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Henglicten Dank

fur die finanzielle Unterstiitzung

AMGEN
800 € m

A Sandoz Brand
!, NOVARTIS oo ONCOLOGY
1.000 € 750 €
LHRM
=
Ca. 6.000 €

Insgesamt kostet uns der Tag ca. 9.000 €, die
wir in Eigenverantwortung tragen mussen




Henglicken Dank

Rainer Bredenkamp und Mandy Sasse
vom UMG fur die Unterstitzung vor Ort

Nadine Bireta, stellvertretend fiir
alle Mitarbeiter*Innen der “Alten Mensa”

Das “Augusta” bzw. Landhaus Biewald fiir das Catering

Blumenhaus “Tommy Tulpe” Gottingen flir den Blumenschmuck

Foto & Film Steve Schick und Team
und
der Selbsthilfegruppe AGLS — Gottingen fiir die Partnerschaft
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Programm-Anderung

09:30 Begriilung / Organisatorisches
Prof. Dr. med. Lorenz Triimper, UMG
PD Dr. med. Friederike Braulke, UMG
Anita Waldmann, LHRM
Co-Moderation: Bergit Korschan-Kuhle, MDS-Patienten-IG

10:00 - Beitrag 5
Allogene Stammzelltransplantation Therapie —
Nachsorge - Langzeitfolgen
Schwerpunkt auf Pravention/Therapie des Rezidivs)
Prof. Dr. med. Gerald Wulf, UMG
10:45 - Beitrag 2
Blockbuster Vidaza
Einsatz/Wirkung/Nebenwirkungen/ Alternativen
Dr. med. Raphael Koch, UMG

Ca. 11:30 Pause

11:50 - Beitrag 3
EinfUhrung in die Welt der Gene Krankheitsausloser,
Mutationen, Laborbefunde

Prof. Dr. med. Detlef Haase, UMG

13:00 - Mittagspause

14:00 - Beitrag 4
Vorstellung der MDS Patienten-Interessen-Gemeinschaft
Bergit Korschan-Kuhle
14:30 - Beitrag 1
MDS - Annahrung an eine komplexe Erkrankung Diagnose,
Krankheitsverlaufe, Therapien
PD Dr. med. Julie Schanz, UMG

Ca. 15:15 Pause

15:40 - Beitrag 6
Die Rolle der Partner u. Angehdrigen

Soziale Veranderungen (Familie, Beruf)
Prof. Dr. Matthias Griindel, UMG

Ende der Veranstaltung ca. 17:00 Ende



Haben Sie Mut, lhre Fragen zu stellen!

Alle Referenten - und auch wir -
sind heute NUR fur Sie vor Ort!
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Silke Busch

und
Barbara Hager




Wir sind nicht unhoflich, wir sind umsichtig.
Wir verzichten auf das Handeschiitteln
und schenken lhnen in Lacheln. 00

Krank durch Hdflichkeit.

S0 konnte man die Erkrankung durch das Handeschutteln beschreiben.
EHEC hat gezeigt, dass die Mensch-zu-Mensch-Ubertragung schwerwiegende
Folgen haben kann.

Salmonellen, Noro-, Grippe- oder Adenoviren... Ein méglicher Ubertragungsweg
sind die Hande.

Handhygiene hilft, doch wer wascht sich nach jedem Handeschiitteln die Hande?
Oder benutzt desinfizierende Tiucher? Deshalb: Handeschiitteln vermeiden.




Bitte stellen Sie lhr
Handy / Mobiles Telefon
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Man merkt nie, was schon getan wurde, man sieht immer nur,
~anvas.noch zu tun bleibt.

"Wir missen nichts im
Leben flrchten, wir missen
es nur verstehen. Jetzt ist
die Zeit da, um mehr zu
verstehen, so dass wir uns

weniger furchten missen.”

- Marie Curie

MDS > AML Patientin, (1867 — 193

COSIMICINY.NET

https://beruhmte-zitate.de/autoren/marie-curie/



Welche Themen bewegen MDS-Patienten?

@ Tumor Symptome Unterstiitzung
Fatigue Sozialsystem
Schlaflosigkeit IS
Familie/Freunde
Appetitverlust >4 Finanzielle
AS
’ -

Sorgen

Verstopfung ; |
/a\ 4 Soziale Funktion
«<&» @
= Emotionale
Ubelkeit/ Funktion
Erbrechen

Kognitive
Physische Funktion
Sexualleben Therapie Effekte Funktion

Kovacs S, ... Engelhardt M. Haematologica. 2019, Aug 29
Weisel K. Qual Life Res.2019, Sep 24



Zitate von Patienten:

Die brennendste Frage ist zunachst:
Bin ich bei diesem verantwortlichen Arzt wirklich in den richtigen Handen?...

Um hervorragende medizinische Versorgung mussen wir uns in XYZ
wohl nicht sorgen.

Was Arzte und Pflege zu leisten haben,
... ist mir erstmals im Krankenhaus klar geworden.

Mein Kompliment an den Chef erbat dieser sogar
schriftlich, weil es so selten ist - warum nur?
Loben gehort doch dazu.

Sagen Sie einfach ofters einmal DANKE ,

Wieland Sareika, Hrsg.



Wir bitten um lhr Verstandnis

Falls sich die Anfangszeiten der Beitrage
oder die Namen der Referenten andern sollten

Verspatung
Und jetzt?

Bleiben Sie
gelassen




Steve Schick & Team
werden den heutigen Tag filmend begleiten.

MDS-Patienten- & Angehorigen Forum Mainz 2019

STEVE SCHICK,

Wir hoffen wieder, dass Sie mitmachen!




Ansprechpartnerinnen der MDS-Patienten IG

Foto folgt

Doreen Bogram (MDS Patientin) Bergit Kuhle (MDS Patientin) Silke Busch Barbara Hager

Tel: 0170 - 2 08 02 59 Tel.: 05561 - 92 333 60 buero@LHRM.de MDS-FB-Gruppe
» domarcin@web.de b b.kuhle@t-online.de

oder (ber die LHRM Geschaftsstelle
Tel.: 06142/32240 oder 06142-32123
» www.lhrm.de

» buero@LHRM.de

Werden Sie Ansprechpartner

Vielleicht hatten Sie es sich seinerzeit selbst gewlinscht, als bei Ihnen die Erkrankung
diagnostiziert wurde: Dass da jemand ist, mit dem Sie sich tber die Erkrankung und ihre
Folgen, Uiber Ihre Angste und Sorgen unterhalten kénnen. Am besten jemand, der selbst
betroffen ist und weil3, wovon Sie reden.

-liche Griifse an alle,
die heute nicht dabei sein konnen!




mdSO‘COUHd(]hon & UNIVERSITATS @

the myelodysplastic syndromes foundation, inc. KLINIKUM FRANKFURT

GOETHE-UNIVERSITAT

7. MDS Patienten & Angehorigen Forum
Donnerstag, 11. Juni 2020

Frankfurt Marriott Hotel
Hamburger Allee 2

60486 Frankfurt am Main

Konferenz-Raum: Gold | + Il (1. Etage)
12:00 Beginn — es wird ein Mittagsimbiss angeboten
Ende der Veranstaltung ca. 16:00

Gast-Referenten

Privatdozentin Dr. med. Gesine Bug und Dr. med. Jorg Chromik, Universitatsklinikum Frankfurt am Main
Professor Dr. med. Florian Nolte, Universitatsmedizin Mannheim

Anita Waldmann und Bergit Korschan-Kuhle, LHRM-MDS Patienten-Interessen Gemeinschaft

Anmeldung/Information: Aus organisatorischen Griinden ist eine Anmeldung bis zum 2. Juni 2020 erwiinscht:
MDS-Patienten-IG c/o LHRM e.V.,

Falltorweg 6, 65428 Riisselsheim am Main / E-Mail: buero@LHRM.de / Tel.: (0049) 06142-32240
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P R Alle Termine unter www.LHRM.de

AKTUELLES UBER UNS MYELODYSPLASTISCHE SYNDROME INFORMATIONEN MD5-PATIENTEN KONTAKT

-
Informationen

MDS-Zentren und Studien P
Glossar
Broschiren

Vortrége von Patiententagert

5 :
3 Berichte von Kongressen
L=
iy
3 Veranstaltungen »
L
Links [

Informationen » Berichte von Kongressen

Berichte von Kongressen

An dieser Stelle mochten wir lhnen regelmafig Zusammenfassungen der wichtigsten
aktuellen Forschungsergebnisse von hdmatologischen Kongressen zur Verfugung stellen.
Die myelodysplastischen Syndrome sind als Bluterkrankung auf diesen Kongressen in
den letzten Jahren zunehmend in den Focus geraten.

MDS-Symposium 2019, Kopenhagen

» Bericht Gber aktuelle Erkenntnisse und Entwicklungen der myelodysplastischen
-_tan_2N10 me

alitat trotz

Video: 5. MDS-Patienten-&
Angehorigen-Forum 2019

Vortrage von Patiententagen
Videoaufzeichnungen: MDS
Patienten- & Angehdrigen-

Forum 2015

6. Freiburger Patienten- und
Angehérigen-Forum 2015

Aufzeichnungen vom MDS-
Tag 2014

en

Glossar
Broschiiren
Vortrége von Patiententagen

Berichte von Kongressen

Besuchen Sie uns auf
Facebook

ﬂ Facebook-Gruppe: LHRM
H MDS-Patienten-IG INFO / Facebook

n MDS-Patienten 1G / Facebook
Austausch (Forum) Gruppe

l'i Facebook-Gruppe: Myelom Gruppe

n Blog4Blood

Besuchen Sie uns bei Youtube

ﬂ LHRM auf Youtube

Folgen Sie uns auf Twitter

E2 LHRM auf Twitter
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Bewertungshogen

6. MD5 Patienten- & Angehdrigen Forum, Gottingen, 8. Februar 2020
gemeinsame Veranstaltung der MD5-Patienten Interessengemeinschaft/LHRM e. V.,
der Universitdtsmedizin Gattingen (UMG) und dem Universitdtskrebszentrum Gittingen (G-CCC)

Liebe Teilnehmerin, lieber Teilnehmer,

wir freuen uns, wenn Sie sich die Zeit nehmen, um die Veranstaltung zu bewerten. Nur mit threr Unterstitzung
konnen wir besser werden. Wir sind dankbar fiir jede Anregung oder Kritik (bitte ankreuzen baw. die entsprechende
Zahl sinsetzen).

‘Wir haoffen, auf Ihr Verstandnis, dass sich die singesetzten Zeiten je nach Frage-Intensitat verschieben kinnen.

Durch wen/was haben Sie von der Veranstaltung erfahren?
KlinikQ ArztfArztinQ SelbsthifieQ Anderes?

@ = sehr gut B =gut @ = befriedigend @ = unbefriedigend
0920 Registrierung  Organisation 9] vorabend-Treffen Organisation 9]
00:30  Begriilfung
Prof. Dr. med. Lorenz Trimper mhattQ) pauer() verstindnisCO
PD Or. med. Friederike Braulke inhait) pauer(D verstandnis O
Anita waldmann mhat) pauerD verstandnis O
Bergit Korschan-Kuhle inhait’) pawer() werstindnis (O

10000 Allogens stammzell-Transplantation — Therapie, Nachsorge, Langzeitfolgen
Schwerpunkt auf Prévention & Therapie des Rezidivs

Prof. Dr. med. Gerald Wulf inhait) pauer(D verstandnis O
10:45 Blockbuster Widaza [Einsatz/Wirkung/Mebenwirkung/alternativen)
Dr. med. Raphasl Koch Irlhalt"v:::jl Dauero 'u'erﬂﬁndniso

DauerD Qualitat D

elt der Gene: KrankheitsauslGser, Mutationen, Laborbefunde
Haase mhatD) paver() verstindnisC)

DauerD Qual rlato

POTS LTI e DS Patientan Interessen Gemeinschaft
Bergit Korschan-kuhle mhatQ) pauer() verstandnisO

14:30 MDS —anndhrung an eine komplaxe Erkrankung — Diagnose, Krankheitsverl3ufe, Therapien
PD Dr. med. Julie Schanz inhaitl") pauer() werstindnis O

15:15 Kaffee-Pause Dauer_) ual it}

15:40 Die Rolle der Partner und Angehdrigen - Soziale veranderungen (Familie, Beruf]
Prof. Dr. Matthias Grindel mhatD) paver() verstindnis O

Flesdbilitze) Frgemﬁgﬁl:hbeiheno erlslalrunporto Drgan'lsa'linno verpﬂegurlgo
was hat threr Meinung nach gefehlit?

Maéchten Sie dber andere Veranstaltungen informiert werden?  JA O NEIN O
Bitte kontaktieren Sie buerc@LHRM.de oder 06142-32240 fiir weitere Informationen.

Bitte benutzen Sie ebenfalls die Rickseite fir lhre Anmerkungen! g :>
A




