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Klinik fur Kinderheilkunde Il Klinik fur Kinderheilkunde IlI

Veranstalter:
Stiftung Universitatsmedizin Essen

Wissenschaftliche Leitung der Veranstaltung:
Regine Grosse

Oberarztin benigne Hamatologie

Klinik far Kinderheilkunde IlI

Universitatsklinikum Essen

Veranstaltungsort:

LLZ Lehr- und Lernzentrum
Universitatsklinikum Essen
Virchowstral3e 163a, 45147 Essen

»Sichelzellkrankheit«

—
Sonntag, 13.September 2026
im Lehr=tnd Lernzentrumy(LLZ)

®
Anmeldung bitte an:
KIKL.Sichelzellkrankheit@uk-essen.de

Deadline 28.08.2026!

© 2026 | Freund | Klinik fiir Kinderheilkunde Il

Klinik fir Kinderheilkunde 11l



Liebe Patienten,
liebe Eltern!

In unserer Klinik wird eine grof3e Gruppe von
Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit
Sichelzellkrankheit betreut.

Durch die Krankheit kdnnen viele gesundheitliche
und soziale Probleme entstehen.

Wir mochten Sie/Euch herzlich zum Patiententag
mit dem Thema »Sichelzellkrankheit« einladen,
um lhnen/Euch mehr Informationen Uber die
Krankheit und damit zusammenhangende kor-
perliche und soziale Probleme zu vermitteln.

Der Informationstag richtet sich an betroffene
Jugendliche, Eltern und Angehorige mit Sichelzell-
krankheit.

Eine Kinderbetreuung wird von uns organisiert.

Wir freuen uns auf Ihre/EureTeilnahme!

Ihre/Ec
/[
Regine Grosse /O W

Oberdrztin benigne Hdmatologie
Klinik fiir Kinderheilkunde Il

Mit freundlicher Unterstiitzung von:
Apocare Pharma GmbH

Avanzanite Bioscience B.V.

Vertex Pharmaceuticals (Germany) GmbH

Programm
Sonntag 13. September 2026 |10:00 - 16:10 h

10:00 - 10:15h  BegriBung

10:15-10:45 h  Was ist die Sichelzellkrankheit?
(allg. Informationen z.B. Verebung, vaso occlusive
Schmerzkrisen, Ausléser von VOC, Therapie ect.)
Regine Grosse

10:45 - 11:00 h  Vorstellung SiKiCare Projekt
Dr. med. Sonya El Amouri

11:00 - 11:15 h  Vorstellung Selbsthilfe Gruppe IST e.V.
Elvie Ingoli

11:15-12:30 h  Verschiedene Themen-Vortrage in Klein-
gruppen in den Seminarrdumen:

1: positives Neugeborenen Screening:

Was bedeutet das fir mein Kind/meine Familie,
was muss beachtet werden?

Dr. med. Stephan Lobitz

2: Worauf muss ich bei meinem Kind achten,
was sind Notfalle bei denen ich mit meinem
Kind ins Krhs muss, was sollten Kindergartner-
innen/Lehrer Gber mein Kind wissen?

Regine Grosse

3: Ich werde bald 18 Jahre alt: Transition,
was bedeutet das? Chronische Probleme

bei der Sichelzellkrankheit

PD Dr. med. Ferras Alashkar + erw. SCD Patient

4. Schwerbehindertenausweis, Nachteilsaus-
gleich, sozialrechtliche Fragen: welche Rechte
und Mdglichkeiten hat mein Kind/hat unsere
Familie?

Daniela Weifs

5: Stammzell-Transplantation/Gentherapie:

Flr wen kommt das in Frage und wie lauft das ab?
Stephan Schénberger

12:30-13:30 h  Mittagspause mit Gelegenheit zum Imbiss

13:30 - 15:00 h  Wiederholung der Themen-Vortrage
Infos s.oben

15:00 - 15:30 h  Kaffepause
15:30 - 16:00 h  offene Fragerunde, Diskussion und Feedback
16:00 - 16:10 h  Verabschiedung

Ansprechpartnér®

Regine Grosse

Oberdrztin Pad. benigne Hadmatologie
Klinik fiir Kinderheilkunde il
Universitdtsklinikum Essen

Dr. med. Sonya El Amouri
Funktionsoberdrztin
Pdd. Hamatologie-Onkologie
Universitdtsklinikum Disseldorf

PD Dr. med. Ferras Alashkar
Oberarzt

Klinik f. Himatologie und Stammzell-
transplantation

Westdeutsches Tumorzentrum Essen

|
Dr. med. Stephan Lobitz
Chefarzt
Klinik f.Pdd. Hamatologie-Onkologie
Gem. Kinikum Mittelrhein-Koblenz
| N

Elvie Ingoli

Vorstandsvorsitzende

IST - Interessengemeinschaft Sichelzell-
‘ krankheit und Thalassdmie e.V.

Daniela Weil3

Dipl. Heilpddagogin

Klinik fir Kinderheilkunde i1l
Universitdtsklinikum Essen




