Tatigkeitsbericht 2025

Bezeichnung Referat:

Anmerkung: vorausgefiillt

Seltene Erkrankungen

Referent/Berichtersteller:

Anmerkung: vorausgefiillt.

Dr. Uros Klickovic, MRes (Co-Referent)
Ap.Prof. Priv.Doz. Dr. Karin Trimmel, PhD (Co-Referentin)

Aufgaben des Referates:

Anmerkung: vorausgefiillt

Interessensvertretung von behandelnden Arzt:innen von Patient:innen mit Seltenen Erkrankungen und
deren Angehorigen sowie Planung von Benefizveranstaltungen zum Thema Seltene Erkrankungen
Planung von Fortbildungsreihen/Informationsveranstaltungen zum Thema Seltene Erkrankungen

Durchgefiihrte Sitzungen/Besprechungen (Intern/extern) des Referates:
Interne Besprechungen der Co-Referenten (monatlich)

Externe Besprechungen mit Sponsor:innen fiir Benefizveranstaltung

Externe Besprechungen Dr. Klickovic mit University College London

Externe Besprechungen Dr. Trimmel mit University College London

Aktivitdten des Referates:

Anmerkung: Anhange kénnen beigefiigt werden.
Im Berichtszeitraum fiihrten die Co-Referent:innen zahlreiche Gespriche mit behandelnden Arzt:innen,
betroffenen Patient:innen und Angehdrigen, sowie mit Patient:innenorganisationen. Ziel war die
Verbesserung der Vernetzung und die Identifikation von Optimierungspotenzialen in der Versorgung
von Menschen mit seltenen Erkrankungen.

Ein Schwerpunkt lag auf der Weiterplanung einer Benefizveranstaltung der Arztekammer fiir Wien
mit Fokus auf neuromuskulére Erkrankungen unter Einbezug international fithrender Expert:innen
sowie auf gezielten Networking-Aktivitdten zur Sponsor:innengewinnung.

Zudem erfolgte ein regelmaBiger Informationsaustausch mit dem Dachverband ProRare sowie eine
enge Kooperation mit nationalen Expertisezentren fiir seltene Erkrankungen, um Synergien zu nutzen
und gemeinsame Initiativen zur Stirkung der Versorgungsqualitidt und Umsetzung des nationalen
Aktionsplans fiir Seltene Erkrankungen (NAP.se) voranzubringen.

Ich erklare, dass alle Angaben wahrheitsgetreu und richtig sind und ich diesen Bericht selbst
verfasst habe.
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