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Tatigkeitsbericht Nephie e.V. 2025

Hauptveranstaltung organisiert von Nephie e.V.

03/ Hybrider Jahreskongress Nephrotisches Syndrom / Dachau

04.10.2025
03.10. — Resilienztag — Dr. Jenny Priife: Vortrag ,,Sozio-emotionale Belastung
der Familien“, Coaching Team Miinster: Powerbanks fo Musketeers (Eltern),
Powerbank for Fighters (Jugendliche ab 12 Jahre)
04.10.: Vortrdge: Prof. Dr. Markus J. Kemper (Hamburg) — Vortrag ,,Wie finde
ich die beste Therapie fiir mein Kind?* Dr. Anne Miihlig (Hamburg) ,,Aktuelles
aus der Forschung iiber das padiatrische nephrotische Syndrom — Erkenntnisse
und Hintergriinde aus der Biobank*; Dr.Giulia Bassanese (Heidelberg):
Ergebnisse der europaweiten ERKNet Studie ,,Longterm Outcome SSNS*;
Trialog Transition und Orientierung in der Versorgung: Dr. Gundula Ernst
(Hannover), Prof. Sigrid Harendza (Hamburg) mit den Familien.
Teilnehmer: 15 Familien vor Ort in Hamburg (46 Erwachsene und 19 Kinder)
und 22 Familien per Videokonferenz.

- Am 02.10.2025 — gesondert Familienschulung ,,Pipilotta und der
Nierendetektiv® Team Dr. Marcus Benz (7 Familien)

Chronologische Titigkeiten, vereinsintern und Strukturvernetzung mit relevanten Akteuren
wie der GPN — Deutsche Fachgesellschaft Kindernephrologie, unserem Dachverband fiir
Seltene, die ACHSE e.V., Berlin, sowie Vernetzung mit deutschen und europdischen
Forschungsplattformen fiir Seltene Nierenerkrankungen bei Kindern — Interessenvertretung der
Patienten. Arbeitstreffen intern und Fundraising Aktivititen.

21.02.2025 ERKNet ePAG Meeting — virtuell | Vorbereitung vor Ort Teilnahme
ERKNet Jahrestreffen in Gent 19. — 21.05.2025 | BegriiBung neue ERKNet
ePAGs

28.02.2025 Nephie goes Charity ,,Den Seltenen eine Stimme geben®. Vortragsabend in der
Volksbank Worpswede | Vortragende: Vorsitzende der ACHSE, Frau Geske
Wehr und Herr Prof. Dr. Markus J. Kemper, Kindernephrologe, und Spezialist
fiir seltene Nierenerkrankungen | Presse am 29.02.2025 in Wiimme Zeitung |
WESER KURIER zum Tag der Seltenen Erkrankung
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ACHSE lidt ein: Nephie Einlaufkind nimmt teil am Zweitliga-FuB3ballspiel
Fortuna Diisseldorf vs. SpVgg Greuther Fiirth am 28.02.2025, also am Rare
Disease Day, um 18:30 Uhr in der Merkur-Spiel-Arena in Diisseldorf

WAKSE — Nephie nimmt an Veranstaltung zum Tag der Seltenen Erkrankung
teil | Vorstellung Betroffenenliteratur

Einladung zur Teilnahme an ERKreg Data Access Committee an Johanna
Rohlfing

Tagung der Gesellschaft fiir Pddiatrische Nephrologie (GPN) in Frankfurt.
Nephie Informationsstand, Flyer Jahresfamiliensymposium und Einladungen
zur Familienschulung verteilt.

Zwei besondere Highlights: Vortrag Dr. Stefan Kohl “Agree Trust” on
ChatGPT use* und Teilnahme Sabine Haas an Fachschulung Dr. Marcus Benz
am Samstag. Viele gute Gespriache und Begegnungen

Arbeitstreffen Nephie e.V. — Jugendherberge Ehrenbreitstein in Koblenz |
Endabstimmung Einladungsflyer und Rahmen der Veranstaltung in Dachau.
Abstimmung Kinder- und Jugendlichen Betreuung. 8 Arbeitsteamfamilien vor
Ort.

HGD Working Group MeetingERKNet ePag s - virtuell
Teilnahme an EURORDIS Generalversammlung mit Stimmrecht (virtuell)

Teilnahme an Jahrestreffen ERKNet in LEUVEN/Belgien; Vortriage der
Patientenvertreter (¢ePAGs) in den | Européischen Arbeitsgruppe Erbliche
Glomerulonephritiden (HGD Working Group Meeting) Vorsitz Prof. Kédlman
Tory (Budapest) und Arbeitsgruppe fiir immunologisch bedingte
Glumerulonephritiden (Working Group Immune GN); Vorsitz Prof. Dr. Dieter
Haftner (Hannover), Prof. Claire Dossier (Paris) — Teilnehmende
Patientenvertreter (¢ePAGs) aus Italien, Spanien, England, Belgien, Ruminien,
Niederlande und Deutschland konnten iiber Initiativen und Anliegen sprechen
und Fachvortriage horen. Unsere (HGD und Immune GN) Anliegen: Freigabe
zur Publikation von Patientenreise ,,Nephrotisches Syndrom (Kindheit)* fiir
Patientenwebseite ERKNet; Vorstellung erweitertes Projekt ,,Listening Line in
Transition for Rare Kidney Diseases” durch Karsten Vanden Wyngaert;
Johanna Rohlfing als Teamkoordinator der ePAGS fiir die Immune GN Group.
Viele besondere Begegnungen.

Antrag AKTION MENSCH —Antrag zu anderem Forderthema eingereicht.
Forderentscheidung 09/2025.

PODOCYTE: Teilnahme Nephie e.V. mit InfoStand an internationaler
PODOCYTE Konferenz in Hamburg, Hotel ,,Atlantic*, auf Einladung von
Herrn Prof. T. Huber, UKE Hamburg, J. Rohlfing, auch in Eigenschaft als
ERKNet ePAG; Mitteilnehmerin ePAG fiir C3GN, Monika Reichegger, Wien.
Weitere Vernetzung und viele besondere Begegnungen.
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9. RARE DISEASE SYMPOSIUMS der Eva-Luise-Kohler Stiftung. Teilnahme
J. Rohlfing iiber Dachverband ACHSE e.V. Weitere Vernetzung,
zukunftsweisende Vortrige, viele besondere Diskussionen, Impulse und
Gespriche.

Besonderes catch-up Arbeitstreffen Nephie e.V., virtuell
Zoom mit franzosischem Elternverein ,,Nephrotisches Syndrom*®, Paris

ESPN — Europdischer Verband der Kindernephrologen — Erstkontakt betr.
,,Patient Involvement

Nephie e.V./J. Rohlfing — Partner in Projekt NephrESA — individualisiertes
Anaemiemanagement bei Dialysepatienten | Team Prof. T. Huber

Zoomaustausch mit UK Koln: ForUS Patientenwebseite | Nephrotisches
Syndrom — Input von Patientenseite, Teilnehmer u.a. Sabine Haas, Celine Haas
(16 — Sicht der betroffenen Jugendlichen), u.a. Prof. Miriam Schlangen
(NAMSE) und Vertreter Elternverein aHus/C3GN, Christiane Mockenhaupt

NAKSE Berlin ,,Gemeinsam Fortschritt in der Medizin erreichen® — Nephie
nimmt als Mitgliedsverein ACHSE e.V. teil. Sabine Haas, Nina Schlusche vor
Ort in Berlin. Betroffene berichten, erhalten eine Stimme vor Politik und
offiziellen Playern. Ein besonderer Schwerpunkt: Die friithe Einbindung von
Patientenvertretern Seltener Erkrankungen bei der Konzeption von
Studienprotokollen und der Definition von Endpunkten.

Selbsthilfetag Bremen — Nephie nimmt mit InfoStand teil; viele gute Gespriache
und neue Kontakte. Dank an Andreas Wittek und Andre Kase.

Teambesprechung Resilienz Tag beim Familientreffen Dachau; Vorstand und
Coaching Team Miinster

Finaler Arbeitszoom mit ,,Team Dachau

Teambesprechung in Hamburg mit wiss. Beirat, Prof. Kemper, Finalisierung
Familientreffen Dachau; Treffen mit Pro Bono Kanzlei — Vorbereitung Vortrag
01/2026 (Charity)| Sicherung der seit 2017 bestehenden
Zweitmeinungssprechstunde fiir Seltene bis 01/2026 — Ergidnzung
Familienspenden

Hybrider Jahreskongress Nephrotisches Syndrom / Dachau

03.10. — Resilienztag — Dr. Jenny Priife: Vortrag ,,Sozio-emotionale Belastung
der Familien, Coaching Team Miinster: Powerbanks fo Musketeers (Eltern),
Powerbank for Fighters (Jugendliche ab 12 Jahre)

04.10.: Vortrage: Prof. Dr. Markus J. Kemper (Hamburg) — Vortrag ,,Wie finde
ich die beste Therapie fiir mein Kind?* Dr. Anne Miihlig (Hamburg) ,,Aktuelles
aus der Forschung iiber das pédiatrische nephrotische Syndrom — Erkenntnisse
und Hintergriinde aus der Biobank*; Dr.Giulia Bassanese (Heidelberg):




Ergebnisse der europaweiten ERKNet Studie ,,Longterm Outcome SSNS*;
Trialog Transition und Orientierung in der Versorgung: Dr. Gundula Ernst
(Hannover), Prof. Sigrid Harendza (Hamburg) mit den Familien.
Teilnehmer: 15 Familien vor Ort in Hamburg (.... Erwachsene und ... Kinder)
und 22 Familien per Videokonferenz.
- Am 02.10.2025 — gesondert Familienschulung ,,Pipilotta und der
Nierendetektiv® Team Dr. Marcus Benz (7 Familien)

03.11.2025 Vorbesprechung ERKNet ePAGS Immune GN, Vorsitz Johanna Rohlfing

7./8.11.2024  Teilnahme an ACHSE Jahreshauptversammlung in Berlin, Sabine Haas

17.11.2025 Nephie e.V./J. Rohlfing — Partner in Projekt NephrESA — individualisiertes
Anaemiemanagement bei Dialysepatienten | Team Prof. T. Huber — vor Ort

Meeting in Hamburg — Présentation Slides ,,Patient View*

18.11.2024 Arbeitsgruppe ERKNet Immune GN, Teilnahme Johanna Rohlfing als ePAG
virtuell

27.11.2025 HGD Working Group MeetingERKNet ePag s - virtuell
10.12.2024 ERKNet ePAG Meeting — virtuell

Monatlich Nephie: Monatliche Arbeitszooms, jeden 2. Dienstagabend im Monat (2 Std.) —
neun Arbeitsteamfamilien

Worpswede, 12.12.2025 - Vorstand Nephie e.V.




