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ARVC-SYMPOSIUM

FORTSCHRITT RUND UM ACM

FUR BETROFFENE, O—
FAM | |_| EN U N D _ TAGS DER SELTENEN
INTERESSIERTE ARZTE o - EONEER

Sa.07.03.2026, 9-17 Uhr

am Deutschen Zentrum tiir Herzinsuffizienz, Wiirzburg
Eintreffen: ab @ Uhr; Beginn der Veranstaltung: 9.30 Uhr

Eine Veranstaltung des ARVC-Selbsthilfe e.V. in

GET-TOGETHER Zusammenarbeit mit der Kardiogenetik des
Freitagabend DZHI Wiirzburg, den deutschen Mitgliedern des
Austausch in lockerer Runde Europdischen Referenznetzwerks ERN GUARD-
bei einem Abendessen extern Heart und dem wissenschattlichen Beirat des Vereins.

Ein abwechslungsreicher Samstag ARZTEFORTBILDUNG
mit Vortragen, Podiumsdiskussio- DES DZHI ZU ARVC
nen mit Patientinnen und Expert:in- (CME-Punkte fur Fr/Sa beantragt)

nen, Workshops bzw. Q&As und Freitag, 06.03.2026, 14-18 Uhr

Raum fir Begegnung. Durch den Offen fur interessierte Patientinnen

Tag fuhrt Moderatorin Ulrike Ostner und Angehérige

vom Bayerischen Rundfunk.
Zur Programmiibersicht geht es hier.

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



https://www.arvc-selbsthilfe.org/wp-content/uploads/2026/01/Aerztesymposium-ARVC_2026-03-06.pdf

VORTRAGE

von Expertinnen aus Deutschland und der Schweiz

g Genvarianten bei ACM % Konsensuspapier ACM
0 mit 10 mit

&  Prof. Dr. Eric Schulze-Bahr S PD Dr. Ardan Saguner

% ICDs - welcher fiir wen? § Innovative Therapien
10 mit 10 mit

] PD Dr. Eimo Martens ) Prof. Dr. Brenda Gerull
PODIUMSDISKUSSIONEN

mit Betroffenen und Expertinnen, Moderation: Ulrike Ostner

Sport - wie viel ist erlaubt? Familienscreening und

o2 o2
5 Wie viel schadet? S  Gentest von Kindern
o]
§ mit Prof. Dr. Larissa Fabritz, ~  mit Prof. Dr. Isabel Diebold,
" PD Dr. Dr. Simon Wernhart . Prof. Dr. Hendrik Milting
WORKSHOPS/Q&A
% ARVC Basics % Forschen am (GroB-)Tiermodell
10 mit 10 mit
¥ Prof. Dr. Matthias Paul ¥ PD Dr. Sebastian ClauB3
g Herztransplantation % Medikamente
10 mit 10 mit
¥ Dr. Christine Kamla ¥ PD Dr. Teresa Trenkwalder
% ARVC Q&A % Notfallkoffer Psychokardiologie
=3 mit =3 mit
s Prof. Dr. Daniela Husser-Bollmann  «©  Prof. Dr. Malte Meesmann

Sport & Lifestyle
mit
Dr. Susanne Berrisch-Rahmel

Reanimationstraining
mit
Juliane Neuhéfer

15.30 UHR
15.30 UHR

Zur Programmubersicht — Anmeldung ist hier méglich



https://www.arvc-selbsthilfe.org/wp-content/uploads/2025/11/ARVC-Tag_2026_vorlaeufiges-Programm.pdf
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScHY6_YH8jUlh1u8DnX6mE2CsSgWne6MVCBtL_2ixzrYc28bg/viewform
https://www.arvc-selbsthilfe.org/ninja-forms/10h8fr/

VERANSTALTUNGSORT

Deutsches Zentrum

tiir Herzinsuffizienz (DZHI)
Universitatsklinikum Wirzburg, Haus A1D

Am Schwarzenberg 15
D-970/8 Wiirzburg

Das D/Hl1inden Sie im Stadtteill Grombiihl

im oberen, neueren Teil des Universitatskli-
nikums Wiirzburg. Es ist vom Hauptbahn-
hot Wiirzburg in 20-30 min. mit Tram bzw.

Bus zu erreichen, mit dem Auto in 10 min.

Q Staatliches Berufliches
& Schul 2

Schulzentrum fr...

O-QH[I Znet2

suffizienz
Deutsches Zentrum
fikr Herzinsuffizienz

Tischiennisplatie 0

@ Wohnheim IV - A2
Uniklinik Wiirzbugg

0 Staatliche
Berufsfachschule fir.. m

TEILNAHME

Es gibt nur eine begrenzte

Anzahl an Plitzen,
die Vergabe erfolgt nach

Reihenfolge der Anmeldung.

Bitte melden Sie sich deshalb
baldméglichst verbindlich an!

Die Teilnahme an den Veranstaltungen im
Saal inkl. Verpflegung ist fiir Sie kostenlos.
Kosten fir unser zusétzliches Austausch-
angebot am Abend tragt jede/r Teilneh-
mer/in selbst,

UNSER NETZWERK:

} Bundesverband
\ Herzkranke
3 Kinder e.V.
www.bvhk-9°

— herz ohne stress

.‘
3w European

®,
"'- sy Reference

®%s  Euro
® . pean
® o Patient o .' Network
o i ° ¢ Advocacy for rare or low prevalence
complex Heart Diseases
Group (ERN GUARD-HEART: )
A SADS S
A0 ffs EURORDIS
RARE DISEASES EUROPE
./ SADS Global
¢ DeurscrLAND Heart Hub

GET-TOGETHER

Sie haben Lust, mit anderen Teilnehmern
intensiver ins Gespréch zu kommen?

Am Freitagabend bieten wir im Anschluss
an die Veranstaltungen ab 19.30 Uhr die
Maglichkeit, sich in der Pizzeria Pino,
Grombuhlstrale 20a, mit anderen
Betroffenen bei einem gemeinsamen

Abendessen auszutauschen.

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

Bitte melden Sie sich auch wieder ab,
wenn sich |hre Plane andern!

Anmeldung ist hier méglich

UBERNACHTUNG

Sie wollen in einem Hotel gemeinsam
mit anderen Betroffenen tibernach-
ten? Dannbuchen Sie am besten friih-
zeitig ein Zimmer im Premier Inn
(10 min. mit dem Auto und 20 min. mit
OPNV zum Veranstaltungsort) - direkt

oder tber eine Buchungsplattform



https://www.arvc-selbsthilfe.org/wp-content/uploads/2023/03/Hotels_Beschreibungen.pdf
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScHY6_YH8jUlh1u8DnX6mE2CsSgWne6MVCBtL_2ixzrYc28bg/viewform
https://www.premierinn.com/de/de/hotels/deutschland/bayern/wuerzburg/wurzburg.html
https://www.premierinn.com/de/de/hotels/deutschland/bayern/wuerzburg/wurzburg.html
https://www.premierinn.com/de/de/hotels/deutschland/bayern/wuerzburg/wurzburg.html
https://www.pino-wuerzburg.de

VERANSTALTER

Finden Sie hier Informationen zu allen beteiligten Organisator:innen,

2k

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

Mobil: 0163-18 47 521

ARVC-Selbsthilfe e.V.

Die Diagnose der seltenen genetischen Herzkrank-
heit ARVC (,Arrhythmogene rechtsventrikulare
Cardiomyopathie”) bedeutet fiir die Betroffenen
und deren Angehérige einen groRen Einschnitt im
Leben. Wir informieren tber die Erkrankung und
den Alltag mit ARVC, organisieren regelmaBig
Treffen und Vortrage und vertreten Patienteninter-
essen auf nationaler und internationaler Ebene.

Deutsches Zentrum

fUr Herzinsuffizienz
Wurzburg

oy
::-. 5w European

PO Reference
0.0. Network

for rare or low prevalence
complex diseases

& Network
Heart Diseases
(ERN GUARD-HEART)

@® Member
Universitatsklinikum
Miinster — Deutschland

@® Member
Munich consortium for
rare heart disease —
Deutschland

FINANZIERUNG

Diese Veranstaltung
wird unterstiitzt von:

BKK

Deutsches Zentrum

fir Herzinsuffizienz

Unsere wissenschattliche Beiratin Prof. Brenda Ge-
rull leitet das Department Kardiovaskuldre Genetik,
betreut ACM-Betroffene und ist in der Grundlagen-
forschung mit Fokus auf genetische Herzerkrankun-
gen und v.a. ACM tétig.

ERN GUARD-Heart Zentren

Das européische Referenznetzwerk fiir seltene Herz-
erkrankungen vereinigt Experten fir die hochspezia-
lisierte und umfassende Versorgung von Betroffenen.
Die Vorsitzende der ARVC-Selbsthilfe, Ruth Biller, ist
Vorsitzende der europaischen Patientenvertreter:innen
im ERN und vertritt dort die Interessen der Betroffenen.
Deutschland ist mit zwei Zentren (Munster und
Munchen) vertreten. Vier Arzte aus dem ERN sind am
Symposium beteiligt.

& ot E '« European &
S ..' i Reference =
- N k ~
) etwor
for rare or low prevalence
complex Heart Diseases
Dachverband (ERN GUARD-HEART)

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=
https://www.arvc-selbsthilfe.org
https://www.arvc-selbsthilfe.org
https://www.ukw.de/behandlungszentren/dzhi/startseite/
https://www.ukw.de/behandlungszentren/dzhi/startseite/
https://guardheart.ern-net.eu
https://guardheart.ern-net.eu
https://guardheart.ern-net.eu
https://guardheart.ern-net.eu

UNSERE EXPERT:INNEN IN DER UBERSICHT 1\ ReEHENFOLGE DES AUFTRITTS

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

® | eitung der Abteilung Kardiovaskulére Genetik

® Spezialsprechstunde fiir genetische kardiovas-
kulare Erkrankungen

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

Prof. Dr.
Eric Schulze-Bahr

Muinster

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

® | eiter der Spezialambulanz fir Patienten mit
genetischen Herzerkrankungen

* Diagnose, Therapie und Betreuung zahlreicher

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

PD Dr.

Ardan Saguner

/rich

* Universitatsspital Zirich seit 2000

® | eitender Arzt der Kardiologie

® | eiter Kammertachykardien und lonenkanal-
Erkrankungen am Herzzentrum Zrich

* Spezialgebiete Katheterablation von Herzrhyth-
musstérungen und Devicetherapie

® Forschungsschwerpunkt ARVC/ACM

® Teilnahme am Konsensuspapier Zurich 2024

Prof. Dr.

Larissa Fabritz

Hamburg

* University Center of Cardiovascular Science
und Klinik fir Kardiologie am Universitaren
Herz- und GetfaBzentrum UKE Hamburg

® | eitung der Spezialambulanz und Professur
fir genetisch bedingte Herzerkrankungen

* langjshrige translationale, praklinische und kli-
nische Forschung zu molekularen Mechanis-
men von Kardiomyopathien/Arrhythmien

Miinchen (TUM)

® Facharzt fur Innere Medizin, Kardiologie, All-
gemeinmedizin und Sportmedizin

® Geschaftsfithrender Oberarzt am Lehrstuhl
und Poliklinik fir Praventive Sportmedizin und
Sportkardiologie

® TUM School of Medicine and Health Universi-
tatsklinikum rechts der Isar Technische Univer-
sitat Muinchen

PD Dr.

Eimo Martens
Miinchen (TUM)

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

® Ansprechpartner des Zentrums fir 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

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



mailto:arvc-tag%40arvc-selbsthilfe.org?subject=
https://www.arvc-selbsthilfe.org

UNSERE EXPERT:INNEN IN DER UBERSICHT 1\ ReEHENFOLGE DES AUFTRITTS

Prof. Dr.
Isabel Diebold

Munchen

® Fachérztin fur Humangenetik und Kinder- und
Jugendmedizin

® Oberéarztin, Leitung der Kardiogenetik am
Klinikum rechts der Isar der TU Muinchen

® |nstitut fiir Humangenetik an der TU Miinchen

® vorher tatig am Deutschen Herzzentrum Miin-
chen, Kinderklinik Schwabing, neonatologische
Intensivstation am Klinikum rechts der lsar u.a.

Prof. Dr.
Hendrik Milting

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

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

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

® Molekulargenetik von Kardiomyopathien und
plotzlichem Herztod

Prof. Dr.
Matthias Paul

Miinster

* Niedergelassener Kardiologe und &rztlicher
Leiter der Akademie fiir Diagnostik und Pré-
vention, Munster

¢ >25 Jahre Erfahrung in der klinischen Betreuung
von Patienten mit ARVC und deren Familien so-
wie translationale Forschung auf diesem Gebiet

® Co-Autor der ARVC-Therapieempfehlungen

der internationalen Task Force

PD Dr.
Sebastian ClauB3

(W Minchen (LMU)

® Minchner Zentrum firr seltene Erkrankungen
(MZSE) am Klinikum der Ludwig-Maximili-

ans-Universitat Miinchen

® Spezialambulanz fir Herzgenetik, familigre
Arrhythmiesyndrome und plétzlichen Herztod

® | eiter der AG Clauss - Experimentelle und
translationale Elektrophysiologie (Forschung
an Zellkultur, Maus- und Schweinemodell)

Dr.

. Christine Kamla

M| Munchen

® Herzchirurgin an der Herzchirurgischen Klinik
und Poliklinik der LMU Muinchen

® Stellvertretende chirurgische Leitung des
Herztransplantationsprogramms der LMU
Munchen

® hat einige unserer Herztransplantierten von
der Erstvorstellung bis nach der Transplanta-
tion betreut

PD Dr. Teresa

Trenkwalder

Mtinchen

® Oberarztin am Deutschen Herzzentrum der
Technischen Universitat Miinchen

® Facharztin fur Innere Medizin und Kardiologie

® |_eiterin der Spezialambulanz fir Kardiomyo-
pathien am Deutschen Herzzentrum

* Mitglied im Munich Consortium des ERN-
GUARD-Heart

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



mailto:arvc-tag%40arvc-selbsthilfe.org?subject=
https://www.arvc-selbsthilfe.org

UNSERE EXPERT:INNEN IN DER UBERSICHT 1\ ReEHENFOLGE DES AUFTRITTS

Prof. Dr. Daniela

Husser-Bollmann

Leipzig

* Oberéarztin am Herzzentrum Leipzig

® Helios Stiftungsprofessur fiir die Genetik von
Herzerkrankungen

® | eiterin des Cardiocenters Rhythmologie

® Gastprofessur Vanderbilt University, USA

® Betreuung und Beratung von Angehérigen

und Familien bei familisrem plétzlichem Herz-
tod und genetischen Herzerkrankungen

Prof. Dr.

Malte Meesmann
Wiirzburg

® Psychotherapeut und Kardiologe

® Psychokardiologische Privatpraxis in Zell bei
Wiirzburg mit Online-Angebot

® chemaliger Chefarzt der Kardiologie im
Juliusspital (Klinikum Wirzburg Mitte)

® Past-Sprecher der AG30 ,Psychosoziale

Kardiologie” der Deutschen Gesellschaft fur

Kardiologie DGK e V.

Juliane Neuhéfer
Wiirzburg

® Medizinische Fachangestellte

® Echokardiographielabor am Deutschen Zentrum
fur Herzinsuffizienz (DZHI) am Universitstsklini-
kum Wiirzburg

® Ehrenamtliche Rettungssanitéterin beim Baye-
rischen Roten Kreuz

® Ehrenamtliche Ausbilderin im  Sanitéts-
dienst

Dr. Susanne
Berrisch-Rahmel

i | : Dusseldort

* Niedergelassene Facharztin fur Kardiologie
und Innere Medizin, Sportmedizin

® /usatzqualifikation Sportkardiologie Stufe Il

® Kontaktperson zum Bundesverband nieder-
gelassener Kardiologen - BNK eV.

® Sprecherinder AG ,Sport und Pravention” des
Bundesverbands niedergelassener Kardio-

logen - BNK eV.

DURCH DEN TAG FUHREN...

Ulrike Ostner

Munchen

* Harfunkjournalistin bei Bayern 2 - Redaktion
Notizbuch/Gesundheitsgesprach

® Spezialgebiet: Gesundheit und Medizin

® Moderation von zahlreichen Veranstaltungen
zum Thema Seltene Erkrankungen

Dr.
Ruth Biller
Unterschleilheim

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

® Ansprechpartnerin fiir Betroffene

* Networking auf (inter-)nationaler Ebene

..und der Vorstand und die lokalen Ansprechpartner der ARVC-Selbsthilfe.
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ARVC-SYMPOSIUM

FORTSCHRITT RUND UM ACM

— Im Rahmen des lags der seltenen Erkrankungen -

Sa.07.03.2026, 9-17 Uhr

im Universitatsklinikum Wiirzburg
DZ/HI|, Haus A15, Am Schwarzenberg 15, 9/0/8 Wiirzburg

PROGRAMM-UBERSICHT

09.00 Uhr

09.30 Uhr

09.45 Uhr

11.00 Uhr

11.45 Uhr

12.15 Uhr
13.15 Uhr

EINTREFFEN
Kaffee und Kekse

BEGRUSSUNG

Ulrike Ostner (Bayerischer Rundfunk, Moderation)

Dr. Ruth Biller (Vorsitzende des ARVC-Selbsthilfe e V)
Prof. Dr. Brenda Gerull (Wissenschaftliche Beiratin)

VORTRAGE

Vortrége mit anschlieBender Fragerunde
Genvarianten bei ACM (Prof Dr. Eric Schulze-Bahr)
Konsensuspapier ACM (PD Dr. Ardan Saguner)

PODIUMSDISKUSSION SPORT

Expertinnen mit unterschiedlichen Standpunkten

im Gesprach (Moderation: Ulrike Ostner)

Sport - wie viel ist erlaubt? Wie viel schadet?
(Prof. Dr. Larissa Fabritz, PD Dr. Dr. Simon Wernhart,
ACM-Patientinnen)

MEET THE EXPERTS

Vertreter:innen verschiedener Institutionen stehen
fur ein Gesprach zur Verfiigung

MITTAGESSEN

VORTRAG
ICDs - welcher fiir wen? (PD Dr. Eimo Martens)

13.45 Uhr

14.15 Uhr

15.00 Uhr
15.30 Uhr

16.15 Uhr

16.45 Uhr
ca.17 Uhr

PODIUMSDISKUSSION GENETIK
Familienscreening und Gentest von Kindern
(Prof. Dr. Isabel Diebold, Prof. Dr. Hendrik Milting,

betroffene Eltern)

WORKSHOPS / Q&A

ARVC Basics - nicht nur fiir Neulinge
(Prof. Dr. Matthias Paul)

Medikamente (PD Dr. Teresa Trenkwalder)
Herztransplantation (Dr. Christine Kamla)
Forschen am (GroB-)Tiermodell

(PD Dr. Sebastian ClauB)
KAFFEEPAUSE
WORKSHOPS / Q&A

Reanimationstraining (Juliane Neuhofer)
Sport & Lifestyle (Dr. Susanne Berrisch-Rahmel)
Notfallkoffer Psychokardiologie

(Prof. Dr. Malte Meesmann)

ARVC Q&A (Prof. Dr. Daniela Husser-Bollmann)

VORTRAG

Innovative Therapien (Prof. Dr. Brenda Gerull)
Zusammenfassung und Verabschiedung

Ende der Veranstaltung

ARVC-Selbsthilfe e.V.

Fastlingerring 113 + D-85716 UnterschleiBheim * info@arvc-selbsthilfe.org * www.arve-selbsthilfe.org




