
 

 
 

 

 

     



Tag der Seltenen Erkrankungen - Begehung am 03.03.2017 in Mainz 

Veranstaltungsort: Mainzer Rathaus, Jockel-Fuchs-Platz 1 

Programm 
 
9:00 – 13:10 Uhr  

Selbsthilfegruppen und Vereine beraten und informieren vor Ort zu den Erkrankungen. 
 
11:30 - 12:10 Uhr  

Human Timebombs   Film über AHC (alternierende Hemiplegie im Kindesalter), 
Gewinner des NeuroFilmFestival 2016 in Vancouver, engl. mit deutschen Untertiteln 

 

12:50 - 13:00 Uhr 

Grußwort des Schirmherrn 
 
13:00 – 13:10 Uhr 

Luftballonaktion vor dem Rathaus 
 

13:10 – 14:10 Uhr 

Abbau der Infostände 
 

14:10 – 14:50 Uhr 

Human Timebombs   Film über AHC (alternierende Hemiplegie im Kindesalter), 
Gewinner des NeuroFilmFestival 2016 in Vancouver, engl. mit deutschen Untertiteln 

15:00 Uhr 

Prof. Dr. med. Michael Beck   Begrüßung, Eröffnung der Vortragsreihe 
 

15:05 – 15:50 Uhr 

Dr. med. Katalin Komlosi - Institut für Humangenetik der Universtätsmedizin Mainz 

Neue genetische Untersuchungsverfahren - Next Generation Sequencing (NGS). 
 

15:55 – 16:40 Uhr 

Dr. med. Laila Arash-Kaps - Villa Metabolica der Universitätsmedizin Mainz 

M. Fabry und andere seltene Stoffwechselerkrankungen. 
 

16:45 - 17:30 Uhr 

Prof. Dr. med. Michael Beck – Zentrum für Seltene Erkrankungen des Nervensystems der 
Universitätsmedizin Mainz 
Orphan Drugs - Neue Möglichkeiten zur Behandlung seltener Erkrankungen. 

 

17:30 – 18:10 Uhr 

Human Timebombs   Film über AHC (alternierende Hemiplegie im Kindesalter), 
Gewinner des NeuroFilmFestival 2016 in Vancouver, engl. mit deutschen Untertiteln 

18:10 Uhr 
Ende der Veranstaltung. 
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