Einladung

Liebe Patientinnen und Patienten, liebe Angehorige,

nach zahlreichen Anfragen in den vergangenen Monaten
veranstalten wir in diesem Jahr wieder einen Patienten- und
Angehdrigentag fur von Aplastischer Anédmie und paroxysmaler
nachtlicher Hamoglobinurie Betroffene.

Wir werden Sie in diesem Rahmen Uber den aktuellen Stand
der klinischen Forschung und Therapie informieren,
insbesondere Uiber Erkenntnisse aus dem internationalen PNH-
Register und neu entwickelte Therapiemoglichkeiten. Dariiber
hinaus ist die Verbesserung der Lebensqualitdt und die
Bewadltigung des Alltags im Kontext der Erkrankungen
Aplastische Anamie und Paroxysmale Né&chtliche
Hamoglobinurie ein zentrales Thema dieser Veranstaltung.

Aufgrund des groRen Erfolgs des Programmpunktes
~Wunschkonzert“ bei den vorangegangenen Veranstaltungen,
mochten wir dieses Konzept fortsetzen. Wir laden Sie daher
ein, uns Ihre Themenwiinsche und Fragen vorab mitzuteilen.
Es handelt sich um "lhren" Tag, wir werden diese also soweit
als maoglich in die Gestaltung miteinbeziehen.

Komplettiert wird der Tag durch die Moglichkeit 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.

Wir wirden uns freuen, Sie am 11.05.2019 beim Patienten-
und Angehdrigentag fur Patienten mit seltenen nicht-bdsartigen
Erkrankungen des Knochenmarks in Ulm zu sehen.

Herzliche GriuRe lhre

S

DrMmed. B. Hochsmann

Prof. Dr. med. H. Schrezenmeier

mit den Selbsthilfegruppen

.

lichterzellen
Stiftung zur Hilf PNH/AZ

LLT

Wir méchten uns bei der Stiftung Lichterzellen fir die finanzielle
Unterstlitzung des Patiententages in Form der Beteiligung an den
Bewirtungskosten bedanken.

www.uni-ulm.de/zse

Veranstalter

Zentrum fiir seltene Erkrankungen Ulm mit

+ dem Institut fur Klinische Transfusionsmedizin und Immungenetik
Um gGmbH sowie dem Institut fur Transfusionsmedizin
(Professor Dr. med. H. Schrezenmeier),

+ der Klinik fir Innere Medizin Il (Professor Dr. med. H. Déhner)

Wissenschaftliche Leitung und Veranstaltungsorganisation:
Dr. med. B. Héchsmann & Professor Dr. med. H. Schrezenmeier

Kontakt

Anmeldung und Themenwiinsche/Fragen an:

Name: Sekretariat Professor H. Schrezenmeier

Adresse: Institut fir Transfusionsmedizin des
Universitatsklinikums Ulm, Institut fir Klinische
Transfusionsmedizin und Immungenetik Uim gGmbH
HelmholtzstralZe 10, 89081 Ulm

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

Die Teilnehmerzahl ist beschréankt und die Anmeldung
erforderlich. Ein Ruckmeldeformular ist beigefugt.

Anfahrt/Lageplan

Veranstaltungsort:

Institut fir Klinische Transfusionsmedizin und
Immungenetik Ulm, Seminarraum, HelmholtzstraRle 10,
89081 Ulm

Anfahrt mit dem Auto:

A8; Ausfahrt UIm-West Richtung Zentrum auf die B10;
dort zweite Ausfahrt "Wissenschaftsstadt/Eselsberg";
danach Richtung ,DRK Blutspendezentrale®.

Anfahrt mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln:

StraBenbahnlinie 2: ,Universitat/Wissenschaftsstadt/Science
Park 11 ,Haltestelle "Botanischer Garten"
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¢ 23514 Institut fur Klinische
Transfusionsmedizin

www.uni-ulm.de/zse

Foto: www.ulm.de
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Seltene nicht-maligne
Knochenmarkserkrankungen

Aplastische Anamie und PNH
5. Patienten- und
Angehdrigenseminar

Samstag, 11.05.2019
9:00 - 16:00 Uhr

Institut fur Klinische Transfusionsmedizin
und Immungenetik Ulm,
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www.uni-ulm.de/zse
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Ab 9:00 Ankommen & Anmeldung (Foyer)
9:30 - 9:40 BegriiRung (Kantine)
9:40- 10:00 Die Selbsthilfegruppe Aplastische Anamie e.V. & die Stiftung Lichterzellen stellen sich vor (U. G6bel & P. Burmester) (Kantine)
10:00-10:10 Was gibt es Neues bei Aplastischer Andmie und PNH? — Kurzer Uberblick (B. Hochsmann) (Kantine)
10:10 —-10:30 Kaffee und Orientierung
Paroxysmale nachtliche Hamoglobinurie: Aplastische Anamie: Erworben — nicht erworben ?
10:30 — 10:50 Was ist das und wie wird es diagnostiziert? Diagnostik und deren Bedeutung
(S. Korper) (F. Beier, Aachen)
PNH- Und jetzt? Therapieempfehlungen Aplastische Anamie — Und jetzt? Therapieempfehlungen
10:55 — 11:15 entsprechend der DGHO-Leitlinien entsprechend der DGHO-Leitlinien
(H. Schrezenmeier) (S. Korper)
Aplastische Anamie — Thrombopoietin Stand und Ausblick Wo finde ich Hilfe bei sozialrechtlichen Fragen?
11:20 — 11:40 (B. H6chsmann) (R. Gobel & M. Schwendler)
Lebensqualitat bei AA und PNH- Verbesserung via App? Wo finde ich Hilfe bei sozialrechtlichen Fragen?
11:45 - 12:05 (K. Weishaar, Basel) (R. Gébel & M. Schwendler)
12:00-13:00 Mittagspause

PNH 11 AA Il / SZT WORKSHOPs

Workshop: Was gehort in eine

Foyer: Informationsstande der Selbsthilfegruppen

. . Das Komplementsystem: Uralt und wieder ganz modern Supportive Therapie: Haufig entscheidend und doch unterschéatzt AA-/PNH-A
13:05-13:25 . h pp
(C. Schmidt) (F. Beier, Aachen) (K. Weishaar, Basel)
) ) ) _ S ) Workshop: Was gehért in eine
13:30-13:50 Komplementmodulation bei PNH - neue Substanzen und Studien Transplantation: Wann macht sie Sinn? - Arztliche Sicht AA-/PNH-App
(H. Schrezenmeier) (D. Bunjes) (K. Weishaar, Basel)
. . . . . . . Workshop: Was gehdrt in eine
13:55-14:15 Klinische Studien aus Patientensicht Transplantation: Wie fuhlt sich das an? AA-/PNH-App?
' ‘ (R. Gobel) - Patientenerfahrungen (R. Flamig & P. Burmester) (K. Weishaar, Basel)
. . Krankheitsbedingtem Stress im Alltag begegnen — Wege aus der Fatigue? Transplantation: Wie fuihlt sich das an? . VD TG uqd
14:20-14:40 . a Familienplanung bei AA und
(N.N) - Patientenerfahrungen (R. Flamig & P. Burmester) PNH (B. Hochsmann)
14:45-15:15 Kaffeepause

Wunschkonzert: Ihre Themen und Fragen (alle Referenten, Kantine)

15:50- 15:55 Zusammenfassung und Verabschiedung (Kantine)

Ab 16:00 Mitgliederversammlung Aplastischer Anédmie e.V.



