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Deutscher Bundestag

Lobbyregister
fiir die Interessenvertretung gegeniiber dem
Deutschen Bundestag und der Bundesregierung

Detailansicht des Registereintrags

Registernummer:
Ersteintrag:

Letzte Anderung:

Letzte Jahresaktualisierung:

Tétigkeitskategorie:

Kontaktdaten:

ARVC-Selbsthilfe e.V.

Aktuell seit 03.06.2026 17:58:45

Eingetragener Verein (e. V.)

R006161

03.08.2023
03.06.2026
03.06.2026

Privatrechtliche Organisation mit Anerkennung
der Gemeinniitzigkeit nach Abgabenordnung

Adresse:

¢/o Ruth Biller
Fastlingerring 113

85716 UnterschleiBheim
Deutschland

Telefonnummer: +491631847521
E-Mail-Adressen:
info@arvc-selbsthilfe.org
Webseiten:
https://www.arvc-selbsthilfe.org/

Hauptfinanzierungsquellen (in absteigender Reihenfolge):

Geschiftsjahr: 01/25 bis 12/25

Offentliche Zuwendungen, Mitgliedsbeitrige, Schenkungen und sonstige lebzeitige Zuwendungen,

Sonstiges

Jahrliche finanzielle Aufwendungen im Bereich der Interessenvertretung:

Geschéftsjahr: 01/25 bis 12/25

0 Euro
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https://www.arvc-selbsthilfe.org/

Vollzeitiquivalent der im Bereich der Interessenvertretung beschiftigten Personen:
Geschiftsjahr: 01/25 bis 12/25
0,00

Vertretungsberechtigte Person(en):

1. Dr. Ruth Biller

Funktion: 1. Vorsitzende

2. Albert Biller

Funktion: Kassier

3. Fraukje Mirz

Funktion: Stellvertretende Vorsitzende

4. Dr. Bernhard Schiitze
Funktion: Schriftfithrer

5. Annemarie Reinhard
Funktion: Vorstandsmitglied

Betraute Personen, die Interessenvertretung unmittelbar ausiiben (1):
1. Dr. Ruth Biller

Gesamtzahl der Mitglieder:
290 Mitglieder am 03.06.2026, ausschlieBlich natiirliche Personen

Mitgliedschaften (7):
1. ACHSE e.V.
Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. (BVHK)
Psychisch belastete Herzpatienten e.V.
SADS Deutschland e.V.
Eurordis
Global Heart Hub
European Patient Advocacy Group im ERN GUARD-Heart

No gk Wb

Beschreibung der Titigkeit sowie Benennung der Interessen- und
Vorhabenbereiche

Interessen- und Vorhabenbereiche (5):
Arzneimittel; Gesundheitsforderung; Gesundheitsversorgung; Pflege; Sonstiges im Bereich
"Gesundheit"

Die Interessenvertretung wird ausschlieBlich in eigenem Interesse selbst wahrgenommen.

Beschreibung der Tatigkeit:
Die ARVC-Selbsthilfe ist eine Patientenorganisation fiir die seltene genetische Herzerkrankung
ARVC - arrhythmogene rechtsventrikuldre Kardiomyopathie (oder heutzutage besser ACM -
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arrhythmogene Kardiomyopathie wegen moglicher linksdominanter und biventrikuldrer Formen).
Wir bieten Unterstiitzung und Information fiir ARVC-Patienten und ihre Familien durch die
Organisation von Online- und Prédsenzveranstaltungen (Vortrdge, Q&A-Sessions, Patiententreffen),
Wissensvermittlung durch Zugang zu Informationen, Therapien und dem neuesten Stand der
Forschung tiber ARVC iiber unsere Website, unseren Newsletter und soziale Medien, personliche
Beratung, Unterstiitzung in dringenden Krisensituationen, Verbesserung der
Krankheitsbewdltigung durch Austausch Betroffener untereinander (durch Online-
Austauschveranstaltungen, auch mit spezifischen Untergruppen wie U40 oder Eltern, lokalen
/regionalen/liberregionalen Prasenztreffen und Wochenenden fiir Betroffene und ihre
Familienangehorigen), regionale und internationale Vernetzung mit ARVC-Spezialisten, anderen
Betroffenenorganisationen und Forschungseinrichtungen auf nationaler Ebene (ACHSE e.V., BVHK
e.V., Herz-ohne-Stress, SADS Deutschland e.V.) und auf internationaler Ebene (ERN GUARD-
Heart, Cardiomyopathy UK, Global Heart Hub, SADS Foundation).

Unsere Ziele sind der Austausch von Erfahrungen und Wissen, die Verbesserung des Zugangs zu
adédquater Diagnose und Behandlung von ARVG, eine frithere Diagnosestellung (bei unseren
Mitgliedern im Durchschnitt 7 Jahre vom ersten Symptom bis zur Diagnose), die Verbesserung
einer qualitativ hochwertigen Gesundheitsversorgung fiir ARVC-Patienten, die addquate
Finanzierung der Zentren fiir seltene Erkrankung und deren Spezialambulanzen, die
psychologische Unterstiitzung von ARVC-Patienten und -Patientinnen und die Etablierung eines
psychosozialen Netzwerks, die Etablierung von PROMs (Patient reported outcome measures) in der
Versorgung von Patienten mit ARVC und seltenen Herzerkrankungen, die Erhohung des
offentlichen Bewusstseins fiir die Erkrankung (durch Awareness-Kampagnen auf sozialen Medien,
durch Vortrdge und Artikel in diversen Medien), die Forderung der Entwicklung neuer Therapien,
die Intensivierung der Forschung und die Unterstiitzung von Forschungsprojekten
(Promotionsstipendium fiir Medizinstudenten, die iiber ARVC forschen), die Etablierung deutscher
Patientenregister fiir seltene Erkrankungen und die Einbindung deutscher ARVC-Patienten in
europdische / internationale Register, die Verbesserung der Situation beziiglich der Organspende
(da Herzpatienten auf der Warteliste aufgrund des Organmangels versterben) und die Préavention
des plotzlichen Herztods. Insbesondere die Aufklarung von Féllen plotzlichen Herztods junger
Menschen ist uns ein grofes Anliegen, nach denen eine Obduktion und genetische Untersuchung
trotz eindeutiger Empfehlung in nationalen und internationalen Leitlinien in Deutschland weder
Standard ist noch von den Krankenkassen iibernommen wird.

Unterstiitzt werden wir in unseren Anliegen von einem grofen wissenschaftlichen Beirat aus
Experten und Expertinnen mit unterschiedlichen Schwerpunkten aus ganz Deutschland.

Sollte es eine Wiederaufnahme des geplanten "Gesunde-Herz-Gesetzes" geben, wiirden wir gerne
an der Ausgestaltung mitwirken, ebenso an einer Umsetzung des europdischen "Safe Hearts Plan"

in Deutschland.

Konkrete Regelungsvorhaben (1)

1. Prdvention von Herzerkrankungen

Beschreibung:
Anregungen zum Impulspapier "Fritherkennung und Versorgung von Herz-Kreislauf-

Erkrankungen". Wir sind der Meinung, dass bisher zu wenig auf die Besonderheiten von
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https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/regelungsvorhabensuche/RV0001628/433396

Betroffenen mit seltenen genetischen Herzerkrankungen eingegangen wurde. Eine eindeutige
Empfehlung zur genetischen Testung nach plétzlichem Herztod bei unter 50-jahrigen und
zumindest die Schaffung von Rahmenbedingungen fiir eine Obduktion ohne Anordnung
durch einen Staatsanwalt in diesen Fallen zu diagnostischen Zwecken (auch wenn die
Obduktion unter das Bestattungsrecht fdllt und damit Landersache ist) scheint uns
angesichts eindeutiger Empfehlungen in nationalen und internationalen Leitlinien dringend

geboten.

Bundestags-Drucksachennummer:

BT-Drs. 20/13094 (Vorgang) [alle RV hierzu]

Entwurf eines Gesetzes zur Stirkung der Herzgesundheit - (Gesundes-Herz-Gesetz - GHG)
Zustdndiges Ministerium: BMG [alle RV hierzu]

Interessenbereiche:
Gesundheitsforderung [alle RV hierzu]

Stellungnahmen/Gutachten (1):

1. SG2407110004 (PDF - 3 Seiten)

Adressatenkreis:
Versendet am 09.07.2024 an:

Bundesregierung
Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) [alle SG dorthin]

Angaben zu Auftrigen (0)

Die Interessenvertretung wird nicht im Auftrag ausgetibt.

Zuwendungen oder Zuschiisse der éffentlichen Hand
Geschiftsjahr: 01/25 bis 12/25

Zuwendungen oder Zuschiisse iiber 10.000 Euro (1):

1. GKV/vdek
Deutsche Offentliche Hand — Bund
Berlin
Betrag: 10.001 bis 20.000 Euro
Pauschalforderung der Vereinsarbeit durch die ,,GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe
auf Bundesebene®“ im Rahmen des § 20h SGB V
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https://dserver.bundestag.de/btd/20/130/2013094.pdf
https://dip.bundestag.de/vorgang/gesetz-zur-st%C3%A4rkung-der-herzgesundheit-gesundes-herz-gesetz-ghg/315282
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/regelungsvorhabensuche?q=%2220%2F13094%22&searchAttributes=printedMatterNumbers&filter%5Bdraftbillscombination%5D%5BWITH_BT_PRINTING_NUMBERS%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/regelungsvorhabensuche?filter%5Bministries%5D%5B20.+Wahlperiode%7CBundesministerium+f%C3%BCr+Gesundheit+%28BMG%29+%2820.+WP%29%5D=true&filter%5Bministries%5D%5B19.+Wahlperiode%7CBundesministerium+f%C3%BCr+Gesundheit+%28BMG%29+%2819.+WP%29%5D=true&filter%5Bministries%5D%5B21.+Wahlperiode%7CBundesministerium+f%C3%BCr+Gesundheit+%28BMG%29%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/regelungsvorhabensuche?filter%5Bfieldsofinterest%5D%5BFOI_HEALTH%7CFOI_HEALTH_PROMOTION%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche/SG2407110004/366387
https://www.lobbyregister.bundestag.de/media/88/1c/333338/Stellungnahme-Gutachten-SG2407110004.pdf
https://www.lobbyregister.bundestag.de/inhalte-der-interessenvertretung/stellungnahmengutachtensuche?filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B19.+Wahlperiode+Bundesregierung%7CBundesministerium+f%C3%BCr+Gesundheit+%28BMG%29+%2819.+WP%29%5D=true&filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B21.+Wahlperiode+Bundesregierung%7CBundesministerium+f%C3%BCr+Gesundheit+%28BMG%29%5D=true&filter%5Bcircleofrecipients%5D%5B20.+Wahlperiode+Bundesregierung%7CBundesministerium+f%C3%BCr+Gesundheit+%28BMG%29+%2820.+WP%29%5D=true&sort=FIRSTPUBLICATION_DESC

Schenkungen und sonstige lebzeitige Zuwendungen
Geschiftsjahr: 01/25 bis 12/25

Gesamtsumme:
10.001 bis 20.000 Euro

Mitgliedsbeitrige
Geschiftsjahr: 01/25 bis 12/25

Gesamtsumme:
1 bis 10.000 Euro

Jahresabschluss/Rechenschaftsbericht

Geschiftsjahr: 01/25 bis 12/25

Taetigkeitsbericht ARVC-Selbsthilfe 2025.pdf

Eigener Verhaltenskodex

Leitsaetze_ BAG-Selbsthilfe_2022.pdf
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https://www.lobbyregister.bundestag.de/media/97/66/748437/Taetigkeitsbericht_ARVC-Selbsthilfe_2025.pdf
https://www.lobbyregister.bundestag.de/media/fb/d1/748436/Leitsaetze_BAG-Selbsthilfe_2022.pdf
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