@™

S
pseudo \:““ @

ElasticV

Hm(’r\\\n“"‘
Angioode

®achse

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Ak tiv der Stadt Wiirzburg

« Selbsthilfe «
T 'Y BAYERISCHE
LANDESARZTEKAMMER

Bayerischer Apothekerverband e.V.

6 KVB
Kassendrztiiche
‘\ Vereinigung
(

Bayerns

sewd

Al h
SELBSTHILFE
LAG BAYERN

Uniklinikum (¢

Wirzburg \,,[,

ZESE
Zentrum fiir

Seltene Erkrankungen
N Nordbayern

)

)

@achse

o 3 9¢,
W £ @achse ‘mpgoorene

®achse

: ; Un 4
Epidermolys's defekie 2

Histiozyst0s®

s
aua_,,_,,sfgs,{o
7

OSYop

Einladung zum vierten
bayernweiten Tag der Seltenen
Erkrankungen

Sehr geehrte Damen und Herren,

am Samstag, den 3. Méarz 2018, findet in Bayern zum vierten Mal der ,Tag der Seltenen
Erkrankungen® statt. Zu dieser Veranstaltung mochten Sie die Initiatoren und Unterstiitzer -
Kassenarztliche Vereinigung Bayerns (KVB), LAG SELBSTHILFE Bayern e. V., Selbsthilfe-
koordination Bayern (SeKo), Bayerischer Apothekerverband e. V., Allianz Chronischer Seltener
Erkrankungen (ACHSE e.V.), Bayerische Landesarztekammer (BLAK), Zentrum fiir Seltene
Erkrankungen - Referenzzentrum Nordbayern (ZESE), Aktivbiiro Wiirzburg sowie der
Wirzburger Arbeitskreis Seltene Erkrankungen (WAKSE) - herzlich einladen.

Die Veranstaltung findet von 10.30 bis 15.30 Uhr im Zentrum fiir operative Medizin
(ZOM), Ebene 0, des Universitatsklinikums Wiirzburg, Oberdirrbacherstrae 6, 97080
Wirzburg statt.

Bitte melden Sie sich mit dem angefligten Formular bis 26. Februar 2018 verbindlich an.
Fir teiinehmende Arzte und Psychologische Psychotherapeuten sind bei der Bayerischen
Landesarztekammer Fortbildungspunkte beantragt.

Wir freuen uns auf Ihren Besuch!



Programm

B 10.30 Uhr BegriiBungskaffee und Besichtigung der Informationsstande
B 11.00 Uhr EinfiihrungsgruBwort
B 11.15 Uhr BegriiBung durch Schirmherrin Barbara Stamm, MdL

B 11.30 Uhr Eroffnungsvortrag
sVersorgung bei Seltenen Erkrankungen - gemeinsam sind wir stark®
B Prof. Dr. Helge Hebestreit, Sprecher des ZESE und Mitglied im Wiirzburger
Arbeitskreis Seltene Erkrankungen (WAKSE)

B Gerald Brandt, Erster Vorsitzender Hypophosphatasie Deutschland e. V. und
Mitglied im Wiirzburger Arbeitskreis Seltene Erkrankungen (WAKSE)

B 12.00 Uhr Vorstellung der Gesprachsrunden
1. Gesprachsrunde der KVB/BLAK: ,,Angeborene Immundefekte:
Friihdiagnose ermdglicht eine optimale Prophylaxe und Therapie!*
B PD Dr. Henner Morbach, Universitéts-Kinderklinik Wiirzburg
B Dr. Manuel Langer, niedergelassener Kinder- und Jugendarzt, Wiirzburg
B Mutter eines Patienten mit Antikorpermangelsyndrom
B Patient mit Wiskott-Aldrich-Syndrom
B Vertreter der dsai e. V. - Patientenorganisation fiir angeborene Immundefekte

Moderation: Prof. Dr. Johannes Liese, MSc Universitéts-Kinderklinik Wiirzburg

2. ,.Best-Practice“-Workshop
Selten, aber nicht allein: Zehn Jahre WAKSE - Selbsthilfe lokal vernetzt

Moderation und Input: Aktivbiro der Stadt Wiirzburg gemeinsam mit Mitgliedern des
Wiirzburger Arbeitskreises Seltene Erkrankungen (WAKSE)

3. Gesprachsrunde der SeKo: ,,Trotz Schmerzen den Alltag aktiv gestalten®
Diskussion uber unterschiedliche Moglichkeiten, wie man mit oder trotz
Schmerzen zufrieden leben kann

W Stephanie Breiteneicher und Nils Giithlein, Selbsthilfegruppe fiir Erkrankte und
deren Angehdrige, die am ,,komplexen regionalen Schmerzsyndrom® (CRPS) leiden

Moderation: /rena Tezak, SeKo Bayern



4. Gesprachsrunde der LAG SELBSTHILFE Bayern e.V.:
sInternetgestiitzte Kommunikation. Chancen fur Seltene Erkrankungen*

B Gabi Faust, Deutsche GBS CIDP Initiative e. V.

B Rosa Ober, Pemphigus und Pemphigoid Selbsthilfegruppe e. V.

B Dr. Thomas Musacchio, Zentrum fiir Seltene Erkrankungen am
Universitétsklinikum Wiirzburg

Moderation: Thomas Bannasch, LAG SELBSTHILFE Bayern e. V.

5. Gesprachsrunde Fachforum zum Thema Schmerz
»~Ambulante und teilstationare Schmerztherapie“

B Prof. Dr. Heike Rittner, Oberéarztin,
Universitétsklinikum Wiirzburg, Schmerzzentrum

B Priv. Doz. Dr. EImar-Marc Brede, Oberarzt,
Universitétsklinikum Wiirzburg, Schmerzzentrum

Moderation: Priv. Doz. Dr. Delia Lorenz,
Zentrum fiir Seltene Erkrankungen am Universitatsklinikum Wiirzburg
B 12.30 Uhr Pause
B 13.30 Uhr Start der fiinf Gesprachsrunden
B 15.00 Uhr Zusammenfassung der Ergebnisse aus den Gesprachsrunden

B 15.30 Uhr Ende der Veranstaltung

Moderation: Ulrike Ostner, Bayerischer Rundfunk



Vierter bayernweiter Tag der Seltenen Erkrankungen

Gesprachsrunden (Teilnahme nur nach vorheriger Anmeldung)

»~Angeborene Immundefekte
»Selten, aber nicht allein: Zehn Jahre WAKSE*
»Trotz Schmerzen den Alltag aktiv gestalten®
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»Internetgestiitzte Kommunikation. Chancen fur Seltene Erkrankungen’
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,Fachforum zum Thema Schmerz*

Anmeldung

Anmeldung per Fax bis spatestens 26. Februar 2018 an:
089 /57093 -2195

Vorname, Name

Adresse

Telefonnummer

E-Mail

LI Ja, ich nehme an der Veranstaltung am 3. Marz 2018 mit ___ Personen teil.
01 Ich bin Arzt. L1 Ich bin Psychotherapeut. [1 Ich bin Apotheker.

O Ich bin Vertreter von

[J Mein Gesprachsrunden-Favorit ist Nr. , zZweite Prioritat ist Nr. .

[J Ich bendtige besondere Hilfsmittel /Unterstiitzung (bitte eintragen)

Die Veranstaltungsrdume sind barrierefrei zuganglich.

Datum und Unterschrift





