Sponsoren

Actelion
1.500,00 Euro

Biomarin
1.500,00 Euro

Novartis
1.250,00 Euro

Sanofi Genzyme
2.000,00 Euro

Shire
1.000,00 Euro

SOBI
500,00 Euro

Veranstaltungsort:
Universitatsklinikum Jena
Horsaal 1, Haus A
Am Klinikum 1
07747 Jena

Wissenschaftliche Leitung:
Prof. Dr. med. Ulrich Brandl
Prof. Dr. med. Christian Hibner
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UNIVERSITATS
KLINIKUM
jena

Das Thuringer Kompetenzentrum
fur seltene Erkrankungen stellt
sich vor:

Symposium zum Tag der
seltenen Erkrankungen
28.02.2018

THUKSE

THURINGER KOMPETENZZENTRUM
FUR SELTENE ERKRANKUNGEN



Einladung

Erkrankungen, von denen weniger als einer von
2000 Menschen betroffen sind, gelten als seltene
Erkrankung. Momentan sind nahezu 8000 seltene
Erkrankungen bekannt, mit Fortschritten der Medizin
steigt diese Zahl stetig an. Durch die hohe Anzahl
dieser Erkrankungen sind insgesamt etwa 5% der
Bevolkerung in der EU von mindestens einer dieser
Erkrankungen betroffen. Der Weg zur Richtigen
Diagnose und die Nutzung zunehmend auch fur diese
Erkrankungen verfugbarer Therapien erfordert eine
engmaschige interdisziplinare Zusammenarbeit von
Spezialisten.

Eine Herausforderung ist dabei, den betroffenen
Patienten, bei denen haufig auch noch keine
klare Diagnose vorliegt, einen Zugang zu diesen
spezialisierten Teams zu ermoglichen. Diese Aufgabe
erfillen die Zentren fur seltene Erkrankungen. Im
Rahmen des ,Tages der Seltenen Erkrankungen 2018"
mochten wir einen Uberblick Gber die Arbeitsweise
der Zentren fur seltenen Erkrankungen geben. Diese
Gelegenheit mochten wird naturlich nutzen, IThnen das
JThuringerKompetenzzentrumfurselteneErkrankungen
(THUKSE)“ mit seinen Strukturen und Angeboten
vorzustellen. Im wissenschaftlichen Teil erwarten Sie
interessante Vortrage zu einigen wichtigen seltenen
Erkrankungen des Kindes- und Erwachsenenalters
und den Stand ihrer Behandlungsmoglichkeiten.

Wir freuen uns auf Ihre Teilnahme und winschen Ihnen
einen spannenden und informativen Nachmittag.

Prof. Dr. med. C. Hiibner
Institut fir Humangenetik

Prof. Dr. med. U. Brandl
Klinik fir Neuropadiatrie

13:00 Uhr  Eroffnung und BegriiBung
(Prof. Dr. C. Hiibner)

13:10 Uhr  GruBworte der Thiiringer Ministerin fiir
Arbeit, Soziales, Gesundheit, Frauen und
Familie
(H. Werner)

13:30 Uhr  GruBworte des arztlichen Direktors des
Universitatsklinikums Jena
(PD Dr. J.Maschmann)

13:45 Uhr  Zentren fiir seltene Erkrankungen -
Erfahrungen und Perspektiven
(Prof. Dr. O. Riess, Tiibingen)

14:20 Uhr  Das Zentrum fiir seltene Erkrankungen am
Universitatsklinikum Jena
(Prof. Dr. U. Brandl))

14:35 Uhr  Pause

15: 00 Uhr Wissenschaftliche Vortrage

15:00 Uhr  Seltene Erkrankungen in der Neurologie
(PD Dr. GroBkreutz)

15:30 Uhr  Seltene angeborene Stoffwechsel-
erkrankungen und deren Therapie
(Dr. R. Husain)

16:00 Uhr  Seltene erbliche Hauterkrankungen
(Prof. Dr. J. Fischer, Freiburg/br.)

16:30 Uhr  Gentherapeutische Ansatze bei
seltenen Erkrankungen
(Prof. Dr. C. Hibner)

17:00 Uhr  Operative Therapie seltener
Fehlbildungen des Genitales
(Prof. Dr. F. Eckoldt-Wolke)

Ca.17:30  Ende der Veranstaltung

Fur die Veranstaltung sind 2 Fortbildungspunkte bei der
Landesarztekammer Thiringen beantragt.



