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Programm Rare Disease Day Symposium 20. Februar 2015

Sehr geehrte Damen und Herren,

das Team Orphanet Deutschland (das Portal fir Seltene
Krankheiten und Orphan Drugs) und das Zentrum fiir
Seltene Erkrankungen (ZSE) der MHH mdchten alle
Patienten, Arzte und interessierte Mitbiirger anlasslich des
"Rare Disease Day 2015" am Freitag, den 20.02.2015 zu
einem offentlichen Symposium Uber ,Seltene Erkrankungen”
einladen.

Unser Programm beinhaltet 9 Kurzvortrdge, die sich mit
verschiedenen Aspekten zum Thema Seltene Erkrankungen
auseinandersetzen.

Wie auch schon in friiheren Jahren kdnnen sich alle Besucher
an den Standen der vor Ort anwesenden Selbsthilfegruppen
iber einige der mehr als 6000 existierenden Seltenen
Erkrankungen informieren.  Auch  Vertreter der BMG-
geforderten Projekte ZIPSE (www.portal-se.de) und se-atlas
(www.se-atlas.de) werden vor Ort sein.

Wir wiirden uns sehr freuen, wenn Sie den internationalen Tag
der Seltenen Erkrankungen mit Ihrem Besuch an der MHH
unterstitzen und so dazu beitragen, allen betroffenen
Patienten eine horbare Stimme zu geben!

Das Orphanet Team Deutschland
Prof. Dr. med. J6rg Schmidtke
Dr. rer. nat. Kathrin Rommel
Elisabeth Nyoungui, MPH

Dr. rer. nat. Mareike Derks
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ZSE Hannover

Prof. Dr. med. J6rg Schmidtke
Dr. med. Astrid Spangenberg
Dr. med. Cornelia Zeidler
Sabrina Mende, MPH

ab 13.00
Standeroffnung der Selbsthilfeorganisationen

14.00 - 14.10 Uhr

BegriiBung

Prof. Dr. J6rg Schmidtke

Orphanet und ZSE der Medizinischen Hochschule Hannover

14.10 - 14.30 Uhr

Tropenkrankheiten in Deutschland -
Noch selten, bald haufig?

Dr. Anton Aebischer

Robert Koch-Institut, Berlin

14.30 - 14.50 Uhr

Entwicklung eines Bewertungskonzeptes
gendiagnostischer Untersuchungen bei Seltenen
Erkrankungen

Dr. Daniela Preukschat

Medizinischer Dienst des Spitzenverbandes Bund

der Krankenkassen e.V., Essen

Patienten berichten:

14.50 - 15.00 Uhr
Seltene Krebserkrankung

15.00 - 15.10 Uhr
Ehlers-Danlos-Syndrom (EDS)

15.10 - 15.20 Uhr
Hereditare spastische Paraplegie (HSP)

15.20 - 15.30 Uhr
Amyotrophe Lateralsklerose (ALS)

15.30 - 16.30 Uhr
Kaffeepause

Informationsangebote im Foyer

Demonstration des Zentralen Informationsportals (ZIPSE) und
des Atlas fiir Seltene Erkrankungen (se-atlas)

16.30 - 16.50 Uhr

Angeborene Stoffwechselerkrankungen -
Seltene Ursache haufiger Symptome

Prof. Dr. Anibh Martin Das

Klinik fiir Padiatrische Nieren-, Leber- und
Stoffwechselerkrankungen,

/SE MHH

16.50 - 17.10 Uhr

Angeborene Nierenerkrankungen:
Eine diagnostische und therapeutische
Herausforderung

Dr. Thurid Ahlenstiel-Grunow

Klinik flr Padiatrische Nieren-, Leber- und

Stoffwechselerkrankungen,
ZSE MHH

17.10 - 17.30 Uhr

Pulmonale Hypertonie und Seltene angeborene
Herzfehler

Prof. Dr. Georg Hansmann

Klinik fiir Padiatrische Kardiologie und Intensivmedizin,
ZSE MHH

17.30 - 18.00 Uhr
Ausklang
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