
Vorstellung

Berufliche Laufbahn:
• Aufbau einer Patientenorganisation in den USA (2005-2011)
• Master in Nonprofit Management (USA)
• Projektmanagerin Global Task Force –> Project Mercury
• Geschäftsführende Gesellschafterin der Fundraising Agentur Zielgenau 

GmbH, Mitgründerin und Gesellschafterin der Stiftung Leaders of 
Tomorrow und Hilfe-ich-bin-im-Vorstand.de 

Schwerpunkte: 
• Fundraising Strategie
• Nonprofit-Management
• Interims-Fundraising 
• Leadership

Außerdem:
• Ehrenamtlich engagiert u.a. für Deutscher Fundraising Verband (DFRV)
• Mitgründerin und Leitung der Fachgruppe Leadership im DFRV
• Initiatorin des Fundraising Freitag auf Clubhouse

https://www.agentur-zielgenau.de/
https://de.leaders.ngo/
https://hilfe-ich-bin-im-vorstand.de/


Dringlichkeit, Hoffnung und Momentum
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Herangehensweise

Lösung
aktiv forcieren

Ideen
entwickeln

Herausforderungen
(frühzeitig) erkennen



Herausforderungen (frühzeitig) erkennen

Der rechtzeitige Zugang zu zugelassenen und 

wirksamen FSHD-Medikamenten für Patienten überall 

auf der Welt wird gefährdet durch

• hohe Misserfolgsquoten bei klinischen Studien, 

• behördliche Genehmigungen, die keine 

Kostenübernahme für die Patienten garantieren, 

• mangelndes Engagement und fehlende effektive 

Zusammenarbeit zwischen FSHD-Patienten und 

anderen wichtigen Interessengruppen.



Gemeinsam Lösungen entwickeln



Gemeinsam Ideen entwickeln



Gemeinsam Ideen entwickeln



Gemeinsam Ideen entwickeln



Strategischer Ausbau regionaler Netzwerke



Regionales Network: FSHD Europe

Vision: A cure for FSHD

Mission: To improve the quality of life
for all patients and their families, and
facilitate the easy diagnosis of FSHD,
and enable all patients have access to
the best treatment. FSHD Europe
unites and amplifies the voice of
FSHD patients across Europe, raising
awareness and interest among all
stakeholders, including researchers,
clinicians, pharmaceutical companies,
regulators, payors, and national
patient organizations.

• Aktuell: 12 Mitgliedsorganisationen
aus 11 europäischen Ländern

• European Trial Network



Deutschland

Registrer / Fritz-Bauer-
Institut:

27 Zentren



Frankreich

Registry: Filnemus



Italien



Niederlande



UK



Lösungen aktiv forcieren

Project Mercury– Gemeinsame Ziele

1. Organisation einer globalen Kohorte von 8.000-10.000 für 
klinische Studien; „well characterized“ Patienten bis 2025.

2. Ausbau und Optimierung der globalen Infrastruktur für 
klinische Studien bis 2025.

3. Beseitigung von Hindernissen, die den Zugang von 
Patienten zu zugelassenen Therapien 
verlangsamen/verzögern.

Das Fundament bildet die Einführung eines operativen Rahmens 
für Nachhaltigkeit und Erfolg bei den Zielen 1-3.



Aufbau von Kapazitäten mit Organisationen im 
Land und in der Region, die sich auf Folgendes 
konzentrieren

1. die Patientengemeinschaft zu aktivieren,
2. die Präsenz zu erweitern,
3. die Aufnahme von Patienten (in Registern),
4. und Lobbyarbeit.

Lösungen aktiv forcieren



Ihre Einladung zum
Mitgestalten



dgm.org/diagnosegruppe/fshd



dgm.org/diagnosegruppe/fshd fshd-registry.org



dgm.org/diagnosegruppe/fshd fshd-registry.org



Vielen Dank für 
Ihre

Aufmerksamkeit!
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