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EMR Tag der
Seltenen Erkrankungen
2019

Seltene Erkrankungen tiber die Grenzen hinweg: Europa und die Euregio Maas-Rhein
Maastricht, 28. Februar 2019
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WILLKOMMEN UND EROFFNUNG

®  Erdffnung: Cor Oosterwijk, Direktor VSOP
® Moderator fur den ganzen Tag: Alex Puissant

1. PLENARSITZUNG

Europaische Strategie zu Seltenen Erkrankungen und zu
grenziberschreitender Gesundheitsversorgung mit Schwerpunkt
auf Kooperation und Koordination

® Dr. Helmut Brand, INTHEALTH Universitdt Maastricht

2. PLENARSITZUNG

Ergebnisse des EMRaDi-Projektes: aktuelle Situation, Diversitat
und Auswirkungen fiir die Patienten

® (Caroline Glaude, EMRaDi-Projektleiterin

GEMEINSAME PRASENTATION
1. Thema: Bewusstsein

®  Sigrid Hendriks, VSOP
® Prof. Dr. Jean-Pierre Schenkelaars, Christliche Krankenkasse
®  Prof. Dr. Jean Muris, Allgemeinmedizin Universitét Maastricht

GEMEINSAME PRASENTATION
2. Thema: Patienten mit unklarer Diagnose

Els Vergouwen, Patientensicht

® Simon Kleijkers, Witte Raven
®  Prof. Dr. Connie Stumpel, MUMC+
GEMEINSAME PRASENTATION

3. Thema: Grenziiberschreitende Gesundheitsversorgung und
grenziiberschreitende Zusammenarbeit

® Matthew Bolz-Johnson, EURORDIS

® Prof. Dr. Nicoline Hoogerbrugge, Koordinatorin ERN GENTURIS/
Radboudumc

®  Prof. Dr. René Westhovens, UZ Leuven



14.50 D GLEICHZEITIGE RUNDTISCHGESPRACHE

1. Thema: Bewusstsein - Moderatorin:
e  Sigrid Hendriks, VSOP

2. Thema: Patienten mit unklarer Diagnose - Moderatorin:
e Prof. Dr Connie Stumpel, MUMC+

3. Thema: Grenziiberschreitende Gesundheitsversorgung und
grenziiberschreitende Zusammenarbeit - Moderatoren:

e Matthew Bolz-Johnson, EURORDIS
e  Prof. Dr. Nicoline Hoogerbrugge, Koordinatorin ERN GEN-

TURIS/Radboudumc
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15.55 D PLENARSITZUNG ZU DEN RUNDTISCHGESPRACHEN

® Alex Puissant und Cor Oosterwijk

16.05 D PODIUMSDISKUSSION UND EMPFEHLUNGEN
® Matthew Bolz-Johnson, EURORDIS
Prof. Dr. Vincent Bours, CHU Liege
Dr. Helmut Brand, INTHEALTH Universitat Maastricht
Alain Coheur, Solidaris
Dr. Feldhoff, Entscheidungstrdger aus Deutschland

Prof. Dr. Nicoline Hoogerbrugge, Koordinatorin ERN GENTURIS/
Radboudumc

Cor Oosterwijk, VSOP
Prof. Dr. Schulz, UK Aachen

16.50 D ABSCHLUSS
®  Cor Oosterwijk, Direktor VSOP
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EMR TAG DER SELTENEN ERKRANKUNGEN 2019

Dieser Tag der seltenen Erkrankungen in der EMR ist der grenziberschreitenden
Gesundheitsversorgung gewidmet, und drei Themen stehen hier im Mittelpunkt:

e Bewusstsein
e Patienten mit unklarer Diagnose

o Grenziiberschreitende Gesundheitsversorgung und

grenziiberschreitende Zusammenarbeit

Dieser Tag stellt eine Gelegenheit dar, sich zur Situation der grenziberschreiten-
den Gesundheitsversorgung im Bereich der Seltenen Erkrankungen aus-
zutauschen. Der Schwerpunkt liegt dabei darauf, die Behandlung Seltener Er-
krankungen in Europa besser zuganglich zu machen. Wie kénnen wir die Ge-
sundheitsversorgung und die Lebensqualitat von Patienten mit Seltenen Erkran-
kungen in der Euregio Maas-Rhein, in Grenzregionen und auf europaischer
Ebene verbessern? Die folgenden drei Querschnittsthemen tragen dazu bei, die
(grenziberschreitende) Versorgung bei seltenen Erkrankungen besser zugan-
glich zu machen:

Das Programm besteht aus Plenarsitzungen, gemeinsamen Prasentationen und
Gesprachsrunden.

EMRaDi

Diese Veranstaltung findet im Rahmen des INTERREG-Projektes EMRaDi
(Seltene Erkrankungen in der Euregio Maas-Rhein) statt. Dieses Projekt beinhal-
tet die grenziberschreitende Zusammenarbeit zwischen Krankenkassen, Univer-
sitatskliniken, Patientenorganisationen und einer Universitat in der Euregio Maas-
Rhein. Es ist Teil des EU-Programms INTERREG V-A Euregio Maas-Rhein.

r\r\,ﬂ

=
EMRaDi
o



