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6. MDS-Patienten-
und Angehörigen Forum

In der Stadt der Wissenschaft



800 €

1.000 € 750 €

Insgesamt kostet uns der Tag ca. 9.000 €, die
wir in Eigenverantwortung tragen müssen

1.000 €

Herzlichen Dank 
für die finanzielle Unterstützung

Ca. 6.000 €



Herzlichen Dank
Rainer Bredenkamp und Mandy Sasse

vom UMG für die Unterstützung vor Ort

Nadine Bireta, stellvertretend für
alle Mitarbeiter*Innen der “Alten Mensa”

Das “Augusta” bzw. Landhaus Biewald für das Catering

Blumenhaus “Tommy Tulpe” Göttingen für den Blumenschmuck

Foto & Film Steve Schick und Team 
und

der Selbsthilfegruppe AGLS – Göttingen  für die Partnerschaft



Ganz besonderen  Dank

Prof. Dr. med. 

Gerald Wulf
PD Dr. med. 

Friederike Braulke
Prof. Dr. med. 

Lorenz Trümper

Prof. Dr. med. 

Detlef Haase

PD Dr. med.

Julie Schanz

Dr. med. 

Raphael Koch

Prof. Dr. 

Matthias GründelBergit Kuhle

PD =
Privat
Dozentin



09:30 Begrüßung / Organisatorisches
Prof. Dr. med. Lorenz Trümper, UMG
PD Dr. med. Friederike Braulke, UMG
Anita Waldmann, LHRM

Co-Moderation: Bergit Korschan-Kuhle, MDS-Patienten-IG

10:00 - Beitrag 5
Allogene Stammzelltransplantation Therapie –
Nachsorge - Langzeitfolgen
Schwerpunkt auf Prävention/Therapie des Rezidivs)

Prof. Dr. med. Gerald Wulf, UMG
10:45 - Beitrag 2
Blockbuster Vidaza
Einsatz/Wirkung/Nebenwirkungen/ Alternativen

Dr. med. Raphael Koch, UMG

Ca. 11:30  Pause

11:50 - Beitrag 3
Einführung in die Welt der Gene Krankheitsauslöser, 
Mutationen, Laborbefunde

Prof. Dr. med. Detlef Haase, UMG

13:00  - Mittagspause

14:00 - Beitrag 4
Vorstellung der MDS Patienten-Interessen-Gemeinschaft

Bergit Korschan-Kuhle
14:30 - Beitrag 1
MDS - Annährung an eine komplexe Erkrankung Diagnose, 
Krankheitsverläufe, Therapien

PD Dr. med. Julie Schanz, UMG

Ca. 15:15  Pause

15:40 - Beitrag 6
Die Rolle der Partner u. Angehörigen
Soziale Veränderungen (Familie, Beruf) 

Prof. Dr. Matthias Gründel, UMG

Ende der Veranstaltung ca. 17:00 Ende

Programm-Änderung



Alle Referenten - und auch wir -
sind heute NUR für Sie vor Ort!

Haben SieMut, Ihre Fragen zu stellen!

Bergit Kuhle

und
Barbara Häger





Bitte stellen Sie Ihr 
Handy / Mobiles Telefon



MDS > AML Patientin, (1867 – 1934)

Man merkt nie, was schon getan wurde, man sieht immer nur, 
was noch zu tun bleibt.

https://beruhmte-zitate.de/autoren/marie-curie/



Welche Themen bewegen MDS-Patienten?

Physische 
Funktion

Kognitive 
Funktion

Emotionale 
Funktion

Luftnot

Sexualleben

Finanzielle 
Sorgen

Soziale Funktion

Unterstützung 
Sozialsystem

Unterstützung
Familie/Freunde

Durchfall

Übelkeit/
Erbrechen

Appetitverlust

Verstopfung

Schlaflosigkeit

Fatigue
Schmerz Tumor Symptome

Therapie Effekte

Kovacs S, ... Engelhardt M. Haematologica. 2019, Aug 29
Weisel K. Qual Life Res.2019, Sep 24



Wieland Sareika, Hrsg.

Die brennendste Frage ist zunächst: 
Bin ich bei diesem verantwortlichen Arzt wirklich in den richtigen Händen?...

Zitate von Patienten:

Mein Kompliment an den Chef erbat dieser sogar 
schriftlich, weil es so selten ist - warum nur? 
Loben gehört doch dazu.

Um hervorragende medizinische Versorgung müssen wir uns in XYZ 
wohl nicht sorgen.

Was Ärzte und Pflege zu leisten haben,
... ist mir erstmals im Krankenhaus klar geworden.

Sagen Sie einfach öfters einmal DANKE





MDS-Patienten- & Angehörigen Forum Mainz 2019

Wir hoffen wieder, dass Sie mitmachen!



-liche Grüße an alle, 
die heute nicht dabei sein können!

buero@LHRM.de

Barbara Häger
MDS-FB-Gruppe

Foto folgt



Gast-Referenten 
Privatdozentin Dr. med. Gesine Bug und Dr. med. Jörg Chromik, Universitätsklinikum Frankfurt am Main 
Professor Dr. med. Florian Nolte, Universitätsmedizin Mannheim
Anita Waldmann und Bergit Korschan-Kuhle, LHRM-MDS Patienten-Interessen Gemeinschaft

7. MDS Patienten & Angehörigen Forum
Donnerstag, 11. Juni 2020

Frankfurt Marriott Hotel
Hamburger Allee 2

60486 Frankfurt am Main
Konferenz-Raum: Gold I + II (1. Etage)

12:00 Beginn – es wird ein  Mittagsimbiss angeboten
Ende der Veranstaltung ca. 16:00

&

Anmeldung/Information:  Aus organisatorischen Gründen ist eine Anmeldung bis zum 2. Juni 2020 erwünscht: 
MDS-Patienten-IG c/o LHRM e.V., 
Falltorweg 6, 65428 Rüsselsheim am Main / E-Mail: buero@LHRM.de / Tel.: (0049) 06142-32240 



Alle Termine unter www.LHRM.de



Bitte nicht vergessen


