüfte­ Infor­
mationen­sind­kaum­vorhanden­oder­schwer­zugänglich.­
Um Seltene Erkrankungen richtig zu diagnostizieren, 
braucht­es­spezifisches­Wissen,­die­Zusammenarbeit­von­
Expertinnen und Experten und eine abgestimmte diag­
nostische­Vorgehensweise.­

Gemeinsam mit der Patientenselbsthilfe der Seltenen 
bündelt die ACHSE Expertise und Wissen im Bereich 
Seltene­Erkrankungen,­treibt­Forschung­voran­und­setzt­
sich­für­eine­bessere­Versorgung­betroffener­Menschen­
ein.­ACHSE­vernetzt­Patientinnen­und­Patienten,­Medizi­
nerinnen­und­Mediziner­sowie­Akteurinnen­und­Akteure­
aus­Politik,­Wissenschaft­und­Forschung.

Sie benötigen Rat und Unter-
stützung? Die krankheitsüber­
greifende Beratung der ACHSE  
ist­für­Sie­da.­

Sie arbeiten im Gesundheitswesen, zum Beispiel als 
Ärztin­oder­Pflegekraft­und­benötigen­Rat­im­Umgang­
mit Seltenen Erkrankungen?

Wenden­Sie­sich­an­die­ACHSE­Lotsin,­Dr.­med.­Christine­
Mundlos­unter­der­Telefonnummer­030/ 33 00 708 0 
oder­per­E-Mail­an­christine.mundlos@achse-online.de 
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