Wir laden ein...

ARVC-SELBSTHILFE
TRIFFT FACHWISSEN

Arzte, Patienten und Wissenschaftler im Dialog

Sa.17.06.2023, 9-17 Uhr

im St. Vinzenz Haus, LMU Miinchen

Eintreffen: ab @ Uhr; Beginn der Veranstaltung: 9.30 Uhr

GET-TOGETHER
Freitag- und Samstagabend

Austausch in lockerer Runde
bei einem Abendessen extern

Eine Veranstaltung des ARV C-Selbst-

hilfe e,V in Zusammenarbeit mit den
deutschen Mitgliedern des Europdischen
Referenznetzwerks ERN GUARD-Heart
(Munich Consortium und Mtinster)

Ein abwechslungsreicher Samstag mit
Vortragen, kleinen Podiumsdiskussionen
mit Patientinnen und Expertinnen, Poster-

ausstellung, Raum fur Begegnung und der

Feier von 10 Jahren ARVC-Selbsthilfe.
Durch den Tag fihrt Moderatorin Ulrike

Ostner vom Bayerischen Rundfunk.

ARZTEFORTBILDUNG
DER LMU ZU ARVC
(CME-Punkte fur Fr/Sa beantragt)

Freitag, 16.06.2023,
14 -18 Uhr

Offen fur interessierte
Patientinnen und Angehérige

Weitere Informationen zu den Inhalten und unseren Expertinnen finden Sie auf den Seiten 2 ff




VORTRAGE
von Expertinnen aus Deutschland, Schweiz und Osterreich zu ARVC und...

Basics Genetik Therapie
mit mit mit
Prof. Dr. Prof. Dr. Prof. Dr. Corinna
Stefan Kiib Eric Schulze-Bahr Brunckhorst
Diagnose Forschung Kinder
mit mit mit
Prof. Dr. Jeanette Prof. Dr. Prof. Dr.
Schulz-Menger Larissa Fabritz Ina Michel-Behnke
PODIUMSDISKUSSIONEN

mit Patientinnen und Expertinnen, Moderation: Ulrike Ostner

Sport ICD

mit mit
Prof. Dr. Matthias Paul Dr. Eimo Martens

Plotzlicher Herztod Herztransplantatlon
mit Al
) . Prof. Dr. René Schramm und
Prof. Dr. Silke Kauferstein Prof. Dr. Hendrik Milting

UNSERE PROMOTIONSSTIPENDIAT:INNEN

orasentieren mit ihren Doktoreltern ihre Arbeiten zu den Themen..

Entziindung Risikoeinschitzung
mit mit
Regina GroB3 und Jannis Wibbeke und
Prof. Dr. Brenda Gerull Prof. Dr. Eric Schulze-Bahr

Anmeldung ist jetzt moglich - zum Anmeldeformular geht es hier.



https://www.arvc-selbsthilfe.org/ninja-forms/10h8fr/
https://www.arvc-selbsthilfe.org/ninja-forms/10h8fr/

VERANSTALTUNGSORT

St. Vinzenz Haus der LMU
Eingang NuBbaumstrale 5
oder Einfahrt Goethestrafle 69
80336 Minchen

Der frisch renovierte Veranstaltungssaal
im St. Vinzenz Haus des Klinikums der
LMU Munchen ist eine umgebaute ehe-

malige Kapelle und liegt zentral am Rande

der Miinchener Innenstadt.
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Weitere Informationen zur Lage und eine Anfahrtsbeschreibung finden Sie hier.

TEILNAHME

Es gibt nur eine begrenzte Anzahl
an Platzen, die Vergabe erfolgt
nach Reihenfolge der Anmeldung.

Bitte melden Sie sich deshalb
baldmaéglichst verbindlich an!

Die Teilnahme an den Veranstaltungen im
Saal inkl. Verpflegung ist fir Sie kostenlos.
Kosten fur unser zusétzliches Austausch-
angebot am Abend trégt jede/r Teilneh-

mer/in selbst.

Anmeldung ist jetzt méglich - zum

GET-TOGETHER

Sie haben Lust, mit anderen Teilnehmern
intensiver ins Gespréch zu kommen?
Sowohl Freitag als auch Samstag bieten
wir im Anschluss an die Veranstaltungen
die Maglichkeit, den Tag bei einem ge-
meinsamen Abendessen in der Nahe des
Veranstaltungsorts ausklingen zu lassen.
Infos zum genauen Treffpunkt gibt es vor-
ab per E-Mail.

Um besser planen zu kénnen, bitten wir
auch hierfiir um Anmeldung tber unser
Anmeldeformular.

Anmeldeformular geht es hier.

UBERNACHTUNG

Sie wollen in einem Hotel gemeinsam
mit anderen Betroffenen tibernachten?

Wir haben fur Sie limitierte Zimmer-

kontingente in verschiedenen Hotels
reserviert. Da diese begrenzt sind,
buchen Sie bitte maglichst bald, bevor
die Zimmer ausgebucht sind.

Unsere Hotelvorschlage und -beschreibungen finden Sie hier.



https://www.arvc-selbsthilfe.org/wp-content/uploads/2023/02/St.-Vinzenz-Haus_Anfahrtsbeschreibung.pdf
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https://www.arvc-selbsthilfe.org/wp-content/uploads/2023/03/Hotels_Beschreibungen.pdf
https://www.arvc-selbsthilfe.org/ninja-forms/10h8fr/
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ERANSTALTER

Finden Sie hier Informationen zu allen beteiligten Organisator:innen,

2k

www.arve-selbsthilfe.org

arvc-tag@arve-selbsthilfe.org

Mobil: 0163-18 47 521

ARVC-Selbsthilfe e.V.

Die Diagnose der seltenen genetischen Herzkrank-
heit ARVC (,Arrhythmogene rechtsventrikulére
Cardiomyopathie”) bedeutet fir die Betroffenen
und deren Angehérige einen grofen Einschnitt im
Leben. Wir informieren tber die Erkrankung und
den Alltag mit ARVC, organisieren regelmafig
Treffen und Vortrage und vertreten Patienteninter-
essen auf nationaler und internationaler Ebene.
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ERN GUARD-Heart Zentren

Das européische Referenznetzwerk fir seltene
Herzerkrankungen vereinigt Experten fiir die hoch-
spezialisierte und umfassende Versorgung von Be-
troffenen. Die Vorsitzende der ARVC-Selbsthilfe,
Ruth Biller, ist Vorsitzende der europaischen Pati-
entenvertreterinnen im ERN und vertritt dort die
Interessen der Betroffenen.

Deutschland ist mit zwei Zentren und drei Beiraten
vertreten, dem Universitatsklinikum Munster mit
Prof. Dr. Eric Schulze-Bahr und dem Munich Consor-
tium aus drei Munchner Kliniken: dem Klinikum
der Universitat Munchen, dem Deutschen Herz-
zentrum Minchen und dem Klinikum rechts der
lsar der Technischen Universitdt Minchen mit
Prof. Dr. Stefan Kaab, Prof. Dr. Cordula Wolf und
Dr. Eimo Martens.

15.000 €
3000 €

for rare or low prevalence

Wir danken fir die groBziigige Unterstiitzung, ohne die diese Veranstaltung nicht méglich wére.

arvc-tag@arvc-selbsthilte.org « www.arvc-selbsthilfe.org



mailto:arvc-tag%40arvc-selbsthilfe.org?subject=
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UNSERE EXPERT:INNEN IN DER UBERSICHT - VORTRAGE

Prof. Dr.

Stefan Kiib

stellv. Sprecher des
wissenschaftlichen Beirats

Muinchen (LMU)

® Munchner Zentrum firr seltene Erkrankungen
(MZSE) amKlinikum der Ludwig-Maximilians-
Universitat Minchen

® | eitender Oberarzt der Kardiologie

® | eiter der Spezialambulanz fir Herzgenetik,
familiare Arrhythmiesyndrome und plotzlichen
Herztod am Standort GroBhadern

* Mitglied im ERN GUARD-Heart seit 2022

Prof. Dr.

Eric Schulze-Bahr

Sprecher des
wissenschaftlichen Beirats

Mtinster

® Direktor des Instituts fir Genetik von Herzer-
krankungen (fGH) am Universitatsklinikum
Miinster (molekulargenetische Diagnostik)

® | eiter der Spezialambulanz fiir Patienten mit
genetischen Herzerkrankungen

® Diagnose, [herapie und Betreuung zahlreicher

ARVC-Patient:innen und -Familien
* Mitglied im ERN GUARD-Heart seit 201/

Prof. Dr.
Corinna
Brunckhorst

/rich

* Universitatsspital Zrich seit 2000

® | eitende Arztin der Kardiologie

® Stellvertretende Bereichsleiterin Rhythmologie

® | eiterin ambulante Rhythmologie und Device
Ambulatorium

® |nterventionelle Elektrophysiologie und Kathe-
terablation

® Forschungsschwerpunkt ARVC/ACM

Prof. Dr.
Jeanette
Schulz-Menger

Berlin

® | eiterin der Hochschulambulanz fir Kardio-
logie Campus Buch der Charité

® | eiterin der Forschungsgruppe ,Kardio-MRT"
am ECRC (Experimental and Clinical Re-
search Center), Charit¢ Campus Buch und
Max-Delbriick-Centrum

® | eiterin der nicht-invasiven Bildgebung der
Kardiologie am Helios Klinikum Berlin-Buch

Prof. Dr.
Larissa Fabritz

Hamburg

* University Center of Cardiovascular Science
und Klinik fur Kardiologie am Universitaren
Herz- und GefaBzentrum UKE Hamburg

® | eitung der Spezialambulanz und Professur
fir genetisch bedingte Herzerkrankungen

® |angjshrige translationale, praklinische und kli-
nische Forschung zu molekularen Mechanis-
men von Kardiomyopathien/Arrhythmien

: | Prof. Dr. Ina
Michel-Behnke

‘ Wien

® | eitung der Kinderkardiologie am Kinder-
herzzentrum der Medizinischen Universitat
Wien

® Schwerpunkt Herzkatheterintervention, Schritt-
macher und ICD bei Kindern

® Publikationen zu ARVC bei Kindern

o Affiliated partner im ERN GUARD-Heart seit
2019

arvc-tag@arvc-selbsthilte.org « www.arvc-selbsthilfe.org
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UNSERE EXPERT:INNEN - PODIUMSDISKUSSIONEN

e

Prof. Dr.
Matthias Paul

Mtinster

® Arztlicher Leiter der Akademie fiir Diagnostik
und Pravention, Munster

® Langjshriger Oberarzt fir Interventionelle
Kardiologie, Klinik fir Kardiologie, Universi-
tatsklinikum Munster

® | angjahrige klinische Betreuung von Patienten
mit ARVC und deren Familien sowie transla-
tionale Forschung auf diesem Gebiet

Dr.

Eimo Martens

Munchen (TUM)

® /entrum fur seltene Erkrankungen der Techni-
schen Universitat Miinchen (rariTUM)

® Ansprechpartner des Zentrums fiir seltene
Arrhythmie-Syndrome und strukturelle Herz-
erkrankungen am Klinikum re. d. Isar der TUM

® Oberarzt der Rhythmologie

® | eitung Device-Therapie und Telezentrum

* Mitglied im ERN GUARD-Heart seit 2022

Prof. Dr. Silke

Kauferstein
Frankfurt

® Leiterin Zentrum plétzlicher Herztod und
familigre Arrhythmiesyndrome mit umfassen-
der Betreuung betroffener Familien in Spezial-
ambulanz, Goethe-Universitat Frankfurt

® | angjshrige Erfahrung in molekularer Dia-
gnostik genetischer Herzerkrankungen inklu-
sive der Molekularen Autopsie

® RESCUED-Register plotzlicher Herztod

Prof. Dr.

René Schramm

Bad Oeynhausen
e Oberarzt der Klinik fir Thorax- und Kardio-

vaskularchirurgie am Herz- und Diabeteszen-
trum Nordrhein-Westalen

® Spezialist fiir Herztransplantationen am grof3-
ten Herztransplantationszentrum Deutsch-

lands
® Sachverstandiger in der Kommission Organ-
transplantation der Bundesarztekammer

Unser Netzwerk:

@ 4 } Bundesverband
Herzkranke
Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen * Kinder e.V.
de
www.
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Prot. Dr.
Hendrik Milting

Bad Oeynhausen
® Herz- und Diabeteszentrum NRW, Prof. fur

Biochemie und Molekularbiologie an der
Med. Fakultat der Ruhr-Universitat Bochum

® Leiter des Erich und Hanna Klessmann-
Instituts fir Kardiovaskulére Forschung und
Entwicklung

® Molekulargenetik von Kardiomyopathien und
plotzlichem Herztod

arvc-tag@arvc-selbsthilte.org « www.arvc-selbsthilfe.org
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UNSERE STIPENDIAT:INNEN INKL. DOKTORELTERN

Regina Grof3

Wiirzburg
® Erste proARVC-Stipendiatin 2020 - 21

® Promotionsarbeit bei Frau Prof. Dr. Brenda Gerull
in der Arbeitsgruppe ,Kardiovaskuldre Genetik”
im Deutschen Zentrum fir Herzinsuffizienz

® Thema: , Verlaufsuntersuchungen von inflam-
matorischen und metabolischen Veranderun-
gen im Mausmodell fiir die arrhythmogene
Kardiomyopathie".

Jannis Wibbeke

Munster
® Aktueller proARVC-Stipendiat 2023

® Promotionsarbeit bei Prof. Dr. Eric Schulze-
Bahr am Institut fiir Genetik von Herzerkran-
kungen am Universitétsklinikum Muinster

® Thema: ,ARVC und Risikostratifizierung - eine
retrospektive, monozentrische Erhebung” und
Mithilfe beim Aufbau eines ARVC-Patienten-

registers

Prof. Dr.
Brenda Gerull

Wiirzburg

® /entrum fir genetische Herz- und GefaRer-
krankungen an der Universitatsklinik Wiirzburg

® | eitung der Abteilung Kardiovaskulare Genetik

® Spezialsprechstunde fiir genetische kardio-
vaskulare Erkrankungen

® ARVC-Forschung zu genetischen Ursachen,
molekularen Grundlagen, personalisierter Me-
dizin, Stammzellen und zukiinftigen Therapien

Prof. Dr.
Eric Schulze-Bahr

Sprecher des
wissenschaftlichen Beirats

Mtinster

® Direktor des Instituts fiir Genetik von Herzer-
krankungen (GH) am Universitatsklinikum
Miuinster (molekulargenetische Diagnostik)

® | eiter der Spezialambulanz fiir Patienten mit
genetischen Herzerkrankungen

® Diagnose, [herapie und Betreuung zahlreicher

ARVC-Patientinnen und -Familien
* Mitglied im ERN GUARD-Heart seit 201/

DURCH DEN TAG FUHREN...

Ulrike Ostner

Munchen

* Horfunkjournalistin bei Bayern 2 - Redaktion
Notizbuch/Gesundheitsgesprach

® Spezialgebiet: Gesundheit und Medizin

® Moderation von zahlreichen Veranstaltungen
zum Thema Seltene Erkrankungen

Dr.
Ruth Biller

UnterschleiBheim

* \/orsitzende des ARVC-Selbsthilfe e V.
® Griindungsmitglied der ARVC-Selbsthilfe
* \on ARVC betroffene Angehérige

® Ansprechpartnerin fir Betroffene

* Networking auf (inter-)nationaler Ebene

..und der Vorstand und das Kreativteam der ARVC-Selbsthilfe.




