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Arzt und Patient — Hand in Hand

Amyloidoseselbsthilfegruppe AmyS ladt anlasslich ihres
einjahrigen Bestehens zur Jubilaumsfeier ins DZHI ein

,Ich habe was, was keiner kennt.“ Ein vielzitierter Satz von
Amyloidose-Patienten. Seit einem Jahr haben Betroffene je-
doch die Moglichkeit, sich Gber ihre seltene Krankheit auszu-
tauschen. Denn seit Juni 2018 trifft sich einmal im Monat im
Deutschen Zentrum fur Herzinsuffizienz Wirzburg (DZHI) die
Selbsthilfegruppe AmyS. Anlasslich des einjdhrigen Beste-
hens laden die Leiter der Selbsthilfegruppe gemeinsam mit
dem Arzteteam des Interdisziplindren Amyloidosezentrums
zur Jubilaumsfeier ein. Das Motto lautet ,,Arzt und Patient —
Hand in Hand". Interessierte sind herzlich eingeladen, am
Freitag, 28. Juni, ab 16 Uhr und Samstag, 29. Juni, ab 8:30
Uhr, im DZHI an den kostenlosen Vortragen, Fihrungen und
Gesprachen teilzunehmen.

Fir viele ist die Diagnose erst einmal ein Schock. Amyloidose. Eine sel-
tene Erkrankung, die meist den gesamten Organismus betrifft, unter-
schiedliche Beschwerden hervorruft und daher schwer von anderen
Krankheitsbildern abzugrenzen ist, was wiederum die Diagnose verzo-
gert. Fur die Amyloidose gibt es keine eindeutigen Friihzeichen, die auf
diese Erkrankung hindeuten. Viele Betroffene erleben eine kraftezeh-
rende und haufig frustrierende Odyssee, bis sie endlich wissen, was die
Ursache ihrer Beschwerden ist, namlich ein krankhafter Ablagerungspro-
zess von fehlgefalteten Eiweil3stoffen.

Raum fur Erfahrungsaustausch und Bewaltigungsstrategien

Da eine rasche und zielgerichtete Diagnostik jedoch entscheidend fur
die Behandlung und mitunter fir das Uberleben ist, wurde am Universi-
tatsklinikum Wrzburg im vergangenen Jahr das erste Interdisziplinare
Amyloidosezentrum Bayerns und somit das zweite deutschlandweit ge-
grindet. Um neben der Diagnostik und Behandlung einen Raum fir ei-
nen Erfahrungsaustausch unter Betroffenen und Angehérigen sowie Be-
waéltigungsstrategien, Expertengesprache und allgemeine Informationen
rund um die Erkrankung zu geben, hat das Team des Zentrums gemein-
sam mit der Amyloidose-Patientin, Dr. Renate Fiedler, im vergangenen
Jahr eine Selbsthilfegruppe ins Leben gerufen.

Jubilaumsfeier am Freitag und Samstag mit buntem Programm

Anlasslich des einjahrigen Bestehens findet vom 28. Juni bis 29. Juni
eine Jubilaumsfeier statt. Am Freitag wird ab 16 Uhr in Vortragen das In-

Deutsches Zentrum

far Herzinsuffizienz “‘

Wirzburg

Deutsches Zentrum
fir Herzinsuffizienz
Wirzburg

Universitatsklinikum
Wirzburg

Am Schwarzenberg 15,
Haus A 15

97078 Wiirzburg

Presse- und
Offentlichkeitsarbeit
Kirstin Linkamp

Tel. (0931) 201 46325
Fax (0931) 201 646362

E-Mail:
Linkamp_K@ukw.de

www.dzhi.de


http://www.dzhi.de/

UNI{;IEUSRNEWAG'; Universitatsklinikum Wiurzburg U(( Deutsches Zentrum
WURZBURG ~L flr Herzinsuffizienz “’

Wirzburg

terdisziplindre Amyloidosezentrum vorgestellt. Erganzend finden Flh-
rungen durch die Untersuchungsrdume statt. Zudem werden die rechtli-
chen Grundlagen eines deutschlandweiten Zusammenschlusses der
Selbsthilfegruppen mit dem bereits eingetragenen Verein Familidre
Amyloid-Polyneuropathie FAP e. V. Minster diskutiert.

Am Samstag stehen aktuelle Fortschritte in der Behandlung der Amyloi-
dose und die neuesten Ergebnisse zu Studien im Fokus. Es werden Da-
ten zur Lebensqualitat und psychischen Belastungssituation von Patien-
ten mit Amyloidose vorgestellt wie auch die Ergebnisse einer Patienten-
befragung, die Bedurfnisse von Amyloidosepatienten und deren Ange-
horigen untersucht. Ziel all dieser Anstrengungen ist es, ein speziell auf
Amyloidose zugeschnittenes klinisches Versorgungskonzept zu entwi-
ckeln. Mogliches Vorbild kénnten hier zum Beispiel die “Herzinsuffizienz-
schwestern“ sein. Neben diesen Projekten, die Arzten und Patienten
Hand in Hand entwickeln, werden Méglichkeiten zur Verbesserung der
Information bei Amyloidose(verdacht) sowie Méglichkeiten und Grenzen
der Selbsthilfe thematisiert.

Ein Get-together mit Fiihrung durch den Wiirzburger Ratssaal und
gemeinsamem Mittagessen bilden den Ausklang der Jubilaumsfeier.

Um Anmeldung wird gebeten — die Teilnahme ist kostenfrei

Interessierte sind herzlich zur Jubilaumsfeier im DZHI am Schwar-
zenberg 15 im Haus A15 eingeladen. Um eine Anmeldung wird bis
zum 26. Juni per E-Mail unter amyloidose @ukw.de oder per Telefon
unter 0931/201-46241 gebeten.
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Uber das DZHI

Das Deutsche Zentrum fur Herzinsuffizienz ist ein integriertes For-
schungs- und Behandlungszentrum unter dem Dach von Universitatskli-
nikum und Universitat Wirzburg und wird seit dem Jahr 2010 vom Bun-
desministerium fir Bildung und Forschung gefordert. Ziel ist es, effektive
Strategien fur Pravention und Therapie der Herzinsuffizienz zu entwi-
ckeln und die Erkrankung grundlegend zu erforschen. Das Zentrum ver-
eint dazu Grundlagen-, Versorgungs- und klinische Forschung in einem
bundesweit einmalig multidisziplinaren, translationalen Ansatz.
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