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Einladung zur Videokonferenz zum ,Tag der Seltenen Erkrankungen®
Sehr geehrte Damen und Herren,

das Stédtische Klinikum Dessau engagiert sich seit vielen Jahren fir Patienten mit seltenen
Erkrankungen. Dank des Engagements der betelligten Selbsthilfegruppen und von Univ.-Prof. Dr.
med. Prof. honoraire Dr. h.c. Chilistos C. Zouboulis, Chefarzt der Hochschulkiinik for Dermatologie,
Venerologie und Allergologie, Immunologisches Zentrum, konnte das Klinikum liberregionale
Aufmerksamkeit auf dissem Gebiet gewinnen.

Seit nunmehr elf Jahren laden wir Ende Februar zum ,Tag der Seltenen Erkrankungen” ein. In
dieser Zeit konnte einiges flr die Betroffenen mit seltenen Erkrankungen realisiert werden; Die
Aufnahme des Klinikums in das Europsische Referenznetzwerk fiir Hauterkrankungen (ERN-Skin),
der Aushau des Mitteldeutschen Kompetenznetz fiir seltene Erkrankungen (MKSE) und die
Kooperation zwischen den Universitétsklinika Magdeburg, Halle sowie dem Stadtischen Klinikum
Dessau gehdren dazu.

Gerne setzen wir dieses Engagement fort und laden Sie herzlich zum ersten onlinebasierten N E-Ts)
der Seltenen Erkrankungen®, welcher auch in diesem Jahr unter der Schirmherrschaft des
Ministerprésidenten des Landes Sachsen-Anhalt, Dr. Reiner Haseloff steht, am

Samstag, den 27. Februar 2021, von 12:15 Uhr - 14:15 Uhr herzlich ein. ‘ /
Far die Selbsthilfegruppen und Patientenorganisationen gibt es Méglichkeit an einem

Erfahrungsaustausch tellzunehmen. Dieser findet am 27. Februar 2021 in Zeit von 10:00 Uhr —
12:00 Uhr statt.
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In diesem Jahr soll es unter anderem um diese Themen gehen:
- Vorstellung der Mobile App ,Seltene Erkrankungen®
- Neuigkeiten aus dem Mitteldeutschen Kompetenznetz fiir Seltene Erkrankungen (MKSE)

Durch den ,Tag der Seltenen Erkrankunigen® schafft das Stadtische Klinikum Dessau mit
Unterstlitzung  der  Neurofibromatose Regionalgruppe Sachsen-Anhalt ein  Forum zum
Erfahrungsaustausch  von  Selbsthilfegruppen, Arzten, Vertretern der Kassenarztlichen
Vereinigung, der Arztekammer, der Krankerkassen, der Bundes- und Landespolitik sowie des
Landesbehindertenbeauftragten.

Es wére uns eine grofte Freude, wenn Sie lhre Teilnahme an der Videokonferenz erméglichen
konnten. Einen Ablaufplan sowie alle nétigen Informationen sowie die Zugangsdaten zur
Teilnahme an der Videokonferenz wiirden wir lhnen selbstverstandlich im Vorfeld des Termins
Ubermitteln.

Mit freundlichen GriRken

gez.: Dr. med. Joachim Zagrodnick gez.. Annette Byhahn
Arztlicher Direktor Neurofibromatose
Stadtisches Klinikum Dessau Regionalgruppe Sachsen-Anhalt
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Seile 3

Die Videokonferenz wird iber den Kommunikationsdienst Zoom durchgeflhrt

Technische Voraussetzung zur Teilnahme am ,Runden Tisch"
- PClLaptop (Betriehssystem: Windows, Mac oder Linux)
- Internetverbindung (kabelgebunden oder kabellos)
- Lautsprecher/Kopfhérer (eingebaut oder extern);
- zur Vermeidung von Rickkopplungs-Effekten wird die Verwendung eines Headset
empfohlen :
- Webcam & Mikrofon (eingebaut oder extern) flr Beteiligung

Organisatorischer Ablauf:
/'m Vorfeld
- Runterladen & installieren des kostenlosen Programms fir Videokonferenz/Webinar:
https://zoom.us/downloadfclient_dmeeting

- Installation ist auch ohne Admin-Rechte mdglich, d.h. funktioniert in der Regel auch auf
Dienstrechnern
- zum Test steht ein Testraum unter folgendem Link zur Verflgung: http:/fwww.zoom.us/test
am Veranstaltungstag (besser auch 5 Minuten friiher)
Starten des Zoom-Programm
- Anmelden im Webinar-Raum (Zugangsdaten werden im Vorfeld der Veranstaltung
verschickt)
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Tag der Seltenen Erkrankungen 2021

27. Februar 2021 | 12:15 Uhr - 14:15 Uhr | Videokonferenz

10:00 Uhr = 12:00 Uhr

12:15 Uhr — 12:25 Uhr

12:25 Uhr — 12:35 Uhr

12:35 Uhr - 13:00 Uhr
13:00 Uhr - 13:15 Uhr

13:15 Uhr = 13:45 Uhr

13:45 Uhr - 14:00 Uhr

14:00 Uhr - 14:15 Uhr

Erfahrungsaustausch der Selbsthilfegruppen
und Patientenorganisationen

Offizielle BegriiBung

Videobotschaft Ministerprasident des Landes
Sachsen-Anhalt, Herr Dr. Reiner Haseloff

Vorstellung der Mobile APP ,Seltene Erkrankungen®
Fragen zur APP ,Seltene Erkrankungen®

Neuigkeiten aus dem Mitteldeutschen Kompetenznetz
fir Seltene Erkrankungen (MKSE)

Fragen und Diskussion

Verabschiedung



