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› Ambulanzpartner
ALS-Netzwerktreffen
Workshops am 11. Mai 2023



Mittwoch, 10. Mai 2023 (18:30 - 22:00 Uhr)
Gemeinsames Abendessen

Donnerstag, 11. Mai 2023 (09:00 - 13:00 Uhr)
Begrüßung & Organisatorisches
Thomas Meyer, Berlin

Workshop Teil 1

09:00 - 09:20 Uhr 

Genetisches Screening – Status von 
ID-ALS 1 & 2 
Statusbericht: Peggy Schumann, Berlin
Input: Annekathrin Rödiger, Jena
Input: Joachim Wolf, Mannheim 

09:20 - 09:40 Uhr  

Publikationsplanung zu Daten aus ID-ALS 
und EAP-Tofersen – Abstimmung mit MND-
Net
Impuls: Thomas Meyer, Berlin

Input: Johannes Dorst, Ulm

Input: René Günther, Dresden

Input: Paul Lingor, München

09:40 - 10:00 Uhr 
Überleitung von FUS-Patienten in ION363 
Statusbericht: Peggy Schumann, Berlin
Input: Ute Weyen, Bochum
Input: Dagmar Kettemann, Berlin

10.00 - 10.30 Uhr
Erfahrungen mit Tofersen-EAP
Impuls: Péter Körtevélyessy, Berlin
Input: Johannes Dorst, Ulm
Input: Susanne Petri, Hannover
Input: Patrick Weydt, Bonn

Kaffeepause 10:30 - 10:45

Workshop Teil 2

10:45 -11:00 Uhr

Ambulanzpartner in Kennzahlen & Register-
studien-Projekte: Riluzol, THC:CBD, MIE, 
Risdiplam

Statusbericht: Felix Kolzarek & 
Nadin Ohnesorge, Berlin

11:00 - 11:15 Uhr 

Aufsuchendes Versorgungsmanagement -
Modellprojekt in Berlin-Brandenburg & 
angrenzenden Regionen
Statusbericht: Daniel Kufeld, Berlin

11:15 - 11:45 Uhr

ALS-App: Status & neue Features 
Statusbericht: Christoph Münch, Berlin

11:45-12:15 Uhr
ALS-App: Selbstregistrierung durch Patienten 
Statusbericht: Felix Kolzarek, Berlin

12:15 - 13:00 Uhr 
Bericht von TRICALS-APST-Meeting in Berlin & 
Abstimmung mit MND-Net
Impuls: Thomas Meyer, Berlin
Input: Joachim Schuster, Ulm
Input: Julian Grosskreutz, Lübeck
Input: André Maier, Berlin

Abschluss & Zusammenfassung des Tages 
Thomas Meyer, Berlin

Mittagspause 13:00 - 14:00

ab 14:00 Uhr
MND-Net-Meeting
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