Einladung

Liebe Patientinnen und Patienten, liebe Angehorige,

nach der groBen Zustimmung in den letzten beiden Jahren
veranstalten wir auch in diesem Jahr wieder einen Patienten-
und Angehorigentag in Ulm flir Patienten mit seltenen nicht-
bosartigen Erkrankungen des Knochenmarks.

Hierzu laden wir Sie am 18. April 2015 ganz herzlich nach Ulm
ein.

Aufgrund des grofRen Erfolgs des letztjahrigen
Programmpunktes "Wunschkonzert", den die Teilnehmer durch
eingesandte Themenwinsche und Fragen selbst gestalten
konnten, mdchten wir dieses Konzept fortsetzen. Zusétzlich
werden wir Sie Uber den aktuellen Stand der Kklinischen
Forschung informieren. Komplettiert wird der Tag durch die
Mdglichkeit des Austausches mit "Mitbetroffenen”, den
Selbsthilfegruppen sowie dem Gesprach zwischen Patient und
Arzt.

Die Programme und Vortrdge der Vorjahre sowie das
Programm der diesjahrigen Veranstaltung finden Sie unter
www.uni-ulm.de/zse im Internet.

Es handelt sich um "lhren" Tag, es sollten also lhre Themen
und Winsche soweit als mdglich umgesetzt werden. Daher
bitten wir Sie, uns lhre Themenwiinsche sowie lhre Fragen fur
das "Wunschkonzert" vorab mitzuteilen.

Wir wirden uns freuen, Sie am 18. April 2015 beim Patienten-
und Angehdrigentag fiir Patienten mit seltenen nicht-bdsartigen
Erkrankungen des Knochenmarks in Ulm zu sehen.

Herzliche GriuRe Ihre
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Wir moéchten uns fir die finanzielle Unterstiitzung des
Patiententags bei der Firma Alexion bedanken.

www.uni-ulm.de/zse

Veranstalter

Zentrum fiir seltene Erkrankungen Ulm mit

* dem Institut fir Transfusionsmedizin / IKT Ulm
(Prof. Dr. med. H. Schrezenmeier),

» der Kilinik fiir Innere Medizin Il
(Prof. Dr. med. H. Déhner),

* und der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin
(Prof. Dr. med. K.-M.. Debatin) des Universitatsklinikums Ulm

Wissenschaftliche Leitung und Veranstaltungsorganisation:
Dr. med. B. Hochsmann & Prof. Dr. med. H. Schrezenmeier

Rucksendung der Themenwiinsche/Fragen sowie

Anmeldung an:

Name: Frau Rosi Leichtle

Adresse: IKT Ulm, HelmholtzstraRe 10, 89081 Ulm
Fax: 0731/150-500

E-Mail zse-pnh-register@uni-ulm.de

Anfahrt/Lageplan

Forschungsgebaude N27
vom James-Franck-Ring aus gesehen

Veranstaltungsort:
Universitat Ulm
Forschungsgebaude N27
James Franck Ring
89081 Ulm

Anfahrt mit dem Auto: S

A8; Ausfahrt UlIm-West Richtung Zentrum auf die B10;
dort zweite Ausfahrt "Wissenschaftsstadt/Eselsberg";
danach zwei mal jeweils bei der ersten Gelegenheit links
abbiegen. Parkplatze vor Geb&ude N27 oder
ausgeschildertes Parkhaus.

Anfahrt mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln: Buslinie 3
LUniversitat/Wissenschaftsstadt vom Hauptbahnhof,

Haltestelle "Botanischer Garten"
[ ] Il /
t W S -3 £

@ P Scie

\ |/ Botanischer
7\ Ei ﬁ Garten,

www.uni-ulm.de/zse

ulm university universitat

Seltene nicht-maligne
Knochenmarkserkrankungen

Aplastische Anamie und PNH
3. Patienten- und
Angehdrigenseminar

Foto: www.ulm.de

Samstag, 18.04.2015
9:00 - 17:30 Uhr
Universitat Ulm
Forschungsgebaude N27
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Ab 8.45 Ankommen & Anmeldung

9.00-9.10 BegrifRung
(Professor Dr. med. K. M.Debatin/ Professor Dr. med. H. D6hner/
Professor Dr. med. H. Schrezenmeier)

9.10-9.25 Begriiung durch die Selbsthilfegruppen Aplastische Anamie e.V. (U. Scharbau & M. Kaiser) &
Stiftung Lichterzellen (M. Vanden Brande & P. Burmester)
9.25-9.35 Update 2015 (Dr. med. Hochsmann)
9.35-10.35 Unterstutzende Therapie im Alltag: Hilfe oder Hemmschuh? 9.35-10.25:

Aplastische Anamie e V:

9.35-10.00 Transfusionstherapie: Gutes Blut - bdses Blut? (Dr. med. S. Kérper) “Patientenkompetenz durch
Information” —
Wie beschaffe ich mir die
. _ - : : . 2 . : _
10.00-10.25 Infektionsprophylaxe — und Therapie: Was ist entscheidend, was verzichtbar? ( F. Theis) notwendigen Informationen?
Kaffeepause Kaffeepause

10.45-12.15 Spezifische Therapien bei Aplastischen Anamien und Paroxysmaler Nachtlicher

10.50-11.35 10.50- 11.45: Spezial: Erworben oder ererbt

Hamoglobinurie Die Stiftung Lichterzellen: oder beides? Die Rolle der Genetik
,Darf ich Mensch sein als TN S ———
. . . .50 -11.00: Wie funktioniert Genetik? Von
10.45-10.55 Wann was? Uberblick tiber die Therapieempfehlungen der DGHO Patient?“ - Der Mensch Generation zu (ISenueratilonlund von ZIeIIe 2u Zelle
(Professor Dr. med. H. Schrezenmeier) -Z|-V|f\,IISCh'en Argt\,/PflegI?, Bedeutung und Entstehung von Mutationen
erapie un erwaltung Dr. med. S. Kérper
10.55-11.20 Immunsuppressive Therapie (Dr. med. B. Hochsmann) ( per)
11.00- 11.25: Angeborene Knochenmark-
R . d Prof Dr. A. Schul
11.20-11.45 Komplementinhibition (Privatdozent Dr. med M. Bommer) versagenssyndrome (Professor Dr chulz)
11.45-12.10 Besonderheiten bei Kindern und Jugendlichen (Professor Dr. med. H. Cario) 11.25 - 11.50: Genetische Ursachen bei Aplastischen

Syndromen des Erwachsenenalters (Dr. med.F. Beier)

Mittagspause

13.10-14.10 Krankheit und Umwelt

13.10-13.50 Ich bin wieder da! — Das Leben mit der Erkrankung immer wieder neu gestalten
(S. Zengerle-Hibner)

Mittagspause

13.50-14.10 Gesundheit und Krankheit in der Arbeitswelt - Rechte und Pflichten
(Rechtsanwalt N. Burmester)

14.10-14.35 Allogene Stammzelltransplantation

14.10-14.35 Allogene Stammzelltransplantation beim Erwachsenen (Professor Dr. med. D. Bunjes)

Mdglichkeit zum freien Erfahrungsaustausch Betroffener und Angehaoriger

Kaffeepause Kaffeepause

14.50-15.50 Wunschkonzert: lhre Themen und Fragen
(alle Referenten, Moderation Prof. Dr. med. H. Schrezenmeier)
15.50-16.00 Zusammenfassung und Verabschiedung
(Professor Dr. med. H. Schrezenmeier, Ulm)

16.15 - 17.30

16.15-17.30 Aplastische Anamie e.V.

Jahreshauptversammlung



