Dr. med. Ruth Biller

Vorstandsvorsitzende

Als unsere dlteste Tochter Judith 2011 aus vermeintlich vélliger Gesundheit heraus am plétzlichen
Herztod verstarb, wurde mein Leben, das ich bis dahin auf der Sonnenseite verbracht hatte, komplett
auf den Kopf gestellt. Die Diagnose ARVC erhielt unsere Familie erst ein Jahr spdter nach einer in dieser
Situation extrem belastenden Odyssee. Als Frauendrztin verfiige ich (ber medizinisches
Hintergrundwissen, das mir auch bei der Unterstiitzung von ARVC-Patientinnen hilft. Ich berate und
begleite ARVC-Betroffene auf ihrem Weg mit der Erkrankung und unterstiitze Familien bei der
Aufkldrung plétzlicher Herztodesfdlle, unter anderem fiir die Verwaisten Eltern Miinchen, bei denen ich
eine Ausbildung zur Trauerbegleiterin absolviert habe. Auf vielfiltigen Wegen trage ich mit der ARVC-
Selbsthilfe dazu bei, die Versorgung der Patientinnen zu verbessern, ihnen ein dhnliches
Familienschicksal zu ersparen und ihnen eine Zukunftsperspektive zu bieten. Dafiir vernetze ich mich
national und international mit Expertinnen aus Klinik, Praxis und Forschung und anderen
Patientenorganisationen.

Schwerpunkte:

- Beratung von ARVC-Patientinnen und Angehorigen
- Beratung bei plétzlichem Herztod

- Kontakt zu Arzten und Forschungseinrichtungen

- Kontakt zu nationalen und internationalen Organisationen (ACHSE, BVHK, Eurordis, Verein
psychisch belastete Herzpatienten)

- Vertretung von Patientlnnen mit seltenen Herzerkrankungen auf europdischer Ebene
Vorsitzende der European patient advocacy group im ERN GUARD-Heart

- Veranstaltungsorganisation und -moderation

- Betreuung von Homepage und Newsletter

- Offentlichkeitsarbeit, Vortrage auf Konferenzen und Symposien
- Besuch von Fortbildungen und Kongressen

- Verfolgung gesundheitspolitischer Ziele
Engagement auf nationaler und europdischer Ebene

Mitgliedschaft:

- Grindungsmitglied der ARVC-Selbsthilfe 2013
- Grindungsmitglied des Vereins 2018

- 1. Vorsitzende des Vereins seit 2018

Kontakt:
ruth.biller@arvc-selbsthilfe.org
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