UBERSICHT

09.00 Uhr

09.30 Uhr

09.45 Uhr

10.45 Uhr

11.15 Uhr

11.45 Uhr

12.15 Uhr

13.15 Uhr

14.15 Uhr

14.50 Uhr

15.15 Uhr

15.45 Uhr

16.15 Uhr

16.45 Uhr
ca.17 Uhr

EINTREFFEN
Kaffee und Kekse

BEGRUSSUNG

Ulrike Ostner (Bayerischer Rundfunk, Moderation)

Dr. Ruth Biller (Vorsitzende des ARVC-Selbsthilfe V)
Prof. Dr. Stefan Kaab und Prof. Dr. Eric Schulze-Bahr
(Wissenschaftliche Beirate, ERN GUARD-Heart-Mitglieder)

VORTRAGE, TEIL |

Kurzvortrage mit anschlieBender Fragerunde
ARVC - Grundlagen (Prof. Dr. Stefan Kazb)
Genetik bei ARVC (Prof. Dr. Eric Schulze-Bahr)

PODIUMSDISKUSSIONEN, TEIL |

Patientinnen und Expertinnen im Gespréch

(Moderation Ulrike Ostner)

PlstzlicherHerztod (RuthBiller,Prof Dr. SilkeKauferstein)
ICD (Jonas P, Dr. Eimo Martens)

VORTRAGE, TEIL II
Diagnose der ARVC mit Schwerpunkt MRT
(Prof. Dr. Jeanette Schulz-Menger)

MEET THE EXPERTS

Vertreter:innen verschiedener Institutionen stehen fiir ein
Gespréach zur Verfiigung

MITTAGESSEN, parallel POSTERAUSSTELLUNG
® Posterausstellung mit medizinischen Beitrdgen

10 Jahre ARVC-Selbsthilfe

VORTRAGE, TEIL 11l
Therapie bei ARVC (Prof Dr. Corinna Brunckhorst)
ARVC-Forschung (Prof. Larissa Fabritz)

PODIUMSDISKUSSIONEN, TEIL I
ARVC und Sport (Vero Lischer, Prof. Dr. Matthias Paul)

Herztransplantation (Tamara Schwab, Prof. Dr. Hend-

rik Milting, Prof. Dr. René Schramm)

proARVC-PROMOTIONSSTIPENDIUM
Regina GroB, Prof. Dr. Brenda Gerull
Jannis Wibbeke, Prof. Dr. Eric Schulze-Bahr

KAFFEE

VORTRAGE, TEIL IV
ARVC bei Kindern (Prof. Dr. Ina Michel-Behnke)

10 Jahre ARVC-Selbsthilfe
Riick- und Ausblick (Ulrike Ostner, Vorstand des
ARVC-Selbsthilfe e V. und Wegbegleiter)

Zusammenfassung und Verabschiedung

Ende der Veranstaltung

INFORMATION

... FUR PATIENT:INNEN
UND ANGEHORIGE

Sollten Sie wahrend der Ver-
anstaltung  keine  Maglichkeit
gefunden haben, mit uns ins
Gesprach zu kommen, schrei-
ben Sie uns gerne eine E-Mall

an: info@arvc-selbsthilfe.org

... FUR ARZT:INNEN

Am Tisch neben dem Sitzungs-

saal liegen fur Sie aus:

® Fortbildungs-
bescheinigungen

® Flyer und Visitenkarten der
ARVC-Selbsthilfe fur Sie und

lhre Patientinnen

VERANSTALTUNGSORGANISATION

Der ARVC-Tag wurde liebevoll und mit hohem ehrenamtlichen
Einsatz vorbereitet vom Vorstand und dem Kreativteam des

ARVC-Selbsthilfe e.V.

ARVC-SELBSTHILFE E.V.

Die Diagnose der seltenen genetischen Herzkrankheit ARVC bzw.
ACM - Arrhythmogene (rechtsventrikulare) Cardiomyopathie be-
deutet fur die Betroffenen und deren Angehérige einen groBen
Einschnitt im Leben. Wir informieren tber die Erkrankung und den
Alltag mit ARVC, organisieren regelmaBig Treffen und Vortrage und
vertreten Patienteninteressen auf nationaler und internationaler Ebene.

WIE KONNEN SIE UNS UNTERSTUTZEN?

Werden Sie Mitglied im Verein
Mitgliedsantrége und die Sat-
zung liegen aus. Je mehr Mit-
glieder wir haben, desto groBBer
ist unser politisches Gewicht.
Sie wollen sich

bei uns einbringen?

Wir freuen uns tber jede Art
von ehrenamtlichem Engage-
ment!

FINANZIERUNG

Spendenkonto

Unterstitzen Sie uns mit Spen-
denzahlungen auf unser Ver-
einskonto:

ARVC-Selbsthilfe e V.

Stadtsparkasse Miinchen

IBAN: DE17 7015 0000 1004 2503 69
BIC: SSKMDEMMXXX
Spendenquittungen auf Anfra-
ge maglich.

Diese Veranstaltung wird finanziell untersttitzt von:

DAK

Gesundheit

-«
ososd

W
S
* Network S
for rare or low prevalence ™
complex Heart Diseases
(ERN GUARD-HEART)

ARVC-Selbsthilfe e.V.

Fastlingerring 113 + D-85716 UnterschleiBheim * info@arvc-selbsthilfe.org

ARVC-SELBSTHILFE
TRIFFT
FACHWISSEN

Arzte, Patienten und Wissenschaftler im Dialog

Samstag, 17. Juni 2023
9.30-17 Uhr

im St. Vinzenz Haus, LMU Miinchen

PROGRAMM

L A (S
o3\ European
...o; i3V Reference
0s0' Network
Eine Veranstaltung des ARVC-Selbsthilfe e.V. in Zusammenarbeit
mit den deutschen Mitgliedern des Européischen Referenznetz-

werks ERN GUARD-Heart (Munfch Consortium und Mu'nsz‘er)
und dem wissenschaftlichen Beirat des ARVC-Selbsthilfe e.V.

www.arvc-selbsthilfe.org




PROGRAMM

VORTRAGE, TEIL |
(Jeweils 15 Minuten, anschlieBend 15 Minuten Diskussion)

09.45 Uhr

ARVC - Grundlagen
Prof. Dr. Stefan Kagb (Klinikum der LMU Miinchen)

Leiter der Spezialambulanz fir Herzgenetik, familiare Arrhythmiesyndrome und
plotzlichen Herztod, stellvertretender Sprecher des wissenschaftlichen Beirats,

leitender Oberarzt der Kardiologie, Mitglied im ERN GUARD-Heart seit 2022

10.15 Uhr
Genetik bei ARVC
Prof. Dr. Eric Schulze-Bahr (Universitatsklinikum Miinster)

Direktor des Instituts fur Genetik von Herzerkrankungen fGH, Spezialambulanz
mit molekulargenetischer Diagnostik und Betreuung von ARVC-Familien, Sprecher

des wissenschaftlichen Beirats, erstes Mitglied im ERN GUARD-Heart seit 2017

VORTRAGE, TEILII

11.15 Uhr
Diagnose der ARVC mit Schwerpunkt MRT

Prof. Dr. Jeanette Schulz-Menger (Helios Klinikum und Charité Berlin-Buch)
Leiterin der Forschungsgruppe ,Kardio-MRT* am ECRC (Experimental and Clinical
Research Center), Charit¢ Campus Buch und Max-Delbriick-Centrum und der Bild-

gebung der Kardiologie am Helios Klinikum Berlin-Buch, wissenschaftliche Beiratin

11.45 - 12.15 Uhr
MEET THE EXPERTS & POSTERAUSSTELLUNG

Treffen Sie Expertinnen und Posterautor:innen, stellen Sie lhnen Fragen
und informieren Sie sich tber ihre Schwerpunkte in Klinik und Forschung

14.30 Uhr

Herztransplantation - der letzte Ausweg

Tamara Schwab - jung betroffene ALVC-Patientin mit langer diagnostischer
Odyssee, Herztransplantation, Buchautorin und Botschafterin

Prof. Dr. Hendrik Milting (Herz- und Diabeteszentrum NRW Bad Oeynhausen)
Molekularbiologe, Molekulargenetik von Kardiomyopathien und plétzlichem
Herztod, ARVC-Forschung, Biobank fiir Herzgewebe, wissenschaftlicher Beirat

Prof. Dr. René Schramm (Herz- und Diabeteszentrum NRW Bad Oeynhausen)
Herzchirurg am groBten Herztransplantationszentrum Deutschlands, Klinik fur
Thorax- und Kardiovaskularchirurgie, Sachverstandiger fur Organtransplantation
in der Bundesarztekammer

PODIUMSDISKUSSIONEN, TEIL |
Patientinnen und Expertinnen diskutieren tber ARVC-spezifische Themen

(Moderation: Ulrike Ostner)

10.45 Uhr

Plstzlicher Herztod - eine Herausforderung
Ruth Biller - Angehérige, plotzlicher Herztod der Tochter im Alter von 14 Jahren,

Trauerbegleiterin, Herztodberatung fur die Verwaisten Eltern Miinchen

Prof. Dr. Silke Kauferstein (Universittsklinikum Frankfurt)

Leiterin des Zentrums plotzlicher Herztod und familizre Arrhythmiesyndrome,
Mo\eku\ard\agnost\k genetischer Herzerkrankungen incl. der molekularen Autopsie,
umfassende Betreuung betroffener Familien, wissenschaftliche Beiratin

11.00 Uhr

ICD - meine Lebensversicherung

Jonas P. - jung betroffener Patient mit DSP-Kardiomyopathie, S-ICD seit tiber-
lebtem plotzlichen Herztod 2015, Akkuwechsel beim S-ICD im Jahr 2023

Dr. Eimo Martens (Klinikum rechts der Isar der Technischen Universitat Minchen)
Oberarzt der Rhythmologie, Leitung Device-Therapie und Telezentrum, Zentrum fiir
seltene Arrhythmie-Syndrome und strukturelle Herzerkrankungen, wissenschaftli-

cher Beirat, Mitglied im ERN GUARD-Heart seit 2022.

*INFORMATION + AUSTAUSCH

*BERATUNG * VERNETZUNG
* PATIENTEN- * ZUKUNFTS-
VERTRETUNG PERSPEKTIVEN

VORTRAGE, TEIL I

13.15 Uhr
Therapie bei ARVC
Prof. Dr. Corinna Brunckhorst (Universitatsspital Zarich)

Leitende Arztin der Kardiologie, stellvertretende Bereichsleiterin Rhythmologie, Leiterin
ambulante Rhythmologie und Device Ambulatorium, interventionelle Elektrophysiologie
und Katheterablation, Forschungsschwerpunkt ARVC

13.45 Uhr

ARVC-Forschung
Prof. Dr. Larissa Fabritz (Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf)

Leitung der Spezialambulanz und Professur fur genetisch bedingte Herzerkrankungen,
langjahrige translationale, praklinische und klinische Forschung zu molekularen Mechanis-
men von Kardiomyopathien und Arrhythmien, wissenschaftliche Beiratin

14.50 Uhr
proARVC-PROMOTIONSSTIPENDIUM

Stipendiatinnen und ihre Doktoreltern stellen sich und ihre Arbeiten vor

Regina GroB (Doktorandin Uniklinik Wiirzburg, Stipendiatin 2021/22)

Thema der Arbeit , Verlaufsuntersuchungen von inflammatorischen und metabo-
lischen Veranderungen im Mausmodell fiir die arrhythmogene Kardiomyopathie”

Prof. Dr. Brenda Gerull (Universitatsklinik Wiirzburg)

Langjahrige ARVC-Forschung zu genetischen Ursachen, molekularen Grundla-
gen, personalisierter Medizin, Stammzellen und zukiinftigen Therapien, Spezial-
sprechstunde fur genetische Herzerkrankungen, wissenschaftliche Beiratin

Jannis Wibbeke (Doktorand Uniklinik Munster, Stipendiat 2022/23)
Thema der Arbeit ,ARVC und Risikostratifizierung - eine retrospektive, monozen-
trische Erhebung’, Mithilfe beim Aufbau eines ARVC-Patientenregisters

Prof. Dr. Eric Schulze-Bahr (Universitatsklinikum Minster)
s.a. Vortrag Genetik, Autbau eines klinikinternen ARVC-Registers, Mitglied im
ARVC-Forschungskonsortium der Johns Hopkins University, USA

PODIUMSDISKUSSIONEN, TEIL Il

14.15 Uhr
ARVC und Sport - das Thema Nr. 1

Vero Luscher - ehemaliger Leistungssportler, ARVC-Diagnose 2014, ICD-Trager,
belastungsinduzierte Herzrhythmusstérungen, Vorstandsmitglied seit 2021

Prof. Dr. Matthias Paul (Munster)

Arztlicher Leiter der Akademie fir Diagnostik und Pravention, langjahriger Oberarzt
fiir Interventionelle Kardiologie am  Universitatsklinikum Munster, langjahrige klinische
Betreuung von ARVC-Familien sowie translationale Forschung zu ARVC

Unsere Herzensangelegenheit:

Gemeinsam
vorankommen

VORTRAGE, TEIL IV

15.45 Uhr
ARVC bei Kindern
Prof. Dr. Ina Michel-Behnke (Medizinische Universitat Wien)

Leitung der Kinderkardiologie am Kinderherzzentrum, Schwerpunkt Herzkathe-
terintervention, Schrittmacher und ICD bei Kindern, Publikationen zu ARVC bei
Kindern, affiliated partner im ERN GUARD-Heart seit 2019

16.15 Uhr
10 JAHRE ARVC-SELBSTHILFE

Lassen Sie sich von uns und unserer Arbeit inspirieren]

Der Vorstand des ARVC-Selbsthilfe eV. spricht mit Ulrike Ostner tiber
Highlights im Laufe der Vereinsgeschichte, wichtige Wegbegleiter und
|deengeber, bereits Erreichtes und wichtige Ziele fur die Zukuntt.




