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Zertifi zierung
Der 9. Österreichische Kongress für 
Seltene Erkrankungen ist für das Fort-
bildungsprogramm der Österreichischen 
Ärztekammer mit 16 DFP-Punkten 
approbiert (ID: 622544).
Sie erhalten vor Ort eine Teilnahme-
bestätigung mit der Anzahl der Punkte, 
bitte reichen Sie diese bei der jeweiligen 
Stelle ein.



Sehr geehrte Damen und Herren!

Wir freuen uns, am 21. und 22.09.2018 den 

9. Österreichischen Kongress 
für Seltene Erkrankungen
in der Aula der Medizinischen Universität Graz, Med Campus, 
ausrichten zu dürfen. 

Die Tagung hat ein spezielles, stark interdisziplinäres Format und 
fi ndet traditionell unter Einbeziehung von Selbsthilfegruppen und 
RepräsentantInnen aus der Politik statt, sodass den gesellschaftlichen 
Aspekten der seltenen Erkrankungen ein breiter Raum gegeben wird. 
Gleichzeitig bietet sich auch die Gelegenheit einige Aktivitäten auf dem 
Gebiet der seltenen Erkrankungen am LKH- Univ. Klinikum Graz und 
an der Medizinischen Universität Graz vorzustellen. 

Herzlich Willkommen in Graz!

In Zusammenarbeit mit   

Univ.-Prof. Dr.med.univ.
Barbara Plecko 
(Kongressplanung - Ambulanz für 

Neuropädiatrie und angeborene 

Stoffwechselkrankheiten der 

Univ. Klinik für Kinder-und Jugendheilkunde, 

Medizinische Universität Graz)

Univ.-Prof. Dr.med. 
Michael Speicher & 
Dr.med.univ. Sarah Verheyen
(Kongressplanung - Institut für 

Humangenetik der 

Medizinischen Universität Graz)



Programm Freitag, 21.09.2018 

08:00-09:00	 Registrierung und Begrüßungskaffee

09:00-09:30	� Begrüßung  
�Rektor  Univ.-Prof. Dr. H. Samonigg 
 
Ärztliche Direktion LKH Univ. Klinikum Graz,  
Univ. Prof. Dr. L. Kamolz 
 
Pro Rare Dr. R. Riedl

 
	� Landesregierung 

Sprecherin für Kultur, Wissenschaft und Forschung 
	 Prof. Dr. S. Holasek
 
	 Hauptverband der Kassen (angefragt) 
 
	
09:30-10:00	� Begrüßung und Einleitung zum  

Forum Seltene Krankheiten 
	 Prof. Dr. D. Karall (Innsbruck)                       

10:00-12:00	 Block 1 – Seltene Erkrankungen - Erkennen 
	� Vorsitz: OA. Dr. V. Konstantopoulou (Wien),  

Prof. Dr. Th. Pieber (Graz)
 
10:00-10:15	 Hereditäres Angioödem 
	 Univ. Prof. Dr. W. Aberer (Graz)
 
10:15-10:30	� Systemtherapie von Knochen und Weichteiltumoren  

PD Dr. J. Szkandera (Graz)
 
10:30-10:45	� Interdisziplinäre Marfan- Ambulanz:  

Was trägt die Kinderkardiologie bei?
	 Ao. Univ. Prof. Dr. D. Baumgartner (Graz)
 



10:45-11:00	� Citrinmangel – ein Fall mit positivem  
Neugeborenen-Screening 
Ass. Prof. Priv.-Doz. Dr. Stojakovic

 
11:00-11:15	� CADASIL (Cerebral Autosomal Dominant Arteriopathy  

with Subcortical Infarcts and Leukoencephalopathy)
	 Univ. Prof. Dr. R. Schmidt (Graz)
 
11:15-11:30	� Aktuelle Entwicklungen in der Therapie und  

Retinoblastom-Versorgung in Österreich
	 Priv. Doz. Dr. W. Wackernagel (Graz)
 
11:30-11:45	� SIC-Reg.org: Diagnostik- und Managementleitfaden  

sowie Register für schwere Immunzytopenien
	 Prof. Dr. M. Seidel (Graz)
 
11:45-12:00	� Personalisierte Medizin bei genetisch determinierten  

Herzrhythmusstörungen 
	 Assoz. Prof. Dr. D. Scherr (Graz)

12:00-13:00	 Mittagspause und Besuch der Industrieausstellung
	 �Für Interessierte: Führungen durch die Beratungsstelle 

und das Institut für Humangenetik

13:00-14:00	 Block 2 – Seltene Erkrankungen - Diagnostizieren
	 Vorsitz: Prof. Dr. J. Zschocke (Innsbruck)
 
	 Moderne Methoden der genetischen Diagnostik 
	 Univ. Prof. Dr. M. Speicher, Ass. Dr. S. Verheyen (Graz)



14:00-14:30	 Podiumsdiskussion - Diagnose 
	� Moderation: Univ. Prof. Dr. D. Karall (Innsbruck) 

Opening statement  
Matt Bolz – Johnson,  Health Advisor EURORDIS 
 
Dr. R. Riedl (ProRare Wien) 
Ass. Prof. PD. Dr. T. Voigtländer (Wien) 
Univ. Prof. Dr. F. Laccone (Wien) 
Prim. Univ. Prof. Dr. R. Kerbl (Leoben) 
Univ. Prof. Dr. J. Zschocke (Innsbruck)

14:30-15:00	 Kaffeepause und Besuch der Industrieausstellung 
	� Für Interessierte: Führungen durch die Beratungsstelle 

und das Institut für Humangenetik

15:00-17:00	 Block 3 – Seltene Erkrankungen -Therapieren
	 Vorsitz: Univ. Prof. Dr. W. Sperl (Salzburg)
 
15:00-15:20	� Enzymersatztherapien – Grenzen und Perspektiven 

Univ. Prof. Dr. B. Plecko (Graz)
 
15:20-15:40	 Therapien von angeborenen Muskelerkrankungen 
	 Prim. Univ. Prof. Dr. G. Bernert  (Wien)
 
15:40-16:00	� Neue Therapieoptionen bei seltenen Hämatologischen 

Erkrankungen 
	 Univ. Prof. Dr. H. Greinix (Graz)
16:00-16:20	 Therapie der pulmonalen Hypertonie 
	 Univ. Prof. Dr. H. Olschewski (Graz)
 
16:20-16:40	� Umsetzung von Forschungsergebnissen –  

from bench to bedside 
	 Assoz. Prof. Dr. K. Boztug (Wien) 
 
16:40-17:00	 Entwicklung von Orphan Drugs – Anreize und Hürden 
	 Dr. W. Schnitzel (Wien)



17:00-18:00	 Podiumsdiskussion – Therapien 
	 �Moderation: Priv-Doz. Dr. F. Lagler (Salzburg) 

Dr. R. Riedl (ProRare Wien) 
Dr. W. Schnitzel (Pharmig Wien) 
Univ. Prof. W. Sperl (Salzburg) 
Univ. Prof. B. Plecko (Graz) 
Univ. Prof. H. Olschewski (Graz) 
Hauptverband der Kassen (angefragt)  
Mag. Skledar (Graz) 

18:00-19:00	 Imbiss und Besuch der Industrieausstellung

19:00-20:00	 Abendveranstaltung – öffentlicher Vortrag
	� „Dr. House und seltene Erkrankungen – was können wir 

davon lernen?“
	 Univ. Prof. Dr. Jürgen Schäfer (Marburg)



Programm Samstag, 22.09.2018 

08:30-09:30	 Generalversammlung Forum SK

09:30-11:00	 Block 4 – Leben mit seltenen Erkrankungen
	 Vorsitz: Pro rare Austria

09:30-09:50	 Symptoma, Symptomdatenbank 
	 Dr. J. Nateqi (CEO Symptoma)

09:50-10:10	 Interdisziplinäre Frühdiagnostik (HNO/Augen/Genetik)
	 Mag. Dominique Sturz (Usher Initiative Austria)

10:10-10:30	 Vorstellung Notfallinformationssystem (NIS)
	 DI B. Monai (Projektleiter)

10:30-11:00	 Ethische Aspekte neuer Diagnoseverfahren 
	 Mag. P. Just (LBI-RUD)

11:00-11:30	 Kaffeepause und Besuch der Industrieausstellung

11:30-13:30	� Podiumsdiskussion: Langzeitstrategien für seltene  
Erkrankungen im Gesundheitssystem –  
Herausforderungen der Zukunft

	 Moderation: Ao. Univ. Prof. DDr. Susanne Kircher, 
	 MBA (Wien)

	 Impulsreferat: Zentrum für Gutes LeBeN
	 �Univ. Prof. Dr. Holger Till (Graz) und  

PD. Dr. Thomas Kroneis (KEKS Österreich)

	 Assoz. Prof. Priv. Doz. Dr. Till Voigtländer (Wien)
	 Priv. Doz. Dr. phil. C. Wild (Wien)
	 Dr. R. Riedl (Wien)
	 Prof. Dr. D. Karall (Innsbruck)
	 SC Dr. Auer (Ministerium für Gesundheit/Frauen)
	 Hauptverband der Kassen (angefragt)

13:00-14:00	 Mittagspause und Besuch der Industrieausstellung

14:00-15:00	 Generalversammlung ProRare



Wir bedanken uns bei folgenden Ausstellern und Sponsoren 
für ihre Unterstützung anlässlich des 
9. Österreichischen Kongresses für Seltene Erkrankungen: 

Akcea Therapeutics

Alnylam Austria GmbH

Biogen Austria GmbH

BioMarin Deutschland GmbH

Chiesi Pharmaceuticals GmbH

Lucane Pharma SA

Novartis

Sanofi  Genzyme

Santhera (Germany) GmbH

Shire Austria GmbH

SOBI

Vitafl o

Erstes zugelassenes 
Arzneimittel bei LHON!

Lebersche

Hereditäre

Optikus-

Neuropathie

L
H
O
N

·  Plötzliche, schmerzlose Visusminderung

· Zentralskotom ein- oder beidseitig

 · Erstauftreten häufig bei Männern  
 zwischen der zweiten und dritten  
 Lebensdekade

Fabrizio Sottile, Paralympics-Teilnehmer, 
erfolgreicher Schwimmer und selbst LHON-Patient

Die richtige Diagnose kann Augenlicht retten

Raxone 150 mg Filmtabletten
▼ Dieses Arzneimittel unterliegt einer zusätzlichen Überwachung. Dies er-
möglicht eine schnelle Identifizierung neuer Erkenntnisse über die Sicherheit. 
Angehörige von Gesundheitsberufen sind aufgefordert, jeden Verdachtsfall 
einer Nebenwirkung zu melden. Zusammensetzung: 1 Filmtablette enthält 
150 mg Idebenon. Sonstige Bestandteile: Tablettenkern: 46 mg Lactose (als 
Monohydrat), mikrokristalline Cellulose, Croscarmellose-Natrium, Povidon K25, 
Magnesiumstearat, hochdisperses Siliciumdioxid. Tablettenüberzug: Macrogol 
3350, Poly(vinylalkohol), Talkum, Titandioxid, 0,23 mg Gelborange S FCF (E110). 
Anwendungsgebiete: Behandlung von Sehstörungen bei jugendlichen und 
erwachsenen Patienten mit Leberscher Hereditärer Optikus neuropathie (LHON). 

Gegenanzeigen: Überempfindlichkeit gegen den Wirkstoff oder einen der 
sonstigen Bestandteile. Pharmakotherapeutische Gruppe: Psychoanaleptika, 
andere Psychostimulantien und Nootropica.  ATC-Code: N06BX13. Zulassungs-
inhaber: Santhera Pharmaceuticals (Deutschland) GmbH, Marie-Curie- Straße 8, 
79539 Lörrach, Deutschland. Abgabe: Rezept- und apothekenpflichtig. Weitere 
Angaben zu Neben wirkungen, Wechselwirkungen, Warnhinweisen 
und Vorsichtsmaßnahmen zur sicheren Anwendung sowie Fertilität, 
Schwanger schaft und Stillzeit und zutreffendenfalls Angaben über 
die Gewöhnungseffekte sind der veröffentlichten Fachinformation zu 
entnehmen.  
Stand der Information: 07/2016 
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www.santhera.at
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Mit wegweisenden Therapien
komplexen Krankheiten begegnen.
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Mit wegweisenden Therapien
komplexen Krankheiten begegnen.

morbus
FABRY MPS I

morbus
GAUCHER

morbus
POMPE

IHR PARTNER BEI LYSOSOMALEN 
SPEICHERKRANKHEITEN


