
 
AGENDA  
 
Offizielle Auftaktveranstaltung der Kampagne 
 

Seltene Krankheiten – Gar nicht so selten.  
Frühe Diagnose rettet Leben und senkt Behandlungskosten 
 

Unterstützt durch 

  
 

6. April 2006, 
von 12.00 bis 14.30 Uhr, 

in der Vertretung des Landes Niedersachsen beim Bund  
In den Ministergärten 10, 10117 Berlin 

 
 
12.00 Uhr Empfang 

  
12.15 Uhr  Begrüßung und Patientenbericht 

 Gabriele Gründl, Deutsche Selbsthilfe Angeborene Immundefekte e.V.  
 Anne Kreiling, Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen e.V.  
 Heinz Beecht, Betroffener Patient 

 
12.30 Uhr  Politische Key Note: Seltene Erkrankungen – Eine Herausforderung für das 

Gesundheitssystem 
 Emilia Müller, Bayerische Staatsministerin für Bundes- und Europaangelegenheiten 

 
12.45 Uhr Roundtable Diskussion "Seltene Erkrankungen, Beispiel Primärer Immundefekt: Die 

Vorteile früher Diagnose - für Betroffene und für das Gesundheitssystem" 
 

Impuls zum Roundtable 
 Daniel Mann, GD Gesundheit und Verbraucherschutz, EU Kommission  

 
Diskussion 

 Emilia Müller 
 Prof. Karl W. Lauterbach MdB, Institut für Gesundheitsökonomie und klinische 

Epidemiologie der Universität zu Köln 
 Daniel Mann 
 Prof. Reinhold Schmidt, Vorsitzender der Deutschen Gesellschaft für Immunologie  
 Thomas Isenberg, Verbraucherzentrale Bundesverband e.V  
 Gabriele Gründl, Bundesvorsitzende DSAI e.V. 

 
Moderation: Ursula Gräfen, Ärzte Zeitung  
Experten für Fachfragen: Prof. Volker Wahn, Charité Berlin, Dr. Richard Linde, 
Klinikum der Goethe-Universität Frankfurt, Prof. Bernd Behloradsky, Haunersches 
Kinderspital München 

 
14.25 Uhr Résumé: André Sarrasani, Schirmherr DSAI e.V. 


