Tatigkeitsbericht ARVC-Selbsthilfe 2016

— Organisation eines Treffens in Miinchen mit Vortrag am 30.1.2016
Referent: Frau Dr. Teresa Neuhann, Facharztin fir Humangenetik am Medizinisch-
Genetischen Zentrum Miinchen (MGZ)
Thema: ARVC — Genetik und Moglichkeiten der Praimplantationsdiagnostik (PID)
kostenloser Vortrag

— Organisation eines Treffens in Miinchen mit Vortrag am 18.11.2016
Referent: Dr. Jan Wiesener, Rechtsanwalt fir Medizinrecht
Thema: Juristische Aspekte bei ARVC

— Verschicken von Einladungen zum Vortrag

— Drucken und Verteilen von Flyern zur Erhéhung des Bekanntheitsgrads

— Kontakt zu Arzten, Laboren, Forschungseinrichtungen zu ARVC

— Organisation der Teilnahme an einer Studie zu ARVC in K&In fir Gruppenmitglieder
Leiter der Studie: Dr. Tomo Saric
standiger Kontakt mit Studienleiter, Betroffenen und Angehorigen
Verschicken von Blutabnahmesets

— Aktualisierung der Homepage (www.arvc-selbsthilfe.org)

— telefonische Beratung neuer Mitglieder

— regelmaRige Konferenzen der Verantwortlichen

— regelmaRige Rundmails an die Mitglieder



http://www.arvc-selbsthilfe.org/

