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Agenda zum PMD-Familientreffen 2026

Donnerstag 07.05.2026
15:00 Anreise und gemeinsame Freizeit am Nachmittag
17:00 BegruRung mit organisatorischen Infos
18:00-19:30 Abendessen
20:30 Dominique Stiefsohn: Kennenlern- und Vernetzungsrunde
Anschliefend:
Dr. Michi Schén: Infos zur Biomarker-Studie
Freitag 08.05.2026
07:30-09:00 Fruhstiick
09:30-12:00 Kinderschminken mit Marina, Basteln und Malen
09:00-12:00 Moglichkeit zur Teilnahme an einer Biomarker-Studie bei PMD-Syndrom
10:00-12:00 Hipfburg und FuRball Dart im Garten
10:30-11:30 Yoga mit Mercedes
12:00-13:30 Mittagessen
14:00-16:00 Disco-Nachmittag mit Neonfarben fiir Eltern und Kinder mit Mercedes
14:00-17:00 Hipfburg und FuBball Dart im Garten
15:00-17:00 Denise Honninger: Verhalten dekodieren— die Zusammenhange zwischen Hypotonie, Verhalten und Sprache
18:00-19:30 Abendessen
20:30 Prof. Dr. Tobias Bockers: Institutsdirektor Anatomie/Zellbiologie Universitdt Ulm

Anschliefend:
Mitgliederversammlung der Phelan-McDermid-Gesellschaft e.V.

Samstag 09.05.2026 Vormittag

07:30-08:45
09:00

09:00-12.00
10:00-12:00
09:30
09:45

12:00-13:30

Phelan-McDermid-Gesellschaft e.V.

Fruhstiick

Kinderiibergabe der Geschwisterkinder in die Betreuung (vorher anmelden)

Ubergabe unserer PMD-Betroffenen in die Betreuung (vorher anmelden)

Hipfburg und FuRball Dart im Garten

Fir Alle: SpalR mit dem Spielmobil der Offenen Hilfen Schwabisch Hall

BegriRung

Referenten:

Dr. Stephanie Andres: Humangenetikerin in Miinchen

Dr. Felicitas Becker: Oberéarztin Neurologie, Leitung PMD-Sprechstunde und Stellv. Leiterin Epilepsiezentrum
Ulm

Dr. med. Michael Oberlin: Facharzt fiir innere Medizin, Foldiklinik Hinterzarten, Fachklinik fiir Lymphologie
Prof. Dr. med. Anne-Karoline Ebert: Oberarztin und Leiterin Sektion Kinderurologie, Uniklinikum Ulm
Mittagessen

Universitatsklinikum Ulm
Sekretariat Neurologie
Oberer Eselsberg 45

89081 Ulm

kontakt@22q13.info

www.22q13.info

Finanzamt Ulm Bankverbindung Vorstand
Steuernummer: Sparkasse Osterode am Harz Irina Haeger
88046/06453 IBAN: DE51 2635 1015 0230 0024 95 Gaby Reimann

BIC: NOLADE21HZB Dr. Michael Schon
Dominique Stiefsohn
Moni Thiel

Britta Wrobel

Amtsgericht Ulm
Vereinsregister 720354
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Samstag 09.05.2026 Nachmittag

13:30 Gruppenfoto
13.45 Kinderiibergabe der Geschwisterkinder in die Betreuung (vorher anmelden)
Ubergabe unserer PMD-Betroffenen in die Betreuung (vorher anmelden)
14:00 Méglichkeit zur Teilnahme an einer Biomarker-Studie bei PMD-Syndrom
14:00-16.00 D. Honninger: Verhalten dekodieren in eurem Alltag - eure Fragen zu euren Herausforderungen im Alltag

14:00-17:00 Fir Alle: Spal® mit dem Spielmobil der Offenen Hilfen Schwabisch Hall

14:00-17:00 Hipfburg und FuBball Dart im Garten

17:00-18:00 »InJoy Chor“ aus Lichtenfels

18:00-19:30 Abendessen

20:30 Dr. Michi Schén: Wissenschaftl. Mitarbeiter Anatomie/Zellbiologie Universitdt Ulm und Leitung des
europaischen Konsortiums zur Erforschung des PMD-Syndroms

Sonntag 10.05.2026

07:30-09:30 Frihstlick

vor 10:00 Schliisselabgabe an der Rezeption im Seminarhaus
12:00-13:30 Mittagessen

14:00 Ende der Veranstaltung

Hinweis:

Anderungen bzw. Erginzungen sind bis zum Familientreffen noch moglich.

Phelan-McDermid-Gesellschaft e.V.
Universitatsklinikum Ulm
Sekretariat Neurologie

Oberer Eselsberg 45

89081 Ulm

kontakt@22q13.info
www.22q13.info

Finanzamt Ulm
Steuernummer:
88046/06453

Amtsgericht Ulm
Vereinsregister 720354

Bankverbindung

Sparkasse Osterode am Harz

IBAN: DE51 2635 1015 0230 0024 95
BIC: NOLADE21HZB

Vorstand

Irina Haeger

Gaby Reimann

Dr. Michael Schon
Dominique Stiefsohn
Moni Thiel

Britta Wrobel



