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Liebe Patientinnen, liebe Patienten,
sehr geehrte Angehdrige,

wir moéchten Sie hiermit gerne tGber die ,Amyloidose
Selbsthilfegruppe KoIn“ informieren, die - durch eine
Patienteninitiative - im Amyloidose-Zentrum der Uni-
versitatsklinik KoéIn Ende des Jahres 2023 ins Leben
gerufen wurde.

Amyloidosen sind bis vor Kurzem als sehr selten vor-
kommende Erkrankungen eingestuft worden, die durch
die Ablagerung von fehlerhaften EiweiBmolekulen
(sogenannten Amyloidfibrillen) verschiedene Organe
des Korpers befallen. Mittlerweile sind Uber 15 Typen
bekannt, die sich in sehr unterschiedlicher Weise und
Schwere bei Patientinnen und Patienten finden lassen.
Amyloidosen gelten bisher als nicht heilbar.

In der Selbsthilfegruppe kdnnen Amyloidose-Erkrankte,
betroffene Angehdrige, sowie unsere Arztinnen und
Arzte alle 2 Monate in der Universitatsklinik Koln zusam-
men kommen. Wir wollen Informationen aus betroffe-
nen Fachkreisen einholen und, fur uns Betroffene, auch
Referate Uber medizinische Neuerungen und Entwick-
lungen organisieren. Dazu kommt der gemeinsame
Austausch Uber das Leben mit der Krankheit, tber die
persdnlichen Erfahrungen, sowie Uber Probleme und
Losungen im Leben mit der Amyloidose Erkrankung.

Wir heiBen Sie herzlich willkommen und freuen uns auf
Ihr Kommen und lhre aktive Mitgestaltung.

Ihr Gerhard Hermann

» Organisatorisches:

» Die Selbsthilfegruppe ist kein Verein 0.4., das heif3t,
es kommen keinerlei Verpflichtungen oder Kosten
auf Sie zu.

» Uber das MaB Ihrer Beteiligung an den Treffen ent-
scheiden nur Sie.

> Den Grad ihrer Anonymitat in der Gruppe bestimmen
Sie selbst.

> Anmelden kénnen Sie sich zu jedem Treffen per
E-Mail Uber Herrn Hermann, damit wir uns organisa-
torisch vorbereiten kdnnen.

> Wir werden versuchen, Inhalte von Vortragen im
Rahmen der Gruppentreffen bei Bedarf auch per Mail
verfligbar zu machen.

» Wann und Wo treffen wir uns?

Jeden ersten Donnerstag in ungeraden Monaten (Janu-
ar, Méarz, Mai, Juli, September, und November) von 18
bis 20 Uhr

Im LFI Gebaude der Universitatsklinik, Horsaal 2. Zutritt
entweder Uber den Haupteingang des Bettenhauses
oder direkt Uber den Eingang des LFI Gebdudes vom
Campus der Uniklinik gegentber der Zentralbibliothek.

Die Termine und Vortragsthemen werden auch auf der
Homepage des Amyloidose-Zentrums mitgeteilt
(https://amyloidosezentrum.uk-koeln.de)




