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wann hat sich ein Jahr eigentlich gelohnt? Wenn die Planungen erfillt wurden?
Veranstaltungen wie erhofft oder gewiinscht verliefen? Oder wenn wenigstens nichts
schief ging, man alles richtig gemacht hat? Lohn in Form von Zahlungen erhalten die
meisten von uns fur die ehrenamtliche Arbeit flir Menschen mit Seltenen Erkrankungen

ja nicht.

Aber manchmal wird man doch fiirstlich belohnt. In diesem Jahr hatte ich eine so volle
Lohntite, wie ich mir sie zu Beginn des Jahres nie hatte ertraumen kénnen:

Am Ende eines Familienkongresses kam kurz nach meiner Abmoderation ein Mann mit
Fragilem-X Syndrom auf mich zu. Er wollte mich unbedingt umarmen, um mir zu
zeigen, wie dankbar er daflir war, dass ich seine Eltern zuvor fir ihre langjahrige
ehrenamtliche Arbeit gelobt hatte. Diese kurze Umarmung war fiir mich der Lohn des
ganzen Jahres. Ich wusste, wie schwer es fiir autistische Menschen ist, auf jemanden
direkt zuzugehen, wie ehrlich es war, und wie sehr es von Herzen kam. 2018 war ein

tolles Jahr,

Ein kleines ,Weihnachtsgeschenk" bekamen wir kurz vor Jahresende vom Deutschen
Ethikrat. In seiner sehr guten Ad-hoc-Empfehlung zu Seltenen Erkrankungen wird an




mehreren Stellen insbesondere die aktive Beteiligung von Patientenvertretern
gefordert. Falls Thnen also im kommenden Jahr irgendwo die Partizipation versagt
wird, fragen Sie die dafir Verantwortlichen doch einfach einmal, ob es einen
besonderen Grund gibt, warum diese sich durch den Ausschluss gegen die Empfehlung
des Deutschen Ethikrats stellen.

Aber durch unsere gemeinsamen Anstrengungen in unseren Mitgliedsvereinen und in
unserem Team in der Geschéaftsstelle sind wir schon an vielen Projekten beteiligt,
werden gehdrt, unsere Expertise respektiert und genutzt. Nichts kann uns schnell
genug gehen, denn viele Menschen mit Seltenen Erkrankungen haben keine Zeit. Aber
es geht voran, und viele kleine Schritte fihren letztendlich auch zum Ziel.

Ich danke Ihnen allen fiir alles, was Sie in diesem Jahr fur ,Ihre" Menschen getan
haben. Bitte nehmen Sie sich nach der immer sehr intensiven Zeit vor Jahresende eine
kleine Auszeit. Ich wiinsche Ihnen ein frohes und geruhsames Weihnachtsfest und
einen tollen Jahreswechsel. Und ich freue mich schon darauf, gemeinsam mit Ihnen
auch in 2019 weiter fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen voranzuschreiten.

Mit herflichen GriiBen,

Vorsitzender ACHSE e.V.



