INTERNATIONAL

PATIENT ORGANISATION
FOR PRIMARY IMMUNODEFICIENCIES

Neugeborenen-Screening

zur  Starkung der

*3f dsai

Defektes Immunsystem?
Starke Patientenorganisation!

Friherkennung von

angeborenen Immundefekten: Deutschland als Erfolgsmodell fur Europa?

Agenda
18. November 2020, 12:00 — 13:30 Uhr

Moderation (Lutz Dommel, RPP)

Uhrzeit Agenda Sprecher:in
12:00 - 12:05 | Begrii3ung Lutz Dommel (RPP, Moderator)
Birgit Schlennert (dsai e.V.)
Martine Pergent (IPOPI)
12:05-12:10 Politisches Vorwort durch den Schirmherrn MdB Erich Irlstorfer
12:10-12:30 | Impulsvortrag: IPOPI & dsai e.V. Martine Pergent (IPOPI)
Deutsche und  europaische  Patientenperspektiven — zum | Birgit Schlennert (dsai e.V.)
Neugeborenen-Screening (NBS) und angeborenen
Immundefekten mit einem Fokus auf den Schweren Kombinierten
Immundefekt (SCID)

12:30 — 12:40 | Impulsvortrag: G-BA PD Dr. Matthias Perleth (G-BA)
Aktuelle Richtlinien zum NBS und SCID in Deutschland Dr. Susanne Glodny (G-BA)

12:40 — 12:50 | Impulsvortrag: Charité Prof. Dr. Horst von Bernuth
Medizinische Perspektiven zum NBS und SCID in Deutschland (Charité)

12:50 — 13:00 | Personliche Erfahrungen einer Patientenfamilie Jonas Dittrich (Vater einer 2019
Personliche Erfahrung und Umgang mit dem Screening-Prozess, mit SCID diagnostizierten
der Friihdiagnose und der Behandlung von angeborenen | Tochter)

Immundefekten
13:00 — 13:25 | Diskussionsrunde Lutz Dommel (RPP, Moderator)
Teilnehmende
13:25-13:30 | Abschlieende Worte durch den Schirmherrn MdB Erich Irlstorfer
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