ECARF e
Allergy
Research

Foundation

TATIGKEITSBERICHT

Europaische Stiftung
fur Allergieforschung



<
9\‘“\; S 2 W

¥ <c\<‘"§’\k\<\%“\ \3\*%\%@1\

SR RO e
W N o (,”\Q AN
AN o QY
\ o2 AR
o o QBV Q\g\@\\ Q) Q&)\
(,?\\)% NS 2 Q,V\\g \\?,Q*\’

\@@% &« < o o
g B S o0 W
& o S &V
«5@({ O R <
W N
W . oy (ﬁ’?&’ Q¢ O ©
%\g?g 6}?‘?}%\‘4‘ \’\g,%P‘
3 M
o NS

GRUSSWORT

Sehr geehrte Damen und Herren, liebe Freunde und Partner,

Freiheit ist etwas Wunderbares. Die Maglichkeit, sich frei zu
bewegen und bewusst zu entscheiden, sind Werte, die wir in
unserer Gesellschaft fast selbstverstandlich leben kénnen.
Zum Beispiel hat im vergangenen Jahr die Frage nach der
guten oder richtigen Ernahrung viele Menschen beschaftigt.

Menschen mit chronischen, schweren Allergien sind

in ihren Wahl- und Handlungsmaoglichkeiten nicht frei.
Ihre gesundheitlichen Néte, Angste und therapiebedingten
Einschrankungen sind keine temporaren Entscheidungen,
die auf ein umweltvertraglicheres oder gestinderes Leben
abzielen. Bewusster Verzicht ist fur sie ein - zum Teil Uber-
lebenswichtiger - Schutzmechanismus.

Im Jahr 2016 hat ECARF den Grundstein gelegt. Flr eine
Kommunikationsoffensive, die Menschen mit Allergien ein
Stuick der verloren gegangenen Freiheit zurtickgibt.

Ob auf unserer neuen Webseite, in der Schule oder im
Seniorenheim, im Rahmen unserer politischen Arbeit oder
an unserem Informationsstand bei 6ffentlichen Veranstal-

WAS WIR WOLLEN

tungen: Die ehrenamtlichen ECARF-Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter haben es sich zum Ziel gesetzt, Wissen in neuen
Mut zu verwandeln. Sachlich, evidenzbasiert und lebensnah.
Es erfullt mich mit Stolz, dass die Stiftung ECARF tber die-
ses Engagement hinaus auch im vergangenen Jahr finan-
ziell dazu beigetragen hat, dass die Patientenambulanz des
Comprehensive Allergy Center Charité und die Forscher-
gruppen im Bereich der Allergologie neue Vorhaben realisie-
ren und bereits begonnene Projekte weiterflihren konnten.

Mit der Unterstlitzung unser Spender und Partner konnten
wir in 2016 einiges bewegen. Daflr danke ich [hnen und
wunsche viel Spafd bei der Lektulre.

Mit herzlichem Grufd

T 2

Prof. Dr. Dr. h. c. Torsten Zuberhier
Stiftungsvorsitzender

Wir wollen, dass Menschen mit Allergien
bei Alltagsfragen und Therapieoptionen die
bestmdgliche Aufklarung und Versorgung
erhalten. Wir glauben, dass die Verant-

wortung flir ein Leben mit schweren und
chraonischen Allergien nicht allein bei den
Betroffenen liegen darf. Wir setzen uns

ein flr die Integration von Menschen mit
schweren Allergien und den verantwortungs-
bewussten Umgang mit Allergien und Aller-
genen. Auf bundes- und landespalitischer

Ebene engagieren wir uns daftr, dass das
notige Bewusstsein fur Allergien entsteht
und langst tberfallige Verbesserungen in
Angriff genommen werden. Mit unseren
unabhangigen, vorbildlichen Informationen
versorgen wir Betroffene und Menschen in
ihrem Umfeld. Durch unsere Unterstutzung
des Comprehensive Allergy Center Charité
ermoglichen wir neue Erkenntnisse in der
allergologischen Forschung und eine ver-
besserte medizinische Betreuung vor Ort.

Prof. Dr. Dr. h. c. Torsten Zuberbier
Stiftungsvorsitzender



ENGAGEMENT FUR MENSCHEN MIT ALLERGIEN
FORDERT POLITISCHEN EINSATZ

Eine Verbesserung der Situation von Men-
schen mit Allergien ist nur dann maglich,
wenn das politische System die entsprech-
enden Rahmenbedingungen bietet.
Deshalb engagiert sich ECARF auf bun-
des- und landespolitischer Ebene, um das
Bewusstsein fur Allergien zu starken.

DAS ZIEL IST NOCH NICHT ERREICHT
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sen. Die Konsequenz: Die Zahl der Arztpra-
xen, die allergologische Leistungen abrech-
nen, ist in den vergangenen Jahren um

fast ein Drittel gesunken. Dabei zogen sich
inshesondere die Arzte der Allgemeinmedi-
zin aus der Allergologie zurlick.® Weniger
Menschen mit Allergien gab es jedoch nicht.
Mit der erweiterten Allergendeklaration bei
Lebensmitteln, der EU-Nickelrichtlinie und
der Therapie-Allergene-Verordnung wurden
von Seiten der Politik bereits wichtige
Impulse im gesetzt. Aber das Ziel ist noch
nicht erreicht. Neben der Gesundheitsver-
sorgung selbst liegen auch im Bereich der
Forschungsforderung, der Umweltpolitik
sowie der Familien- und Bildungspolitik
noch grofde Herausforderungen vor uns.

So ist beispielsweise his heute gesetzlich
nicht geregelt, welche Erste-Hilfe-Mafinah-
men eine Erzieherin oder ein Erzieher im
allergischen Notfall durchfiihren darf.

DIE STIFTUNG ECARF SETZT SICH EIN

Um Mafinahmen auf der Gesetzesebene
anzuregen und mitzugestalten, stand die

Stiftung ECARF 2016 deshalb in Kontakt
mit Politikern verschiedener Parteien.

Dazu gehdren Einzelgesprache sowie der
Versand des politischen Newsletters.

Mit dem ECARF Palitikbrief informiert die
Stiftung seit der ersten Ausgabe im Marz
2016 zwei Mal jahrlich rund 1500 politische
Akteure auf Bundes- und Landesebene mit
aktuellen Informationen. Themen 2016
waren unter anderem Aspekte der aller-
gologischen Gesundheitsversorgung, die
Gesetzgebung im allergischen Notfall und
Bepflanzungsplane im offentlichen Raum.
Die noch junge politische Arbeit der Stiftung
ECARF tragt bereits erste Friichte. Davon
zeugen nicht nur die vielen positiven Reak-
tionen und das breite Interesse an unseren
politischen Informationen. Im August 2016
waren wir bereits im zweiten Jahr in Folge
auf dem Tag der offenen Tir im Bundesmi-
nisterium fur Gesundheit vertreten, um die
Besucherinnen und Besucher Gber Allergien
aufzuklaren und zu informieren.

e

Jeder dritte Erwachsene gibt an,
bereits einmal die &arztliche Diagnose
“Allergie” erhalten zu haben.®

2007 2010

- -30%

Anzahl allergologisch tatiger
Arztpraxen bei gleichbleibender
Anzahl von Allergiepatienten

www.ecarf.org
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ECARF AUF TOUR FUR UNSER SENIORENPROJEKT

+~JUCKREIZ IM ALTER"

Juckreiz und Allergien bei Senioren finden
in der Forschung bis heute nur wenig Beach-
tung. Dabei ist Juckreiz mit zunehmendem
Alter ein Problem, unter dem nicht weniger
als 20,3 % der 60- bis 70-jahrigen?® leiden.
Die Ursachen der Erkrankung sind wenig
erforscht und vielfaltig, daher oft schwierig
zu behandeln und pflegerisch zu versorgen.
Die reife Haut ist dunner, trockener, die
Elastizitat schwindet, und die Barrierefunk-
tion gegenlber aufReren Einflissen lasst
nach. Auch kann es bei alteren Menschen
zu unerwlnschten Wechselwirkungen mit
Medikamenten kammen, die bereits gegen
andere Grunderkrankungen verahreicht
werden.

SENIORENPROJEKT GEHT IN DIE
ZWEITE RUNDE

Fir altere Menschen ist die Haut eine
besonders wichtige Grenze zur Umwelt.
Gerade, wer pflegerisch haufig bertihrt
wird, winscht sich eine intakte Haut und
einen gesunden Hautschutz. Daher hat
die Stiftung ECARF mit Fordermitteln ein
Seniorenprojekt gestartet, das 2016 in
sein zweites Jahr ging. Mit dem Projekt
werden die Informations- und Behand-

www.ecarf.org
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lungsmaglichkeiten fir Senioren verbessert.
Gleichzeitig wird das Wissen im pflegerischen
Bereich erhéht. So wurde mit der Unterstltz-
ung von ECARF am Comprehensive Allergy
Center Charité der Charité - Universitats-
medizin Berlin eine Seniorensprechstunde
fur Juckreiz [Pruritus] eingerichtet. Seitdem
nutzen viele Seniaren diese Moglichkeit, sich
Uber die eigene Krankheit zu informieren und
mit einem Experten zu sprechen, der das
Altern der Haut als grof3e personliche Belas-
tung erkennt und anerkennt.

HILFE VOR ORT - ZU BESUCH IM
SENIORENHEIM

Auch in der pflegerischen Versorgung alterer
Menschen mochten wir eine Kompetenzstei-
gerung erreichen. Arztliche Mitarheiterinnen
und Mitarbeiter unserer Stiftung flhrten

in Berliner Seniorenheimen ehrenamtlich
Schulungen zu ,Juckreiz bei altere Haut”
durch. Wahrend wir das Pflegepersonal an
den neuesten Stand der Forschung zu prob-
lematischer Haut, Juckreiz und allergischen
Reaktionen heranfuhren konnten, gelang es
uns in Diskussionen und Fragerunden, den Se-
niarinnen und Senioren mehr Zuversicht und
Anregungen auch zur Selbsthilfe zu vermitteln.




VERLEIHUNG DES
ADF / ECARF AWARD 2016

Die allergologische Forschung zu férdern, ist
eine zentrale Aufgabe der Stiftung ECARF.
Seit 2005 stiftet ECARF daher einen Wis-
senschaftspreis, mit dem herausragende
Arbeiten der Allergologie ausgezeichnet
werden. Der ,ADF/ECARF Award for Euro-
pean Allergy Research” wird jahrlich in
Zusammenarbeit mit der Arbeitsgemein-
schaft Dermatologische Forschung (ADF]
verliehen und ist mit 5.000 Euro dotiert.

In die Auswahl kommen Arbeiten, die den
Fachkollegen im Rahmen der ADF-Jahres-
tagung prasentiert werden. Den Preis erhalt
der beste Beitrag zu einem Thema aus der
Allergalogie. Ein vierkdpfiges, unabhangiges
Kuratorium aus fuhrenden Medizinern unter
Vorsitz des ECARF-Stiftungsleiters ermittelt
die Preistragerin oder den Preistrager. Der
Preis kann auch an mehr als eine Person
vergeben werden, das Preisgeld wird dann
geteilt.

STUDIE ZEIGT EINFLUSS DES MIKRO-
BIOMS IM DARM AUF ALLERGIEN

In 2016 hat eine wegweisende Studie van
Thomas Volz zum Mikrobiom des Darms

die Auszeichnung erhalten. Mikrobiome be-
schreiben die Zusammensetzung der Mikro-
arganismen anhand der Gene in Bereichen
des menschlichen Kérpers. So gibt es etwa
das Mikrobiom der Haut, des Darms oder
der Schleimhaute. Volz und sein Team aus
Wissenschaftlern der TU Minchen und der
Universitats-Hautklinik Tubingen stellten
sich die Frage, ob Immunsignale des Darm-
mikrobioms Einfluss auf die Sensibilisierung
gegen Nahrungsmittelallergene sowie auf
den Schweregrad allergischer Reaktionen

ECARF JAHRESBERICHT 2016

haben. Diese Annahme kannten sie durch ihre Studie bestatigen. Auch wurden
neue Perspektiven fur Therapie und Pravention eraffnet: Durch Veranderun-
gen der Bakterienkolonien im Darm kénnte die Sensibilisierung auf Nahrungs-
mittelallergene deutlich abgeschwacht werden. Die Forschungsarbeit kann fur
die zukunftige Behandlung von Patienten mit einer Nahrungsmittelallergie von
grofder Bedeutung sein. Bei der feierlichen Zeremonie am 11. Marz 2016 in
Wien Uberreichte der Stiftungsvorstand Torsten Zuberhier (links]) Thomas Volz
(rechts] die Preistragerurkunde.

FORSCHER IM GESPRACH

Um auch einem medizinisch nicht geschulten Publikum die Ergebnisse der
Studie naher zu bringen, erlauterte Thomas Volz in einem Interview mit ECARF
die komplexen Zusammenhange seiner Forschungsarbeit. Das Gesprach stief?
auch bei Fachjournalisten auf reges Interesse.

www.ecarf.org
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GUTE INFORMATIONEN
SIND DER BESTE SCHUTZ

Allergien sind in Deutschland weit verhbreitet.
Jeder Dritte gibt an, einmal in seinem Leben
an einer Allergie erkrankt zu sein.?

Flr einige sind Allergien ein jahrlicher, lasti-
ger Heuschnupfen. Fur andere bedeutet das
hochsensible Immunsystem eine konstante
Gefahr fur das eigene Leben oder die eigene
Gesundheit. Laut einer reprasentativen
FORSA-Umfrage erleben 53 % der Menschen
mit Allergien diese als belastend oder sehr
belastend.”

UNABHANGIGES WISSEN HILFT BEI
WICHTIGEN ENTSCHEIDUNGEN

Allein aufgrund der hohen Verhreitungs-
zahlen sind Allergien in den vergangenen
Jahren in den Fokus der Medien geruckt.
Wer ,Allergien” googelt, erhalt eine Fllle

an Tipps zum Umgang mit der Erkrankung.
Leider sind nicht alle Informationen medi-
zinisch aktuell oder frei von wirtschaftlichen
Interessen formuliert. Das Resultat: Desori-
entierung unter den Betroffenen und eine
sinkende gesellschaftliche Toleranz fur das
Krankheitshild , Allergien”.

Die Stiftung ECARF hat sich zum Ziel
gesetzt, Menschen mit Allergien bei All-
tagsfragen und Therapieentscheidungen
zu unterstltzen. Wir glauben, dass daflir
unabhangige, wissenschaftlich fundierte
und aktuelle Informationen notwendig sind.
Deshalb hatte die Stiftung ECARF im Jahr
2016 eine Kommunikationsoffensive ge-
startet, um Menschen mit Allergien mit aus-
fuhrlichem, evidenzbasiertem und seridsen
Hintergrundwissen zu versorgen.

www.ecarf.org

NEUES ECARF-INFOR- - :
MATIONSPORTAL ZUM e - =
THEMA ALLERGIEN IST LIVE

Wir haben Informationsbro-
schuren fur Eltern und Lehrer
entwickelt und eine neue Web-
seite in Deutsch und Englisch
live geschaltet. Herzstlck der
neuen Internetprasenz ist das
Informationsportal mit aktu-
ellem Wissen zu einzelnen Aller-
gien, Krankheitshildern und
Alltagstipps. Alle Texte genligen
strengen Anforderungen an
moderne Gesundheitskommu-
nikation und sind garantiert
werbefrei. Auch auf unserem
Facebook- und Twitterkanal
informieren wir regelmafiig mit

Was passhert bed einer Allergle in
mesnem Korper?

neuen Erkenntnissen aus For- L
schung und Medizin - lebensnah ﬁ?}
und leicht verstandlich. Dartiber @

M Mg o B s, i il = At S,

hinaus haben wir die Zusam-

menarbeit mit der Presse intensiviert. Unsere Reichweite kannten wir im
letzten Jahr deutlich steigern - fur uns der Beweis, dass gute Informationen
ankommen.

WISSEN IST DIE BESTE MEDIZIN

Warum wir glauben, dass gute Informationen schilitzen kénnen?

Weil sie helfen, das eigene Risiko richtig einzuschatzen. Wer genug Uber seine
Krankheit wei®, kann verstehen, was der Arzt oder die Arztin varschlagt, kann
Allergene vermeiden, vorbeugen und weifd dartber hinaus, welche Optionen
maglich und gesund sind. Dieses Wissen schutzt nicht nur vor allergischen
Reaktionen, sondern hilft auch dabei, Angste abzubauen und aktiv zu bleiben.



ECARF ZERTIFIZIERT ERSTE
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ALLERGIKERFREUNDLICHE SCHULE

Allergien sind unter Kindern und Jugend-
lichen weit verbreitet. Eine aktuelle Studie
misst Lebenszeitpravalenzen fur Asthma
von 4,7 %, fur Heuschnupfen von 10,7 %
und fir Neurodermitis sogar von 13,2 %.°
Einen Grofdteil des Tages verbringen Kinder
und Jugendliche in der Schule. Besonders
Kinder mit Allergien sind dort hohen ge-
sundheitlichen Belastungen ausgesetzt.
Auch Lehrer und Eltern stehen beim Um-
gang mit Allergien vor grof3en Herausfor-
derungen. Wenn alle Beteiligten einen
unterschiedlichen kulturellen Hintergrund
haben, tauchen weitere Fragen auf: Ist die
Allergie wirklich eine ernstzunehmende
Krankheit, auf die ich die Schule aufmerk-
sam machen muss? In meinem Heimatland
gibt es keine Allergien, jedenfalls habe ich
nie davon gehort, warum soll es also in
Deutschland wichtig sein?

BERLIN BRANDENBURG INTERNA-
TIONAL SCHOOL WIRD ALLERGIKER-
FREUNDLICH

Die Berlin Brandenburg International School
BBIS in Kleinmachnow bei Berlin stellte sich
diesen Herausforderungen und bewarh sich
um das ECARF-Zertifikat als allergikerfreund-
liche Schule. Das Unterrichtsangebot richtet
sich an rund 700 Kinder verschiedener Na-
tionalitaten von den Klassen 1 bis 12.

Die Unterrichtssprache ist Englisch.
Gemeinsam mit der Schule haben unsere
Experten Standardablaufe fur allergische
Notfalle entwickelt, fur Lehrer rechtliche
Fragen geklart, Reinigungsgerate und Reini-
gungsmittel auf ihre Eignung flr Allergiker
gepruft, Waschseifen flir sensitive Haut
eingefuhrt und alle Pflanzen in den Schul-

gebauden auf ihre Allergenitat untersucht.
Auch die Kantine, die durch einen externen
Caterer betrieben wird, bestand die Zertifi-
zierung zum allergikerfreundlichen Schul-
restaurant. Schuler aller Klassenstufen, Leh-
rer und Eltern wurden in jeweils eigenen Ver-
anstaltungen von ECARF-Mitarbeitern ge-
schult. Die Themen reichten van ,Was muss
ich vorab klaren, wenn ich mein Pausenbrot
tauschen will?” bis zu der Frage, wie man
Kinder mit schwerer Allergie auf einem Schul-
fest integriert. Es wurde ein einheitliches Ver-
standnis Uber die Bedeutung von Allergien
geschaffen, das Wissen uber Allergien ver-
bessert und die Prozesse fur die gesund-
heitliche Versorgung van Kindern mit
Allergien optimiert.

ECARF IM GESPRACH MIT SCHULERN,
SCHWESTERN UND LEHRERN

Aus den Schulungen entwickelte sich an der
BBIS das Engagement, auch offentlich tber
Allergien zu sprechen. Es entstanden Inter-
views mit ECARF. So erklarte die Schulschwes-
ter, wie eine Klassenfahrt mit Allergikern ge-
lingt. Eine 17-jahrige Schulerin erzahlte, wie
sie ihr Leben mit zahlreichen Lebensmittel-
allergien meistert. Die Interviews fanden vor
allem in unseren Social-Media-Kanalen breite
Beachtung und viel Sympathie.

www.ecarf.org
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STECKBRIEF ECARF

Grindungsjahr 2003

Rechtsform

gemeinnutzige Stiftung blrgerlichen Rechts;
verwaltet durch das Deutsche Stiftungs-
zentrum [DSZ] und Mitglied im Bundesver-
band Deutscher Stiftungen

Vorsitzender

Prof. Dr. med. Dr. h. c. Torsten Zuberhier,
geschaftsflihrender Direktor der Klinik

fur Dermatologie, Venerologie und Aller-
gologie und Leiter des Bereichs Allergologie

Ehrenamtliche Mitarbeiter

15 in Gremien der Stiftung, 7 in der
Geschaftsstelle und S in der Projektab-
wicklung sowie der Offentlichkeitsarbeit,
1 Platz fur ein Freiwilliges Soziales Jahr

Europaische Partnerschaften 10

Erstmalige Vergahe
des ECARF-Siegels

Qualititsgepriift
2006 FCARE J

Allergikerfreundlich
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Finanzierung

+ private und institutionelle Spenden
offentliche Projektforderung

+ Erlose der 100 %-igen Tochtergesell-
schaft ECARF Institute GmbH, die aus-
schlief3lich der Stiftungsarbeit zufliefden.
ECARF Institute GmbH erbringt um-
fassende Dienstleistungen im Themen-
spektrum Allergien.

Transparenz
ECARF verpflichtet sich den Zielen der
Initiative Transparente Zivilgesellschaft

Trager des Ethiksignets des
Deutschen Fundraisingverbands e.V.
Ausflhrliche Informationen zur Mittel-
herkunft und Mittelverwendung finden
Sie auf unserer Webseite.

Spendenkonto
IBAN: DE 8336 0700 5001 9000 4200
BIC: DEUTDEDEXXX

www.ecarf.org

Recherchieren Sie weiter unter
www.ecarf.org oder kontaktieren Sie uns.
Ihre Ansprechpartnerin:

Dr. Cosima Scholz
+49 3085 7489 404
cosima.scholz@ecarf.org
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Fur eine bessere Lesharkeit verwen-
den wir meist nur die klirzere, man-
nliche Schreibweise (z. B. Spender).
Wir méchten betonen, dass es sich
hierbei um eine Vereinfachung
handelt und in all unseren Texten
sowohl mannliche als auch weibliche
Personen stets gleichberechtigt
angesprochen sind.




