
  

Inhaltsverzeichnis zum Podcast „Sicher ist sicher“ Der Patientensicherheits-
podcast der Landesärztekammer Hessen.  
Folge 5: "Seltene Erkrankungen – oder warum selten viele sind" 
  

Audiodatei Teil 1 "Seltene Erkrankungen - oder warum selten viele sind." 

00:00 – 03:08 Einleitung Podcast  
 

03:08 – 08:57 Einführung in das Thema „Seltene Erkrankungen“ 
 

08:57 – 15:40 Gespräch mit Dr. med. Edgar Pinkowski 
(Präsident der Landesärztekammer Hessen) 
 

15:40 – 18:55 Zwischenteil Stabsstelle QS und Einleitung ZusE 

18:55 – 1:27:20 Gespräch mit Prof. Dr. med. Jürgen Schäfer und Dr. med. Andreas 
Jerrentrup (Leiter und stellv. Leiter des Zentrums für unerkannte und 
seltene Erkrankungen (ZusE))  

1:27:20 – 1:29:15 Zwischenteil Stabsstelle QS 

Audiodatei Teil 2 "Seltene Erkrankungen - oder warum selten viele sind." 

00:00 – 00:32 Zwischenteil Stabsstelle QS und Einleitung FUSE 

00:32 – 06:15 Gespräch mit Tanja Raab-Rhein (Schirmherrin des Fördervereines 
für unerkannte und seltene Erkrankungen in Hessen e.V. (FUSE)) 

06:15 – 07:12 Zwischenteil Stabsstelle QS 

07:12 – 33:06 Gespräch mit Prof. Dr. med. TOF Wagner (Vorsitzender des Förder-
vereines für unerkannte und seltene Erkrankungen in Hessen e.V. 
(FUSE)) 

33:06 – 34:09 Zwischenteil Stabsstelle QS und Einleitung Achse e.V. 

34:09 – 51:52 Gespräch mit Dr. med. Christine Mundlos (Stellvertretende Ge-
schäftsführerin der Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen 
(ACHSE) e.V.) 

51:52 – 52:35 Zwischenteil Stabsstelle QS und Einleitung Rett Deutschland e.V.  

52:35 – 1:11:42 Gespräch mit Gabriele Keßler (1. Bundesvorsitzende Rett Deutsch-
land e.V - Elternhilfe für Kinder mit Rett-Syndrom) 

1:11:42 – 1:15:37 Zwischenteil Stabsstelle QS und Einleitung Orphanet 

1:15:37 – 1:23:16 Vorstellung Orphanet von Dr. Kathrin Rommel und Carina Thomas 
(Projektmanagerin und Koordinatorin Team Orphanet Deutsch-
land beim BfArM) 

1:23:16 – 1:24:18 Zwischenteil Stabsstelle QS und Einleitung NAMSE 

1:24:18 – 1:28:15 Verlesenes Statement von Dr. Miriam Schlangen und Katharina 
Heuing, M.Sc. (Leiterin und Referentin der Geschäftsstelle des Nati-
onalen Aktionsbündnisses für 
Menschen mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE)) 

1:28:15 – 1:33:40 Fazit Stabsstelle QS 

1:33:40 – 1:34:01 Impressum 
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