Anmeldung

Fax-Antwort an Nr. 040-480 73 87

Verbindliche Anmeldung erbeten bis zum 1. Juli 2009.

[dJa,am 6. Eppendorfer Dialog zur Gesundheitspolitik nehme ich teil.

Absender/Name:

Adresse/Telefon:

[ In Begleitung von:

Bitte deutlich schreiben. Einlass nur nach Anmeldung. Veranstaltungsort: Universitatsklinikum HH-Eppendorf,

Hérsaal der Frauenklinik (W 30) Martinistrale 52,20246 Hamburg. Parkplatze stehen in der Tiefgarage zur Verfligung.

Fiir Riickfragen: Adriane Beck & Partner GmbH, Tel. 040 - 480 73 81 oder info@beckundpartner.de

Intention

Krankheiten, die nicht haufiger als bei flinf von
10.000 Personen auftreten, werden in der EU als
»seltene Krankheiten® bezeichnet. Insgesamt sind
diese in der EU mit ca. 30 Mio. betroffenen Menschen
jedoch durchaus haufig, gehen oft mit hoher Krank-
heitslast, erhohter Mortalitdt und starken EinbuBen
der Lebensqualitat einher. Vielfach steht den Patien-
ten nur ein eingeschranktes Spektrum an Therapien
zur Verfuigung. GemaR dem Aktionsprogramm der EU
betreffend seltene Krankheiten sollte jeder Patient
die ihm zustehende Versorgung auf bestem Wissens-
stand erhalten. Die Rahmenbedingungen des deut-
schen Gesundheitssystems dienen jedoch lberwie-
gend der Regulation haufiger Erkrankungen, wahrend
sie flir ,Orphan Diseases” unangemessene Hiirden
aufbauen. Brauchen wir somit eine Anderung der
Erstattungskriterien fir die Behandlung seltener Er-
krankungen? Gibt es ausreichend Anreize fir Grund-
lagen- und Versorgungsforschung?

Diese und weitere aktuelle Fragen werden wir beim
6. Eppendorfer Dialog zur Gesundheitspolitik disku-
tieren, zu dem ich Sie herzlich einlade.

Aw&u—dt;———

Univ.-Prof. Dr. med. Matthias Augustin

Universitatsklinikum I
Hamburg-Eppendorf

6. Eppendorfer Dialog
zur Gesundheitspolitik

Einladung

Prof. Dr. med. Matthias Augustin
Stiftungsprofessur fir

Gesundheitsokonomie und
Lebensqualitatsforschung

Experten-Debatte

Seltene Erkrankungen — ein haufiges Problem

8.Juli 2009
16.00 Uhr st — 18.00 Uhr

Horsaal der Frauenklinik (W 30)
UKE
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Geleitwort

Von den heute bekannten rund 30.000 Erkrankungen
treten etwa 6.000 selten auf. Menschen mit diesen
Orphan Diseases haben das gleiche Recht auf eine
medikamentose Behandlung wie alle anderen. In der
Praxis gestaltet sich die Umsetzung dieses Rechts in
mancherlei Hinsicht schwierig.

Es ist begriiRenswert, dass die renommierte Veran-
staltungsreihe des Eppendorfer Dialoges ein 6ffent-
liches Forum fiir diese Thematik bietet. Der unmittel-
bare Austausch unterschiedlicher Positionen erhoht
die Chance auf eine Kooperation zwischen allen
Beteiligten im Gesundheitswesen.

Dem Organisator Herrn Professor Augustin gelingt es
erfreulicherweise zum sechsten Mal, meinungsbil-
dende Experten fiir die Diskussion zu gewinnen.

Im Namen des Klinikumvorstandes wiinsche ich eine

interessante Debatte.

Prof. Dr.med. Dr.phil. Uwe Koch-Gromus
Dekan der medizinischen Fakultat des UKE

Programm

Seltene Erkrankungen - ein haufiges Problem

Grenzen der evidenzbasierten Medizin bei
Orphan Diseases

BegriiBung und Moderation

Referenten
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Prof. Dr. med. Matthias Augustin

Grundlegende Probleme der Forschung
in sogenannten Randgebieten

Professur fir Gesundheitsokonomie & Lebens-
qualitatsforschung, Competenzzentrum fiir
Versorgungsforschung in der Dermatologie, UKE

Prof. Dr. med. Leena Bruckner-Tuderman

Evidenzbasierte Medizin: Ein regulatorisches
Hindernis fiir die medizinische Behandlung
seltener Krankheitsbilder

Direktorin FRIAS (Freiburg Institute for
Advanced Studies), Arztliche Direktorin der
Universitats-Hautklinik Freiburg

Dr. jur. Rainer Hess

Der staatliche Auftrag,
auch Minderheiten-Medizin zu finanzieren

Unparteiischer Vorsitzender des Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA)

Franz Knieps

Grenzen der evidenzbasierten Medizin
aus Sicht des Patienten-Vertreters

Abteilungsleiter Gesundheitsversorgung,
Krankenversicherung, Pflegeversicherung im
Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG)

Dr. phil. nat. Andreas Reimann

1. Stellvertretender Vorsitzender der ACHSE elV.,,
Geschaftsfiihrer der Mukoviszidose e.V.



