GERMANY

= GERMANY
I

Angelman e.V.
Wir. Schaffen. Zuversicht

Unterstiitzung fiir FAST Germany, den
medizinischen Bereich des Angelman e.V.

Der Angelman elV. hat einen medizinisch-
wissenschaftlichen Beirat berufen, um mit
Expert/innen aus Forschung, Medizin, Politik
und weiteren Bereichen auf Augenhdhe zu-
sammenzuarbeiten. Angesichts komplexer
Fragestellungen und konkreter werdender
Therapien unterstitzen die fUnf ehrenamt-
lichen Mitglieder den Verein fachlich und
beraten zu aktuellen Entwicklungen. Sie
werden flr drei Jahre berufen und jahrlich
berichtet ein Mitglied auf der Mitgliederver-
sammlung Uber ihre Tatigkeiten.
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Dr. Christine Makowski,
Neuropdadiatrie

Dr. von Haunersches
Kinderspital Mlinchen

Die arztliche Leitung des Angelman Zentrum
Miinchen (AZM) behandelt und berat zu ak-
tuellen Therapien. Sie hat eine standardisierte
Erst- und Verlaufsdiagnostik implementiert
deren Daten einen wertvollen Beitrag zur
Natural History des Syndroms leisten, u. a.
fur anstehende gen-modifizierende klinische
Studien. Das AZM fuhrt aktuell die Roche
Studie zu Alogabat durch. Es ist gut vernetzt
mit den internationalen Angelman Kliniken
innerhalb des LADDER Netzwerks.

Dr. Johannes Hankowitz,
Apotheker

Institut fir Pharmakologie &
Praventive Medizin

Inhaber und Herausgeber des AMNOG-Mo-
nitors - ein interaktives Tool zur Analyse neuer
Wirkstoffe im Rahmen der Frihen Nutzen-
bewertung nach § 35a SGB V. Er ist Berater
in der Entwicklung neuer Arzneimittel, der
Studienplanung der Phase Ill sowie der Er-
stellung von Nutzendossiers. Aufierdem hat
er umfangreiche Kenntnisse bei den spezifi-
schen Anforderungen in Indikationsgebieten
der seltenen Erkrankungen (Orphan Drugs).

Dr. med. Janina Gburek-
Augustat,

Neuropadiatrie mit SPZ an der
Universitatskinderklinik Leipzig

Dr. med. llona Krey-Grauert,
Institut fur Humangenetik am
Universitatsklinikum Leipzig

2022 wurde das Angelman-Zentrum

Leipzig (AZL) etabliert. Ambulant wie statio-
nar werden Patienten multidisziplinar und
multiprofessionell betreut. Das AZL nimmt
an der Natural History Study teil und an einer
klinischen Phase 1/2 - Studie zur Wirksam-
keit einer Antisense-Oligonukleot-id-Thera-
pie. Weitere Projekte sind in Planung.
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1% Dr. Andrea Maier,

Neurologie
Uniklinik RWTH Aachen

Die geschaftsfiihrende Oberarztin des
Angelman Zentrum Aachen und ihr Experten
-Team blindeln das Wissen zum Angelman-
Syndrom, um erwachsene Patienten ab 18
Jahre umfassend medizinisch zu versorgen
und zu beraten. Ziel ist die Entwicklung spe-
zifischer Therapieansatze zur Verbesserung
der Lebensqualitat von Betroffenen.




