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Ulm, 3. September 2026 
 
Liebe Familien, liebe Mitglieder, 
 
Endlich ist es so weit! Das lange Warten hat ein Ende. 
 
Wer bei unserem diesjährigen PMD-Familientreffen in Schwäbisch-Gmünd dabei war, wird es schon 
ahnen: die erste Reportage zum Phelan-McDermid-Syndrom kommt ins deutsche Fernsehen und kann 
jederzeit online (nach)geschaut werden. 
 
Hier die Details: 
 
„Ist das Autismus? - Das Phelan-McDermid-Syndrom“ 
 

 
Autorin: Lisa Hopp  
Ausstrahlung: Sonntag, 6. September um 21 Uhr auf Franken Plus (Satellit) und um 19, 21 und 23 
Uhr im Franken Fernsehen (Kabel) 
Wiederholung: Sonntag, 13. September zu den gleichen Sendezeiten 
Livestream zu Sendezeiten: www.frankenfernsehen.tv/livestream 
Mediathek: www.medienwerkstatt-franken.de/mediathek 
 
Ankündigung:  
„Jonathan ist siebzehn. Als Kleinkind wurde er mit der Autismus-Spektrum-Störung diagnostiziert. 
Autismus. Spektrum. Kann praktisch alles heißen. Als Jonathan nach und nach Fähigkeiten verlor, 
plötzlich nicht mehr Fahrrad fahren konnte, extreme Stimmungsschwankungen hatte und schließlich 
aufhörte zu sprechen, passte das alles nicht mehr zur Autismus Diagnose. Ein Gentest brachte 
Klarheit: Jonathan hat das seltene genetisch bedingte „Phelan-McDermid-Syndrom". In Deutschland 
gibt es schätzungsweise zwischen 3000 und 10000 Fälle, jedoch wurde nur bei einem Bruchteil eine 
Diagnose gestellt. 260 Betroffene und ihre Familien sind Teil der Phelan-McDermid-Gesellschaft e.V.: 
eine Elterninitiative, die sich für die Rechte der Betroffenen stark macht, deren Familien unterstützt, 
Austausch ermöglicht und einen erheblichen Betrag zur Forschung an diesem seltenen Syndrom leistet. 
Die Medienwerkstatt Franken war beim Familientreffen der Phelan-McDermid-Gesellschaft e.V. und 
porträtiert Betroffene mit verschiedenen Ausprägungen des Syndroms. Außerdem kommen 
Expert*innen aus Forschung und Praxis, sowie drei Vertreterinnen des Vereins zu Wort und geben einen 
Einblick in eine andere Welt, die neurotypischen Menschen oft verschlossen bleibt.“ Link: „Ist das 
Autismus?“ - Medienwerkstatt Franken e.V. 
 



 

Phelan-McDermid-Gesellschaft e.V.  
Universitätsklinikum 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 
 Joachim Jürgens 
 Michael Kühn              
 Dr. Michael Schön         
 Dominique Stiefsohn 
 Moni Thiel      
 Britta Wrobel 

 
 

 

 
Wir danken allen Familien, Mitgliedern und Expert*innen, die beim Entstehen des Films so tatkräftig 
unterstützt und mitgewirkt haben. Und natürlich der Medienwerkstatt Franken und dem Filmteam 
rund um Lisa Hopp, das die Gespräche interessiert und einfühlsam geführt hat und als respektvolle 
Beobachter unser Treffen in Bildern festgehalten hat.  
 
Herzliche Grüße und einen guten Start in den Herbst, 
Euer Vorstand der Phelan-McDermid-Gesellschaft e.V.  
 
 
  


