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Auch in diesem Jahr veranstaltet die European Alphal Foundation / Alphal Stiftung in Zusammenarbeit mit der
Patienten-Selbsthilfeorganisation Alphal Netzwerk e.V. ihren erfolgreichen Alphal - Infotag.

Veranstaltungsort ist in diesem Jahr die badenwiirttembergische Metropole Karlsruhe.
Der Alphal Infotag findet statt am Samstag, den 12.05.2012 und ist eine Veranstaltung von Alphal Netzwerk e.V. und

der European Alphal Foundation / Alphal Stiftung. Der Infotag ist allen an Alphal-Antitrypsinmangel-Erkrankten,
deren Angehérigen sowie den behandelnden Arzten zuginglich.
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Alphal-Antitrypsin-Mangel gehort zu den seltenen Erkrankungen, von dem die meisten Menschen noch nie etwas gehort
haben. Alphal-Antitrypsin-Mangel ist die haufigste erblich bedingte Ursache von Lungenemphysemen bei Erwachsenen
und Lebererkrankungen bei Kindern.

Ziel des Infotages ist es, die Offentlichkeit und betroffene Patienten und Angehérige iiber die seltene genetische
Krankheit Alphal-Antitrypsinmangel-Erkrankung aufzukldren und durch informative Fachvortrige renommierter
Spezialisten den Patienten die neuesten medizinischen Informationen zugénglich zu machen und niitzliche Tipps als
Hilfestellung zum Leben mit dieser Krankheit zu geben.

Der Alphal Infotag 2012 bietet auch in diesem Jahr einen interessanten Themenmix aus Medizin, Sozialrecht, Reisen
mit Sauerstoff und zum Themengebiet GKV / PKV an.

Programm Alphal Infotag in Karlsruhe

Samstag, 12.05.2012 von 09:00 bis 16:30 Uhr im Radisson Blu Hotel Karlsruhe

Klaus Stapf / Biirgermeister der Stadt Karlsruhe / Er6ffnungsrede und Schirmherrschaft

Dirk Biirger / AOK Bundesverband / Allgemeine Situation der GKV

Prof. Dr. Jiirgen Fritze / Verband der privaten Krankenversicherung / Allgemeine Situation der PKV
Ursula Kriitt-Bockemiihl / Deutsche Sauerstoffliga LOT e.V. / Reisen mit Sauerstoff

Dr. Heinz Steveling / Ruhrlandklinik / Folgeerkrankungen bei Alphal

Dr. Dr. Melanie Konigshoff / Helmholtz Zentrum Miinchen / Regeneration von Lungengewebe
12:10 - 14:00 Uhr / Mittagspause

Dr. Daniela Gompelmann / Thoraxklinik Heidelberg / Endoskopische Lungenvolumenreduktion
Prof. Dr. Dr. Robert Bals / Universititsklinikum des Saarlandes / Forschung und neue Therapieoptionen
Matthias Kachur / Rechtsanwalt / Patientenverfiigung

16:30 Uhr / Ende der Veranstaltung

Veranstaltungsort: Radisson Blu Hotel, Karlsruhe, Am Hardtwald 10, 76275 Karlsruhe

Kontakt:

European Alphal Foundation
Diirener Str. 270

50935 Kéln

Tel.: +49 (0) 221-964380-0
Tel.: +49 (0) 221-964380-20
www.alphal-europe.cu

Programm und Informationen:
www.alphal-netzwerk.de

Portrait

Ziele und Aufgaben der European Alphal Foundation

Alphal-Antitrypsin-Mangel gehort zu den seltenen Erkrankungen, von dem die meisten Menschen noch nie etwas gehort
haben. Alphal-Antitrypsin-Mangel ist die haufigste erblich bedingte Ursache von Lungenemphysemen bei Erwachsenen
und Lebererkrankungen bei Kindern. Etwa 7000 bis 8000 Erkrankungen werden als selten eingestuft. Etwa 4 Millionen
Menschen in Deutschland leiden an einer seltenen Erkrankung, in der gesamten Europdischen Union sind es ca. 30
Millionen. Die Seltenheit der einzelnen Erkrankungen erschwert aus medizinischen und 6konomischen Griinden die
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Forschung und medizinische Versorgung. Betroffene sind daher mit besonderen Problemen bei Diagnose und Therapie
ihrer Erkrankung konfrontiert. In allen europidischen Landern haben sich Patienten zu Selbsthilfeorganisationen
zusammengeschlossen, um iiber die Krankheit Alphal-Antitrypsinmangel und deren Folgen die Offentlichkeit zu
informieren und fiir eine Verbesserung fiir die Patienten zu kimpfen. Die European Alphal Foundation / Alphal
Stiftung ist eine gemeinniitzig anerkannte Stiftung, die die Selbsthilfegruppen auf vielen Gebieten unterstiitzt und die
Zusammenarbeit der europédischen Gruppen unterstiitzt. Betroffene und ihre Angehorigen sind in besonderem Maf3e
darauf angewiesen Strukturen der Selbsthilfe vorzufinden, die ihnen neben der medizinischen Versorgung, Unterstiitzung
und Perspektiven aufzeigen. Die grofle Stirke der Selbsthilfe ist gerade die Unterstiitzung von Betroffenen bei der
Bewiltigung und dem Umgang mit der Krankheit oder Behinderung. Chronisch Kranke haben es hiufig besonders
schwer. Niemand kann Thnen dieses Schicksal abnehmen, jedoch konnen alle dazu beitragen, den Betroffenen das Leben
zu erleichtern und sie am Leben der Gesellschaft teilhaben zu lassen. Die European Alphal Foundation hat sich dieses
zum Ziel gesetzt und und unterstiitzt viele europdische Projekt sowohl organisatorisch, als auch finanziell. Bitte helfen
Sie uns, damit auch wir helfen konnen und werden Sie ein Unterstiitzer.

de.betterplace.org/organisations/alphal-europe
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