Selbsthilfeverein
Deutsche Pankreashilfe .V,

Arzt-Patienten-Seminar

Hereditare Pankreatitis
19.09.2015 in Leipzig | Dr. Steffen Klabunde
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1. Semina

09.00 bis
09.15 Uhr

09.15 bis
09.30 Uhr

09.30 bis
10.00 Uhr

19. September 2015

54255 SELBSTHILFEVEREIN DEUTSCHE
= & A5\
www.pankreashilfe.de

rprogramm

BegrifBung und Eroffnung

M. M. Lerch, Greifswald
P. Simon, Greifswald

Deutsche Pankreashilfe e.V. - Aktuelles
S. Klabunde, Otterberg

Genetische Grundlagen, neue Erkenntnisse der
Forschung und Besonderheiten des Krankheitsverlaufs
J. Rosendahl, Leipzig
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1. Semina

10.00 bis
10.30 Uhr

10.30 bis
10.45 Uhr

10.45 bis
11.15 Uhr:

19. September 2015

S:

rprogramm

Vitaminmangelzustande und deren Folgen

bei chronischer Pankreatitis
M. Kraft, Landau

Kaffeepause

Gesellschaftliche Bedeutung der chronischen
Pankreatitis
J. Mayerle, Greifswald

APS 2015 - Leipzig 4
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1. Seminarprogramm

E—dasre e Sierbors
| m—y )

11.30 bis Chirurgische Therapie bei chronischer Pankreatitis
12.00 Uhr G. Ceyhan, Miinchen

12.00 bis Pankreaschirurgie aus Patientensicht

12.15 Uhr D. Kolpack, Hannover

12.15 bis EUROPAC 2 Studie: Aktueller Stand

12.30 Uhr E. Weber, Greifswald

12.30 Mittagspause und Abschluss der Veranstaltung

19. September 2015 APS 2015 - Leipzig 5
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1. Organisatorisches

é

= Teilnehmerliste

= Bitte mit kompletter Adresse und maoglichst email in
eintragen bzw. abgedruckte Adresse prifen

= Pausen
= Vortrage und Fragen

19. September 2015 APS 2015 - Leipzig 6
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3. Neue
Infobroschtre
des Vereins

= Neues Logo

= |nfo-Flyer fiir Arzte,
Patienten und deren
Organisationen

19. September 2015

informationen und
Hilfestellungen im Alkkag

bei hereditarer Pankreatitis

"'SELBSTHILFEVEREIN DEUTSCHE

PANKREAS!

www.pankreashilfe.de
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Unsere Ziele

Wir méchten zentraler Ansprechpartner fir Fragen zur
Krankheit und deren Verlauf sein. Hilfe bei der
Vermittlung ortsnaher Patientenbetreuung und
-beratung leisten, Obar neue Entwicklungen in Diagnose
und Behandlung informieren.

Infarmatioren zu Gesundheit und Erndhrung sowie zu
steuerlichen, rechilichen und versicherungs-technischen
Fragen bereit stellen und die Zusammenarbeit zwischen
Farschern, Arzten und Betraffenen untereinander fordern.

Um Patienten mit hereditirer Pankreatitis und deren
Familien gine Hilfestellung zu geben und um ihre
Lebernssituation zu verbessern, ist der Selbsthilfeverain
Deutsche Pankreashilfe eV von Jurgen Stéppel und
einigen Mitstreitern in Spelle in Niedersachsen im Jahr
2001 gegrindet worden,

Bis heute kennten wir zahlreiche Patienten im
deutschsprachigen Raumn durch unsere jahrich
stattfindenden Arzt-Patienten-Seminar erreichen und far
die Arbeit des Vereing interassieren,

Unser Verein ist eine gemeinnitzige Organisation, die
durch engagierte, ehrenamtliche Mitarbeiter gefunrt wird
und die durch den Kontakt zu Medizinerm
deutschlandweit Kontakistelle for Betroffene sein will und
kann.

Wenn Sie selbst Betroffene sind oder unsere Ziele und
Aklivitaten untersiitzen machlen, wiirden wir uns Gber
Thre Mitarbeit sehr freuen. Selbstverstandlich freuen wir
uns auch dber eine

kleine Spende, die uns 1‘ |i-| fa

hilft unsere Aktivitatan

weiter auszubauen. =
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4. Aktuelles

= Mitgliederzahlen
leicht gestiegen

= Aktive Interessenten
wegen Adressanderungen
geringer

* Anzahl Anfragen zur
Kontaktvermittlung
seitens Patienten und
Arzten deutlich gestiegen

400
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254" SEL BSTHILFEVEREIN DEUTSCHE
.‘-\-' T ‘ 3
b & et “
www.pankreashilfe.de

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014

® Mitglieder M Interessenten
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4. Aktuelles

Vernetzung mit
anderen Selbst-
hilfegruppen:

Assoziierte
Zusammenarbeit
mit dem AdP e.V.

vereinbart.

19. September 2015

Die ordentlichen Mitglieder der Selbsthilfeorga-
nisationen haben das Recht an den Informa-
tionsveranstaltungen beider Organisationen
gleichberechtigt und kostenlos teilzunehmen.
Evtl. anfallende Kosten regeln die Vorstande
untereinander.

Die Ankiindigungen zu den Informations-
veranstaltungen und Gruppentreffen werden

auf der Homepage der jeweiligen Organisationen
veroffentlicht.

Zu den jahrlichen Veranstaltungen der Deutschen
Pankreashilfe im Rahmen der Jahrestagungen der
DGVS werden die Mitglieder des AdP aus den
jeweiligen Regionen eingeladen.

APS 2015 - Leipzig 9
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4. Aktuelles

Vernetzung mit = achse ist das ,,Megaphon® der Menschen
mit der achse: mit seltenen Erkrankungen

= achse bringt Menschen mit seltenen
Erkrankungen und deren
Selbsthilfevereine zusammen

= Allianz Chronischer Seltener
Erkrankungen

= Selbtshilfeverein Deutsche
Pankreashilfe ist seit
14. November 2014 in der
achse aufgenommen

= achse arbeitet an/bei politischen
Initiativen mit, um die Interessen der
Seltenen zu vertreten, z.B. um die
medizinische Versorgungsstruktur und
die Arzneimittelversorgung zu verbessern

= achse fordert das Prinizip der Selbsthilfe:
,Selbtshilfe hilft einander”

19. September 2015 APS 2015 - Leipzig 10
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4. Aktuelles

Vernetzung mit der achse — Konkreter Nutzen fiir unsere Selbsthilfe:

= Wir konnen konkrete Fragen zur Unterstitzung an die achse stellen

Im Stadtischen Klinikum Dessau tr: f sich am 21. Februar 33 Se Ib thilfeorgan tl

= Gemeinsam mit anderen am I R A ,
Tag der Seltenen Erkrankungen
auf uns aufmerksam machen

= Unterstlitzung der Vereinsarbeit
durch:

= Tagesseminar ,Wenn junge Patientinnen
und Patienten erwachsen werden”

= Informationsblatt Fahrtkosten
in der gesetzlichen Krankenversicherung www.achse-online.de

19. September 2015 APS 2015 - Leipzig

n, Vereine und Initiativen. Im Rahmen eines
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. Aktuelles

= Veroffentlichung in der
Zeitschrift STERN - Wissen
im September 2014

= Arzte und ihre auRer-
gewodhnlichsten Falle

19. September 2015

: DHAGNOSE
Die Zihmun
des Tigers ®
Als Médchen it die Patientin jahrelang unfer hallischen
Bauchschmerzen, kein Arzt konnte helfen. Erst Jahrzehnte

spater findet ein Internist die wahre Ursache - und
entkraftet damit auch eine stigmatisierende Vermutung

e ginem Patientenseminay an

ungerer Kiinik in Grelfswaldstell-

Lezich mir eine Frauw vof, vom der

ich bislang our cine Blutprobe

kannte, dic mir ein Kollege ge-

schickt hatte: Ich bin der weille
Tiger!” Die Mittfiinfzigerin war extra aus
dein Rubypebict angereiat. Sie lebt mit
einer auffergewbhnlichen Krankenge-
schichte - dzherder Spruch mit dem wei-
FRen Tiger, det so selten ist,

Als Midchen batbesiemehrmalsim jJahe
Fiirchterliche Banchechmerzen gehabt,
manchimal se heftiz, dass sie kawm spre-
chen konnte DieLehrerachickten sie nach
Hause: mit Wirmflasche ab fns Bett. Kin-
der haben halt mal Bauchweh, dachie man
damals in den Sechzigern, Mit zwblf kam
sindach tns Krankenhans. Der Blinddaim
yrurdeentiernt - ohne Erfolg, dleSchmer-
2em blieben. Vier Jahre spiter hivten sie
plétzlich auf, Der Hausaret vermutets, es
nabe gich um ein nervises Magenleiden”
gehandelt, das nun ausgeheilt war,

Jahirzehntelanglebte die Patientinohne
Fieselrwevden, Mit Mitte vierdig musstesie
wegeneiner Blasenentziind ungzom Uro:
Jogen. Derwnndertesich beim Ultraschal
iiber einen Schatten unterhalb der Rippen
awrd schickee die Franzu elner Comjputer-
tomogratie, Das Bild brackte elne Uberra-
schung: eine stark verkalkte Bauchspel-
cheldriise. Der Radiologe verwies die Frau

den Driisengangen Schon dieSchitbesind
sebr schmerghaft. Wenn aher Stelne un-
gilnstig liegen, staven sleh schnell grisfie-
e Mengen Verdaunpsselret unter iohem
ruckan - was wahnsinnig wehtut.

Die Patieatin hatte wwar auch einen

cheldritse, Das schioss die Patientin file
sleh aus: Sie trinke nur in Mafen. Als sie
erihlte, dass thr Vater [riih an Diabetes
erkrankt war, wurde giner der Klinikimste
Thelihirig: Hatte der Vater vielleicht auch
an einer kranken Bauchspeleheldriise
geliiten Bine Ursache fir Diabetes isc
mangelndes fsulin - und das wird imder
Bauchspeicheldriise hergestellt,

Mit dem Einverstindnds der Patientin
schickée mir der Kollege ihre Blutprobe.
Unsex Zentrum fstsperialisiert aul selte-
neund genetisch bedingte Bauchspeichel-
difisenleiden. Der Gentest crgabeine Mu-
tation auf Chromosom Nummer siebes,
Dieser Gendefekt fithrt dazu, dass Trypsin,
ein Verdauungzenmym, in der Bauchspei-
cheldrlize schlecht abgebaut wind, Das
Organ verdaut sich quasi selbst und ent-
wiindet sieh immer wieder. Eine erbliche
Pankreatitis ist sely selten, Noch seltener
Lommtes vor, dass siciiber jahuzehntelei-
ieProbleme macht - neine schmerz freie
Patientin waralso ein weifler Tiger®

Sorgen machte sie sleh weiterhin. Bine
oxbliche Pankreatitisistnicht hellbar Man
lebt mit der Angst, dass die Schmerzen
purilckkommen, Und mit einem deutlich
erhiihten Risiko fiir Banchspeicheldrisen-
Yrebs, Die Frau fragtesich auRerdein, ok

ihreTochter die Krankhelt von ibrge-

et haben kiinnte,
Inzwischen berate ich sle seit eini-

e Jalhren von Greifswald aus, meist

fiber E-Mail vund Talefon, Wir kamen
ibarein, den Stein nicht operievenmu las-
sen, solange er sich ruhig verhilt und die
Patientin beschwerdefref ist. Auferdem
riet bk The, jedes Jahr zum Ultraschall zu
gehen, um Tumoren so friih wie maglich
zu erkennen. Und wir entechieden uns
gegen einen Gentest bei der Tochter!
Da dicse inzwischen ¢rwachizen ist und
kelneried Beschwerden hat, wiitde mansie
mit einem auff3lligen Tost ey belasten,

32 el kinnk jechinchin fileht.

DieFatientin hat ingwischen einen eige-
nen Weg gefunden, mit der Biirde fhier
Erblerankheit umzugehen: Sle engagiert
sich in der Selbsthilfearuppe Deutsche
Pankreashilfe’ leh treffe sie jeden Herbst
Beim Arzt-Faticoten-Seminar - urd stau-
nejedes Mal, wie gut esihrgeht, ¥

anelnepastrosnteralogischeSpezialklinik. | Stein, abet er machie erstaunlicherwrelie
Solche Verkalkungensind typischeSpit- | keinenArger.Die Fragewar,wieerentstan- | andiosor Stelle sehidecn ragalmbig Arzie
folgen elner chronisch Bauchspeicliel- | denund dahingekommen Jereati [F knlichsten 52 b

driisenentziindung, der Pankreatitis, Bei
den Entziindungsschitben sticbt Gewebe
abyes bilden sich Narben und Kalkablage-
rungen, oft auch kalziumhaltige Steine in

APS 2015 - Leipzig

tis-Geplagte bekommen beim Arat lelder
itz hiven: Sie trinken wu viell Denn Al-
koholismus (st die hinfigste Ursache filr
chrenischaEntziindungen der Bauchspei-

i1 Oberarzt am Uiniversitats-

DF. Petor Simon, 43
% Deed Internlet und Gastroentorologs
Klinkgam. Breifaald
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Danksagung

é

= Arzte

= Sponsoren

= Teilnehmer

= Selbsthilfeverein AdP e.V.

* Firmen: Celgene GmbH, Mylan Healthcare GmbH und
Roche Pharma fir lhre finanzielle Unterstlitzung

( : @ [EIMylan Healthcare GmbH
mw Seeing
is believing

Bei Interesse am Verein — Anmeldeformulare gibt es bei mir

19. September 2015 APS 2015 - Leipzig 13



