
 

Programm 

8:45  Virtueller Einlass 

9:00 - 9:15 Beginn 

  Begrüßung - Elfi Gül Hollweck, Prof. Dr. Michael Beck, Vertreter der ACHSE e. V.,  

  Marek Parowicz  

9:15 - 10:00 Vorstellungsrunde der Teilnehmenden, SHGs, Ziele 2022 und Rückschau  

10:00 - 10:20 SphinCS - ein wegweisendes Modell: Neue Therapien, Kooperation mit der  

                       Selbsthilfe und Partizipation von Patienten Dr. E. Mengel – Geschäftsführer,  

  SphinCS GmbH, Hochheim          https://www.sphincs.de  

10:20 - 10:30 Fragerunde 

10:30 - 10:50 „Ungeklärte Diagnose“: Was nun?     

  Prof. Dr. Michael Beck – Berater, SphinCS GmbH, Hochheim 

10:50 - 11:00 Fragerunde 

11:00 - 11:15 Pause 

11:15 - 11:35 Herausforderungen an Patienten in klinischen Studien bei seltenen 

Erkrankungen 

  Petra Kleinhans - Studienmanagement/Koordination, SphinCS GmbH, Hochheim 

11:35 - 11:45 Fragerunde  

11:45 - 12:00 Austausch SHGs 

12:00 - 12:10 Grußwort zum Tag der Seltenen Erkrankungen 

  Dr. Eckart Lensch - Sozialdezernent, Landeshauptstadt Mainz 

12:10 - 13:00 Schlussrunde 

  Hinweis auf die Beleuchtung des Staatstheaters an dem Tag von 10-22 Uhr als Teil 

  des „Global Chain of Lights“ - Zeichen für die seltenen Erkrankungen 

ca. 13:00 Ende der Veranstaltung 

https://www.sphincs.de/

