Anmeldung

Die Veranstaltung findet online Uber Microsoft Teams statt.
Die Teilnahme ist kostenfrei. Eine Anmeldung ist nur erfor-
derlich, wenn Sie CME-Punkte bekommen mdchten. Fir die
Veranstaltung wurden diese bei der Arztekammer Nordrhein
beantragt. Dann bitte Adresse und EFN an Leonie Bohm, ZSE
Aachen, Fax: 0241 80 82044 oder leboehm@ukaachen.de
Ubermitteln.

Microsoft Teams-Besprechung

Nehmen Sie von lhrem Computer oder der mobilen App aus teil.

Klicken Sie hier, um an der Besprechung teilzunehmen.

Oder anrufen (nur Audio)
+49 69 365057509, 216660377#, Germany, Frankfurt am Main
Telefonkonferenz-ID: 216 660 377#

Oder scannen Sie den QR-Code mit lhrem Smartphone.

In Zusammenarbeit mit der NRW-ZSE Fortbildungsakademie

fur Seltene Erkrankungen, die durch das Ministerium fur Arbeit,

Gesundheit und Soziales des Landes Nordrhein-Westfalen
gefordert wird.

Netzwerk “e

NRWZSE *

www.nrw-zse.de

Veranstalter/Kontakt

Uniklinik RWTH Aachen

Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Aachen (ZSEA)
Sprecher: Prof. Dr. med. Martin Miicke

PauwelsstraBe 30, 52074 Aachen

Anprechpartner: Dr. Christopher Schippers

Tel.: 0241 80-85651

Fax: 0241 80-82044

cschippers@ukaachen.de

www.ZSEA.ukaachen.de

Uniklinik K6In

Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Koln (ZSEK)

Sprecher: Prof. Dr. med. J6rg D6tsch

Kerpener Str. 62, 50937 Koln

Ansprechpartnerin: Daniela Rehburg

Tel.: 0211 478 97684

Fax: 0221 478 4635

daniela.rehburg@uk-koeln.de
www.uk-koeln.de/kliniken-institute-und-zentren/zentrum-fuer-
seltene-erkrankungen/

Kursleitung
Prof. Dr. med. Amir Yazdi, Uniklinik RWTH Aachen

Sponsoren

bis zu 500 Euro
bis zu 500 Euro

bis zu 500 Euro

HODEY O

Der Spezialist fiir Rehabilitation - Orthopadie - Pflege

Die Veranstaltung findet mit freundlicher Unterstitzung dieser
Firmen statt. Die Sponsorengelder sind zweckgebunden und
werden fur die Ubernahme der anfallenden Veranstaltungs-
kosten verwendet.

UNIKLINIK :'.'-. Zentrum fir Seltene
R“Tl-lAACHEN *..* Erkrankungen KéIn

Zentrum fiir Seltene Erkrankungen
Aachen (ZSEA)

Symposium
Angeborene
Bindegewebserkrankungen

Diagnostische Herausforderungen
und praktische Algorithmen

Mittwoch, 04. Mai 2022
17:00 bis 20:00 Uhr
online per MS Teams


https://teams.microsoft.com/dl/launcher/launcher.html?url=%2F_%23%2Fl%2Fmeetup-join%2F19%3Ameeting_NzExZTNjNDktNjdiNy00YzRmLWIxMzMtNDllNGFjMGE5Njhm%40thread.v2%2F0%3Fcontext%3D%257b%2522Tid%2522%253a%25225a6d5ee5-6edf-4a26-ba93-f5872dbb9614%2522%252c%2522Oid%2522%253a%2522f5482d74-6f4a-498a-8cdf-4b9264a511c3%2522%257d%26anon%3Dtrue&type=meetup-join&deeplinkId=07fd3489-6ffa-45c1-9bea-0afb2fd76fd2&directDl=true&msLaunch=true&enableMobilePage=true&suppressPrompt=true
https://teams.microsoft.com/dl/launcher/launcher.html?url=%2F_%23%2Fl%2Fmeetup-join%2F19%3Ameeting_NzExZTNjNDktNjdiNy00YzRmLWIxMzMtNDllNGFjMGE5Njhm%40thread.v2%2F0%3Fcontext%3D%257b%2522Tid%2522%253a%25225a6d5ee5-6edf-4a26-ba93-f5872dbb9614%2522%252c%2522Oid%2522%253a%2522f5482d74-6f4a-498a-8cdf-4b9264a511c3%2522%257d%26anon%3Dtrue&type=meetup-join&deeplinkId=07fd3489-6ffa-45c1-9bea-0afb2fd76fd2&directDl=true&msLaunch=true&enableMobilePage=true&suppressPrompt=true

Liebe Kolleginnen und Kollegen,

hiermit mochten wir, die Zentren fir Seltene Erkrankungen
Aachen und Koln, Sie zu unserem interdisziplindren Symposium
am 04.05.2022 einladen.

Gerade die seltenen Erkrankungen erfordern eine enge Zusam-
menarbeit zwischen vielen Fachrichtungen, die sich in den Zen-
tren flr Seltene Erkrankungen organisiert haben. Wir méchten
lhnen daher die hereditaren Bindegewebserkrankungen —
insbesondere die Ehlers-Danlos-Syndrome (EDS) — vorstellen.
Aufgrund der Beteiligung zahlreicher Organsysteme wird das dia-
gnostische und therapeutische Vorgehen aus Sicht der Padiatrie,
Dermatologie, Orthopadie, Kardiologie, Neurologie und Human-
genetik besprochen.

Besonders freuen wir uns, dass wir neben Frau Karina Sturm,
einer betroffenen Patientin und Autorin, auch Assoc. Prof. Dr.
Alan J. Hakim, MA FCRP als externen Redner gewinnen konnten.
Er ist als Rheumatologe ein ausgewiesener Experte im Manage-
ment von Hypermobilitdtssyndromen und hat u. a. das ECHO-
Programm der , Internationalen EDS-Society” ins Leben gerufen.
Seit 2019 bildet dieses Programm Arztinnen, Arzte und
medizinische Fachkrafte weltweit aus und tragt dadurch
wesentlich zu einer Verbesserung der Versorgung von EDS-
Patientinnen und -Patienten bei.

In der abschlieBenden Diskussionsrunde streben wir gemeinsam
mit lhnen Lésungsansatze an, wie wir die Interaktion zwischen
der ambulanten Versorgung in der Praxis und den Zentren fur
Seltene Erkrankungen am Beispiel der Hypermobilitatssyndrome
optimieren kénnen.

Wir freuen uns auf lhre Teilnahme und einen kollegialen
Austausch,

mit freundlichen GriBen

Dr. med. Andrea Maier PD Dr. med. lliana Tantcheva-Poo6r

Prof. Dr. med. Amir Yazdi Prof. Dr. med. Jorg Dotsch

ZSEA ZSEK

Programm

Moderation: Prof. Dr. med. Amir Yazdi

17:00 Uhr BegriiBung:
Prof. Dr. med. Jorg Dotsch und
Prof. Dr. med. Martin Miicke

17:10 Uhr Wann denke ich an eine angeborene
Bindegewebserkrankung als:
Kinderarzt
Prof. Dr. med. Jérg Oliver Semler
Dermatologin
Priv.-Doz. Dr. med. lliana Tantcheva-Podr
Orthopade
Dr. med. Nikolaus Kernich

17:40 Uhr Leben mit EDS
Karina Sturm

17:55 Uhr Wann denke ich an eine angeborene
Bindegewebserkrankung als:
Kardiologe
Prof. Dr. med. Thomas Klingenheben
Neurologin
Dr. med. Andrea Maier
Humangenetikerin
Dr. med. Cordula Knopp

18:25 Uhr Diskussion
18:35 bis 19:00 Uhr PAUSE
Moderation: Prof. Dr. med. Dr. h.c. Thomas Krieg, FRCP

19:00 Uhr Ehlers-Danlos-Syndromes:
A Multidisciplinary Challenge (in Englisch)
Assoc. Prof. Dr. Alan J. Hakim, MA FRCP

19:30 Uhr Impuls: Wie kénnen die ZSEs die
Anbindung in die Praxis verbessern?
Dr. med. Natalie Borsch

19:35 Uhr Fragen und abschlieBende Diskussion
Dr. med. Natalie Borsch
Martin Leinen
Dr. med. Andrea Maier
Karina Sturm
Priv.-Doz. Dr. med. lliana Tantcheva-Poor
Prof. Dr. med. Amir Yazdi

19:55 Uhr Verabschiedung:
Prof. Dr. med. Dr. h.c. Thomas Krieg, FRCP

Referentinnen und Referenten

Dr. med. Natalie Borsch
Praxis Prof. Micke, Bonn

Prof. Dr. med. J6rg D6tsch
Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin und
Zentrum fUr Seltene Erkrankungen, Uniklinik K&In

Assoc. Prof. Dr. Alan J. Hakim, MA FRCP
The Wellington Hospital, London und Chief Operating Officer
der ,Ehlers-Danlos-Society”

Dr. med. Nikolaus Kernich
Klinik und Poliklinik fiir Orthopédie und Unfallchirurgie,
Uniklinik KéIn

Prof. Dr. med. Thomas Klingenheben
Praxis fur Kardiologie, Bonn

Dr. med. Cordula Knopp
Institut fir Humangenetik, Uniklinik RWTH Aachen

Prof. Dr. med. Dr. h.c. Thomas Krieg, FRCP
Klinik fir Dermatologie und Venerologie, Translationale Bindege-
websforschung, Uniklinik KoIn

Martin Leinen
EDS-Betroffener und Koordinator des medizinisch-wissen-
schaftlichen Beirats, Deutsche Ehlers-Danlos Initiative e.V.

Dr. med. Andrea Maier

Medizinisches Zentrum fir Erwachsene mit Behinderung und/oder
Mehrfachbehinderung, ANS Ambulanz der Klinik fir Neurologie,
Uniklinik RWTH Aachen

Prof. Dr. med. Martin Miicke
Institut fir Digitale Allgemeinmedizin und Zentrum fir Seltene
Erkrankungen, Uniklinik RWTH Aachen sowie Praxis Prof. Mucke

Prof. Dr. med. J6rg Oliver Semler
Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin und Zentrum fur Seltene
Skeletterkrankungen im Kindes- und Jugendalter, Uniklinik K&In

Karina Sturm
EDS-Betroffene und freie Journalistin, Neumarkt i. d. Opf.

Priv.-Doz. Dr. med. lliana Tantcheva-Po6r

Klinik und Poliklinik fiir Dermatologie und Venerologie und
Zentrum flr genetisch bedingte Haut- und Bindegewebserkran-
kungen, Uniklinik KoIn

Prof. Dr. med. Amir Yazdi

Klinik fir Dermatologie und Allergologie — Hautklinik und
Behandlungs- und Forschungszentrum fir Seltene Allergien
und Hauterkrankungen, Uniklinik RWTH Aachen



