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Liebe Betroffene,
liebe Kolleginnen und Kollegen,

sehr geehrte Damen und Herren, 15.30 Uhr |

Eroffnung der Ausstellung

Menschen mit seltenen Erkrankungen und Erkrankte ohne .
Get-together im Foyer

Diagnose bendtigen unsere besondere Aufmerksamkeit. Nur
durch Vernetzung und Kooperation medizinischer
Fachdisziplinen kann der mihsame Weg bis zur Diagnose und

Therapie vereinfacht werden. 16:00-16:30 Uhr |
Seltene rheumatologische Erkrankungen:
Myositiden

Prof. Dr. med. Torsten Witte

Die zunehmende Zahl an Selbsthilfegruppen,
Spezialambulanzen sowie Zentren flir Seltene Erkrankungen
(ZSE) in Deutschland erleichtert die Diagnosesuche fir
Betroffene, hier finden sich hervorragende erste Anlaufstellen.
Die Etablierung von Registern, Daten- und Biobanken sowie
Informationsplattformen komplettiert dieses Angebot und
bildet den Grundstein fir eine Verbesserung der Versorgung
von Betroffenen. Dennoch ist dies erst ein Anfang, denn noch
immer sind viele Patienten unterversorgt und die
psychologische und medizinische Betreuung ist unzureichend
finanziert.

MHH Zentrum fiir Seltene Erkrankungen
MHH Klinik fur Rheumatologie und Immunologie

16:30-17:00 Uhr |
Chronische Fatigue bei seltenen Erkrankungen

PD Dr. med. Mariel Nohre

Das ZSE der MHH wurde 2011 deutschlandweit als viertes ZSE MHH Klinik fiir Psychosomatik und Psychotherapie

ins Leben gerufen. Neben der Etablierung von mittlerweile dber
30 Einzelzentren fir seltene Erkrankungen bietet das ZSE
Telefonsprechzeiten fiir Patienten und Arzte und eine
Sprechstunde flir erkrankte Menschen ohne Diagnose.

Was sind unsere Ziele fir die Zukunft? Wie Uberwinden wir
gemeinsam die bestehenden Hirden? Diese und andere Fragen
mochten wir anlasslich des Rare Disease Day 2023 gemeinsam
mit lhnen diskutieren.

17:00-17:30 Uhr |
Kaffeepause, Besuch der Ausstellung

17:30-18:00 Uhr |
Seltene neurologische Erkrankungen:

: , L Motoneuronerkrankungen
Alle Interessierten sind herzlich eingeladen.

Wir freuen uns auf Ihren Besuch! Prof. Dr. med. Susanne Petri
MHH Zentrum fiir Seltene Erkrankungen
Herzliche GriiBe
lhr

Prof. Dr. med. Torsten Witte

MHH Klinik fir Neurologie mit Klinischer Neurophysiologie
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