UBERSICHT

09.00 Uhr

09.30 Uhr

09.45 Uhr

11.00 Uhr

11.45 Uhr

12.15 Uhr
13.15 Uhr

13.45 Uhr

14.15 Uhr

15.00 Uhr
15.30 Uhr

16.15 Uhr

16.45 Uhr
ca. 17 Uhr

EINTREFFEN
Kaffee und Kekse

BEGRUSSUNG

Ulrike Ostner (Bayerischer Rundfunk, Moderation)

Dr. Ruth Biller (Vorsitzende des ARVC-Selbsthilfe e V.)
Prof. Dr. Brenda Gerull (Wissenschaftliche Beiratin)

VORTRAGE

Vortrége mit anschlieBender Fragerunde
Genvarianten bei ACM (Prof. Dr. Eric Schulze-Bahr)
Konsensuspapier ACM (PD Dr. Ardan Saguner)

PODIUMSDISKUSSION SPORT
Expertinnen mit unterschiedlichen Standpunkten

im Gesprach (Moderation: Ulrike Ostner)

Sport - wie viel ist erlaubt? Wie viel schadet?
(Prof. Dr. Larissa Fabritz, PD Dr. Dr. Simon Wernhart,
ACM-Patientinnen)

MEET THE EXPERTS

Vertreterinnen verschiedener Institutionen stehen
fiir ein Gesprach zur Verfigung

MITTAGESSEN

VORTRAG
ICDs - welcher fiir wen? (PD Dr. Eimo Martens)

PODIUMSDISKUSSION GENETIK
Familienscreening und Gentest von Kindern
(Prof. Dr. Isabel Diebold, Prof. Dr. Hendrik Milting,
betroffene Eltern)

WORKSHOPS / Q&A

ARVC Basics - nicht nur fiir Neulinge
(Prof. Dr. Matthias Paul)

Medikamente (PD Dr. Teresa Trenkwalder)

Herztransplantation (Prof Dr. René Schramm)
Forschenam (GroB-)Tiermodell (PD Dr.Sebastian ClauB)

KAFFEEPAUSE
WORKSHOPS / Q&A

Reanimationstraining (Juliane Neuhofer)
Sport & Lifestyle (Dr. Susanne Berrisch-Rahmel)
Notfallkoffer Psychokardiologie

(Prof. Dr. Malte Meesmann)

ARVC Q&A (Prof. Dr. Daniela Husser-Bollmann)

VORTRAG

Innovative Therapien (Prof. Dr. Brenda Gerull)
Zusammenfassung und Verabschiedung

Ende der Veranstaltung

INFORMATION

... FUR PATIENT:INNEN
UND ANGEHORIGE

Sollten Sie wahrend der Ver-
anstaltung keine Moglichkeit
gefunden haben, mit uns ins
Gesprach zu kommen, schreiben
Sie uns gerne eine E-Mail an:

info@arvc-selbsthilfe.org

... FUR ARZT:INNEN
Am Tisch neben dem Sitzungs-
saal liegen fur Sie aus:

® Fortbildungs-
bescheinigungen

® Flyer und Visitenkarten der
ARVC-Selbsthilfe fur Sie und

lhre Patientinnen

VERANSTALTUNGSORGANISATION

Der ARVC-Tag wurde liebevoll und mit hohem ehrenamtlichen
Einsatz vorbereitet vom Vorstand und den lokalen Ansprech-

partner:innen des ARVC-Selbsthilfe e.V.

2k

ARVC-

ARVC-SELBSTHILFE E.V.

Die Diagnose der seltenen genetischen Herzkrankheit ARVC bzw.
ACM - Arrhythmogene (rechtsventrikuldre) Cardiomyopathie
bedeutet fur die Betroffenen und deren Angehérige einen groBen
Einschnitt im Leben. Wir informieren tber die Erkrankung und den
Alltag mit ARVC, organisieren regelmaBig Treffen und Vortrage und
vertreten Patienteninteressen auf nationaler und internationaler Ebene.

WIE KONNEN SIE UNS UNTERSTUTZEN?

Werden Sie Mitglied im Verein Spendenkonto

Mitgliedsantrage und die Satzung Unterstitzen Sie uns mit Spen-
liegen aus. Je mehr Mitglieder denzahlungen auf unser Vereins-
wir haben, desto groBer ist unser konto:

poltisches Gewicht. ARVC-Selbsthie eV

Stadtsparkasse Miinchen

IBAN: DET7 70150000 1004 2503 69
BIC: SSKMDEMMXXX

Spendenquittungen auf Anfrage
moglich.

Sie wollen sich

bei uns einbringen?

Wir freuen uns tber jede Art
von ehrenamtlichem Engage-
ment!

FINANZIERUNG

Diese Veranstaltung wird finanziell untersttitzt von:
S
= ...-'?.‘\ European =
S oioV Reference 3
BKK ) oo o’ Network =

for rare or low prevalence
complex Heart Diseases
(ERN GUARD-HEART)

Dachverband

ARVC-Selbsthilfe e.V.

Fastlingerring 113 + D-85716 UnterschleiBheim * info@arvc-selbsthilfe.org

SYMPOSIUM

FORTSCHRITT RUND UM ACM

FUR BETROFFENE, | IM RAHMEN DES
FAMILIEN UND ) TAGS DER SELTENEN
INTERESSIERTE ARZTE  mssonos SHEANKONGEN

Samstag, 7. Mirz 2026,
9.30-17 Uhr

am Deutschen Zentrum fiir Herzinsuffizienz, Wiirzburg

PROGRAMM

i L A
Deutsches Zentrum ’{} ‘uzy, :.‘.‘.S‘\ European
fur Herzinsuffizienz %, /,4«{5 ® ;‘.‘\ Reference
Wiirzburg @ ‘ L 4 [ P .. Network

Eine Veranstaltung des ARVC-Selbsthilfe e.V. in Zusammenarbeit mit
der Kardiogenetik des DZH| Wiirzburg, den deutschen Mitgliedern
des Europaischen Referenznetzwerks ERN GUARD-Heart und dem

wissenschaftlichen Beirat.

www.arvc-selbsthilfe.org



PROGRAMM

VORTRAGE
(Jeweils 20 Minuten, anschlieBend Diskussion)

09.45 Uhr
Genvarianten bei ACM
Prof. Dr. Eric Schulze-Bahr (Universitatsklinikum Miinster)

Direktor des Instituts fiir Genetik von Herzerkrankungen fGH, Spezialambulanz mit
molekulargenetischer Diagnostik und Betreuung von ARVC-Familien, wissenschaft-

licher Beirat, erstes Mitglied im ERN GUARD-Heart seit 2017

10.15 Uhr
Konsensuspapier ACM

PD Dr. Ardan Saguner (Universititsspital Ziirich)

Leitender Arzt der Kardiologie am USZ, Spezialgebiete Katheterablation von Herz-
rhythmusstérungen und Devicetherapie, Forschungsschwerpunkt ARVC/ACM,
wissenschaftlicher Beirat, Co-Autor des neuen ACM-Consensuspapers

11.00 Uhr
PODIUMSDISKUSSION SPORT

Patientinnen und Expertinnen mit unterschiedlichen Standpunkten im

Gesprach (Moderation: Ulrike Ostner)

Sport - wie viel ist erlaubt? Wie viel schadet?
ARVC Patient - ehemaliger Leistungssportler, hat belastungsgetriggerte Ar-

rhythmien und hat sein Sportverhalten entsprechend angepasst

ARVC Patientin - leidenschaftliche Mountainbikerin, Sport ist ihr wichtiger als

alles andere

Pl'Of. Dr. Larissa Fabntz (Umversitétskhmkum Hamburg—Eppendor{)

Leitung der Spezialambulanz und Professur fir genetisch bedingte Herzerkrankun-
gen, langjéhrige translationale, préklinische und klinische Forschung zu molekularen
Mechanismen von Kardiomyopathien und Arrhythmien, wissenschaftliche Beiratin

PD Dr. Dr. Simon Wernhart (Sportkardiologie der TU Miinchen)

Facharzt fur Kardiologie und Sportmedizin, geschaftsfithrender Oberarzt am
Lehrstuhl und Poliklinik fiir Praventive Sportmedizin und Sportkardiologie an der
TUM School of Medicine and Health des Universitatsklinikum der TU Miinchen

11.45 - 12.15 Uhr
MEET THE EXPERTS

Vertreterinnen verschiedener Institutionen stehen fiir ein Gesprach zur
Verfiigung

12.15 Uhr
MITTAGESSEN

13.15 Uhr
VORTRAG

ICDs - welcher tiir wen?
PD Dr. Eimo Martens (Klinikum rechts der Isar der TU Miinchen)

Oberarzt der Rhythmologie, Leitung Device-Therapie und Telezentrum, Zentrum fiir
seltene Arrhythmie-Syndrome und strukturelle Herzerkrankungen, wissenschaftlicher

Beirat, Mitglied im ERN GUARD-Heart seit 2022

13.45 Uhr
PODIUMSDISKUSSION GENETIK

Patientinnen und Expertinnen mit unterschiedlichen Standpunkten im

Gesprach (Moderation: Ulrike Ostner)

Familienscreening und Gentest von Kindern
Betroffene Mutter - hat ihre Kinder bisher nicht testen lassen und méchte ihnen selbst

die Entscheidung tiberlassen

Betroffener Vater - wollte das Risiko kennen und hat seine Kinder bereits im Vorschul-
alter testen lassen
Prof. Dr. Isabel Diebold (Klinikum rechts der Isar der TU Miinchen)

Facharztin fur Humangenetik und Kinder- und Jugendmedizin, Oberérztin Kardiogenetik
an der TUM seit 1/2026, vorher langjshrige Tétigkeit in der kardiogenetischen Beratung
am MGZ Minchen

Prof. Dr. Hendrik Milting  (Herz- und Diabeteszentrum NRW Bad Oeynhausen)
Molekularbiologe, Molekulargenetik von Kardiomyopathien und plétzlichem Herztod,
ARVC-Forschung, Leitung des Erich & Hanna Klessmann Instituts, Biobank fiir Herz-
gewebe, wissenschaftlicher Beirat

14.15 Uhr
WORKSHOPS / Q&A

ARVC Basics - nicht nur fiir Neulinge
Prot. Dr. Matthias Paul (Praxis in Miinster)

Niedergelassener Kardiologe und &rztlicher Leiter der Akademie fir Diagnostik und Pra-
vention, >25 Jahre Erfahrung in der klinischen Betreuung von ARVC-Familien, translatio-
nale Forschung, Ko-Autor der ARVC-Therapieempfehlungen

Medikamente
PD Dr. Teresa Trenkwalder (Deutsches Herzzentrum Miinchen)

Oberarztin am Deutschen Herzzentrum der TU Miinchen, Facharztin fir Innere Medizin
und Kardiologie, Leiterin der Spezialambulanz fiir Kardiomyopathien am Deutschen Herz-

zentrum, Mitglied im Munich Consortium des ERN GUARD-Heart

Herztransplantation
Prof. Dr. René Schramm  (Bad Oeynhausen)

Herzchirurg am groBten Herztransplantationszentrum Deutschlands, Oberarzt an der
Klinik fir Thorax- und Kardiovaskularchirurgie, Sachverstandiger fir Organtransplantation
in der Bundesarztekammer

14.15 Uhr
WORKSHOPS / Q&A

Forschen am (GroB-)Tiermodell
PD Dr. Sebastian ClauB (Klinikum der LMU Miinchen)

Spezialambulanz fir Herzgenetik, familiare Arrhythmiesyndrome und plotzlichen
Herztod, Leiter der AG Clauss - Experimentelle und translationale Elektrophy-
siologie (Forschung an Zellkultur, Maus- und Schweinemodell)

15.00 Uhr
KAFFEEPAUSE

15.30 Uhr
WORKSHOPS / Q&A -

Reanimationstraining
Juliane Neuhsfer (DZHI der Uniklinik Wiirzburg)

Medizinische Fachangestellte am Echokardiographielabor am Deutschen Zent-
rum fiir Herzinsuffizienz (DZHI) am Universitatsklinikurmn \Wiirzburg, ehrenamtliche
Rettungssanitéterin beim Bayerischen Roten Kreuz und Ausbilderin im Sanitatsdienst

Sport & Lifestyle
Dr. Susanne Berrisch-Rahmel (Praxis in Diisseldorf)

Niedergelassene Facharztin fir Kardiologie, Innere Medizin, Sportmedizin,
Zusatzqualifikation Sportkardiologie Stufe Ill, Sprecherin der AG ,Sport und
Pravention” des Bundesverbands niedergelassener Kardiologen - BNK eV

Notfallkoffer Psychokardiologie

Protf. Dr. Malte Meesmann  (Praxis in Zell bei Wiirzburg)

Psychotherapeut und Kardiologe, psychokardiologische Privatpraxis in Zell bei-
Wiirzburg mit Online-Angebot, ehemaliger Chefarzt der Kardiologie im Klinikum
WiirzburgMitte, Past-Sprecherder AG30, Psychosoziale Kardiologie " der DGKe V.

ARVC QRA

Prof. Dr. Daniela Husser-Bollmann  (Herzzentrum Leipzig)

Oberarztin mit Helios Stiftungsprofessur fir die Genetik von Herzerkrankungen, Lei-
terin des Cardiocenters Rhythmologie, Betreuung und Beratung von Angehérigen
und Familien bei familigrem plétzlichem Herztod und genetischen Herzerkrankungen

16.15 Uhr
VORTRAG

Innovative Therapien

Prof. Dr. Brenda Gerull (Universitatsklinik Wiirzburg)

Langjahrige ARVC-Forschung zu genetischen Ursachen, molekularen Grund-
lagen, personalisierter Medizin, Stammzellen und zukiinftigen Therapien, Spezial-
sprechstunde fiir genetische Herzerkrankungen, wissenschaftliche Beiratin




