Selbsthilfe fiir seltene
komplementvermittelte
Erkrankungen e.V. com p

MPGN und aHUS

In Kooperation mit der Stiftung CompCure ladt unser Verein Patienten und Angehorige herzlich ein!

Complement Weekend:

Internationaler Patiententag fiir aHUS und C3-Glomerulopathie/MPGN

am 14.-15. September 2024
im Begegnungszentrum Integral, Marchlewskistrafde 25e, 10243 Berlin

Der jahrliche Patiententag der Selbsthilfe fiir aHUS und MPGN/C3-Glomerulopathie ist eine einzigartige Gelegenheit
fiir Patienten und Angehorige, sich liber diese seltenen Krankheiten ausfiihrlich zu informieren, iiber neue Therapien
zu erfahren, Fragen an Arzte zu stellen und sich untereinander auszutauschen. In diesem Jahr méchten wir zum ersten
Mal Betroffene aus ganz Europa einladen und eine Parallelsession in englischer Sprache anbieten.

Neu ist in diesem Jahr das Angebot der Arzte fiir individuelle Gespriche anhand der vorhandenen Befunde:
- Fir erwachsene Patienten: am Fr. 13.09.2024 in der Charité
- Fiir Kinder: am Sa. 14.09.2024 direkt beim Patiententag

Wir bieten auch Kinderbetreuung an: Ein Grund mehr, die Hauptstadt mit der ganzen Familie zu besuchen! Eine
Hotelempfehlung finden Sie im Anhang.

Programm der deutschsprachigen Sessions:
Tag 1: Samstag, 14. September 2024

13:00 | Ankommen, Kennenlernen beim Imbiss, Verteilung der Kinder in betreute Kindergruppen

Arztvortrage und Fragerunden Teil I:
- Das Komplementsystem: Wo liegt das Problem bei aHUS/MPGN/C3G? - Dr. Arthur Dopler (Uni Ulm)
- Therapien fiir C3G/MPGN und aHUS - Dr. Evelyn Seelow (Charité, Berlin)
- Kinderwunsch und Schwangerschaft bei aHUS/MPGN/C3G - N.N.

14:00

15:30 | Kaffee-Pause

Arztvortrage und Fragerunden Teil II:

- Besonderheiten in der Diagnostik und Therapie bei Kindern - Prof. Dominik Miiller (Charité Berlin)
16:00 . wo kann man Zweitmeinung einholen? (ERKNet) - Joanna Sladowska-Kozlowska (Uniklinik Heidelberg)
- Wie bringen wir die Forschung voran? Das CompCure-Register - Marianne Silkjaer Nielsen

17:30 | Pause / Individuelle Arztgesprache

19:00 | Abendveranstaltung mit Imbiss (bis 20:30 Uhr)

Tag 2: Sonntag, 15. September 2024

9:00 | Ankommen beim Kaffee, Verteilung der Kinder in betreute Kindergruppen

9:30 | Vortrag zum Thema Erndhrung -Erndhrungstherapeutin angefragt

10:30 | Pause

11:00 = Vortrag und Diskussion zu psychosozialen Themen - Psychologin angefragt

12:00 | Mittagessen

13:00 = Mitgliederversammlung des Vereins (auch Gaste sind eingeladen!) / Ende Der Veranstaltung gegen 14:00

Teilnahme ist kostenlos. Es wird um zeitnahe Anmeldung gebeten: mpgn@ahus-selbsthilfe.de (s. Formular im An-
hang). Weitere Informationen unter www.ahus-selbsthilfe.de

Wir freuen uns auf Ihre Teilnahme!

SKE e.V. - Kreuzstr. 28 - 52441 Linnich - www.ahus-selbsthilfe.de - mpgn@ahus-selbsthilfe.de



Anmeldeformular

fiir den Patiententag fiir aHUS und C3-Glomerulopathie/MPGN am 14.-15. September 2024
im Begegnungszentrum Integral, Marchlewskistraf3e 25e, 10243 Berlin

Teilnahme inkl. Verpflegung ist kostenlos. Bitte senden Sie das ausgefiillte Formular zeitnah, da wir die Kapazita-

ten vor Ort einplanen miissen, per E-Mail als ausgefiillte PDF-Datei oder als Foto an mpgn@ahus-selbsthilfe.de

Name, Vorname (Hauptperson):

E-Mail: Tel.-Nr.

Sind Sie Vereinsmitglied? ©OJA oONEIN

Begleitung: Name, Vorname:

Kind 1: Name, Vorname: Alter: Kinderbetreuung gewiinscht? 0OJA
Kind 2: Name, Vorname: Alter: Kinderbetreuung gewiinscht? 0OJA
Kind 3: Name, Vorname: Alter: Kinderbetreuung gewiinscht? 0OJA

Wiinschen Sie ein individuelles Gespriach mit Arzten: oJA oNEIN

Uber die genauen Zeitslots werden wir Sie zeitnah informieren.

Fir erwachsene Patienten besteht die Moglichkeit, einen individuellen Termin am Nachmittag des Freitags vor
dem Patiententag (13.09.2024) in der Charité-Mitte mit Frau Dr. Evelyn Seelow zu vereinbaren.

Fir Kinder bietet Herr Prof. Dr. Dominik Miiller von der Kindernephrologie der Charité individuelle Gesprache

direkt beim Patiententag an (am Sa. 14.09. zwischen 17:30 und 19:00 Uhr im Begegnungszentrum Integral).

Feld fiir weitere Kommentare:

Weitere Informationen:
Anfahrt:
Das Begegnungszentrum Integral befindet sich in direkter Ndhe des U-Bahnhofs der Linie U5 Weberwiese (9 Stati-
onen bzw. 15 Min. vom Berliner Hauptbahnhof entfernt).
Bitte beachten Sie, dass in der Umgebung nur kostenpflichtige Parkplatze vorhanden sind.

Hotels in der Nihe (im Radius bis 900 m):
1. Pegasus Hostel Berlin: https://www.pegasushostel.de/ - ab 90€ pro Zimmer pro Nacht, Buchung fiir min-
destens 2 Nachte, Zimmer fiir 1 bis 6 Pers. vorhanden
2. Hotel Comenius: https://hotelcomenius.com/ - ab 200 € fiir 2 Pers. im Doppelzimmer; 173 € Einzelzim-
mer, Mindestbuchung 1 Nacht.

3. KiezBox: https://Kkiez-box-berlin.hotel-mix.de/ - 137 € Einzelzimmer, 151 € Doppelzimmer
Bitte buchen Sie Hotelzimmer sehr zeitnah, da giinstige Ubernachtungsméglichkeiten in Berlin knapp sind.

Kontakt fiir dringende Fragen vor Ort: Tel.: 0151 53 06 18 06 (gern auch per SMS)

Wir freuen uns auf Ihre Teilnahme!

SKE e.V. - Kreuzstr. 28 - 52441 Linnich - www.ahus-selbsthilfe.de - mpgn@ahus-selbsthilfe.de
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