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© Gerhard Plessing Flug und Bild 

Einladung zum Phelan-McDermid-Treffen 2026 
 
 
Liebe Familien,  
 
wir laden Euch herzlich zu unserem Phelan-McDermid-Familientreffen der Phelan-McDermid-Gesellschaft ein. 
 
Wann: Donnerstag, 07.05. – Sonntag, 10.05.2026 
 
Wo: Tagungs- und Gästezentrum Schönblick, Willy-Schenk-Straße 9, 73527 Schwäbisch Gmünd 
(https://www.schoenblick.de) 
 
Das Tagungs- und Gästezentrum liegt idyllisch am Randes des Taubentalwalds auf einem großen Gelände.  
Ihr findet dort einen Kinderspielplatz, Bolzplatz, Beachvolleyball- und Basketballfeld, eine Seilbahn und noch vieles 
mehr. Nur wenige Minuten entfernt gibt es einen Wasserspielplatz, einen Kletterpark und eine große 
Holzmurmelbahn durch den Wald. Für die Kinder gibt es auf jeden Fall viele Gelegenheiten sich auszutoben und 
Spaß zu haben.  
 
Wir haben für Euch wieder ein abwechslungsreiches Programm zusammengestellt.  
 
Freitag und Samstag Nachmittag: Denise Hönninger, Logopädin aus Offenburg: „Verhalten dekodieren –die 
Zusammenhänge zwischen Hypotonie, Entwicklung und Verhalten“ und  „Praxisnahe Tipps zur effektiven 
Förderung und alltäglichen Begleitung von Menschen mit Behinderung“. 
Hier gibt es dann Zeit für die Teilnehmenden zu Austausch und Fragen, um wirklich auch aktiv einen Blick auf das 
Alltagsleben der Familien werfen zu können. (https://www.theselittletalks.de) 
 
Am Freitagabend findet die Mitgliederversammlung 2026 der PMD-Gesellschaft mit Vorstandswahl statt. 
Vorher wird Prof. Dr. Tobias Böckers, Institutsdirektor Anatomie/Zellbiologie Universität Ulm und 
wissenschaftlicher Beirat in unserer PMDG, den Abend mit einem Vortrag zum PMD-Syndrom eröffnen. 
 
 
 
 

https://www.schoenblick.de/
http://www.theselittletalks.de/


 
 

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 
 Irina Haeger    
 Gaby Reimann              
 Dr. Michael Schön         
 Dominique Stiefsohn 
 Moni Thiel      
 Britta Wrobel 

 
 
 

 
 
Das Spielmobil der Offenen Hilfen Schwäbisch Hall ist am Samstag wieder mit viel Spielmaterial vor Ort. Zusätzlich 
wird am Freitag und Samstag eine Hüpfburg und ein Fußball Dart Klein und Groß ebenfalls viel Spaß bringen. 
 
Am Samstag, 9. Mai sind informative medizinische Vorträge wie z.B. Genetik und Neues aus der Forschung 
geplant.  
 
Referenten:  
Dr. Stephanie Andres:  Humangenetikerin in München 
Dr. Felicitas Becker: Oberärztin Neurologie, Leitung PMD-Sprechstunde und Stellv. Leiterin Epilepsiezentrum Ulm 
Dr. Michi Schön: Wissenschaftl. Mitarbeiter Anatomie/Zellbiologie Universität Ulm und Leitung des europäischen 

Konsortiums zur Erforschung des PMD-Syndroms 
Dr. med. Michael Oberlin: Facharzt für innere Medizin, Földiklinik Hinterzarten, Fachklinik für Lymphologie 
Prof. Dr. med. Anne-Karoline Ebert: Oberärztin und Leiterin Sektion	Kinderurologie, Uniklinikum Ulm 
 
Samstag am späten Nachmittag wird uns der Chor „In Joy“ mit einem Mitmachkonzert begeistern. 
 
 
 
1) Anmeldung bis spätestens 22.03.2026 
 
Die Anmeldung und Zimmerbuchung erfolgen über ein Online-Portal. Über folgenden Link könnt Ihr Euch bis 
22.03.2026 als Übernachtungsgäste/Tagungsgäste anmelden:  http://www.pmd-familientreffen.de/  
 

2) Preisliste 

Nicht-Mitglieder der Phelan-McDermid-Gesellschaft:                                                                                                         
zahlen eine Tagungsgebühr 50,- € pro Familie für das gesamte Wochenende (Aufwandsentschädigung). 

Vereinsmitglieder der Phelan-McDermid-Gesellschaft: 
zahlen keine Tagungsgebühr 
 
Tagesgäste zahlen:  
 
Für das Frühstück pro Person: Für das Mittagessen pro Person: 

 
Für das Abendessen pro Person: 
 

0-3 Jahre: kostenfrei 
4-7 Jahre:       8,50 € 
8-12 Jahre:     9,50 € 
Ab 13 Jahre: 15,00 € 

0-3 Jahre: kostenfrei 
4-7 Jahre:       9,50 € 
8-12 Jahre:   11,50 € 
Ab 13 Jahre: 19,00 € 
 

0-3 Jahre: kostenfrei 
4-7 Jahre:      8,50 € 
8-12 Jahre:    9,50 € 
Ab 13 Jahre: 15,00 € 
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Übernachtungsgäste Erwachsene zahlen: 
Preise für Unterkunft pro Nacht und pro Person inkl. Vollpension im  
 
Einzelzimmer Doppelzimmer Mehrbettzimmer                             

(ab 3 zahlenden Personen) 
115,00 € 96,00 € 74,00 € 
 
Übernachtungsgäste Kinder zahlen:   
Unterbringung im Zimmer der Eltern/Großeltern/Betreuer 
Preise für Unterkunft pro Nacht und pro Person inkl. Vollpension 
 
0-3 Jahre 4-7 Jahre 8-12 Jahre 13-17 Jahre 
kostenfrei 40,00 € 46,00 € 60,50 € 
 
3) Anzahlung 
 
Pro gebuchtem Zimmer fällt eine Anzahlung von 100,- € an, bei Buchung eines Einzelzimmers 50,- €. 
 
4) Stornierungsbedingungen 
 
Wir machen darauf aufmerksam, dass folgende Stornierungsbedingungen verbindlich gelten: 
Bei Stornierung wird eine Ausfallgebühr in Höhe von 10,00 € pro Person und Nacht fällig.  
 
Für Stornierungen am Anreisetag berechnen wir für den ersten Tag 80,00 €/Erwachsener und 40,00 € für zahlende 
Kinder sowie 10,00 € pro Person und Folgetag. 
 
Bitte überlegt, ob es für euch sinnvoll ist, eine private Reiserücktrittsversicherung abzuschließen. 
 
5) Betreuung unserer PMD-Betroffenen: 
 
Der Familienunterstützende Dienst (FUD) der Lebenshilfe Schwäbisch Gmünd übernimmt für Samstag, den 
09.05.2026, auf Wunsch die Betreuung unserer PMD-Betroffenen im Tagungszentrum Schönblick. 
  
Falls Ihr die Betreuung in Anspruch nehmen wollt, meldet euch bei Frau Wilma Langerfeld von der Lebenshilfe 
Schwäbisch Gmünd, telefonisch unter 0176 6037 0715 oder per Mail: wilma.langerfeld@lhgmuend.de  
  
Die Möglichkeit der Betreuung ist begrenzt und wird nach der Reihenfolge des Eingangs eurer Anmeldung 
berücksichtigt. Eine zeitnahe Anmeldung bis spätestens Ende Februar ist nötig. 
  
Die Kosten für die Betreuung könnt ihr ggf. über die Leistungen der Pflegeversicherung (Deutschland) abrechnen. 
 
 
 

mailto:wilma.langerfeld@lhgmuend.de


 
 

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 
 Irina Haeger    
 Gaby Reimann              
 Dr. Michael Schön         
 Dominique Stiefsohn 
 Moni Thiel      
 Britta Wrobel 

 
 
 

6) Betreuung der Geschwisterkinder 
 
Während der Vorträge am Samstag, den 09.05.2026 findet eine Betreuung für die Geschwisterkinder statt. Wir 
haben ein kompetentes Mitarbeiterteam für eure Kinder organisiert, die sich jetzt schon auf die Zeit mit euren 
Kids freuen. Die Geschwisterkindbetreuung ist für euch kostenfrei. Die Kosten werden von der Phelan-McDermid-
Gesellschaft getragen. 
 
Falls Ihr Euer/e Kind/er zur Geschwisterbetreuung anmelden möchtet, kreuzt dies bei der Anmeldung im 
Online-Portal an und füllt den Fragebogen aus. Den Fragebogen findet ihr im Online-Portal.                                       
Sendet ihn bitte ausgefüllt an: britta.wrobel@22q13.info 
 
7) Familienvorstellung 
 
Wie bei den letzten Treffen wollen wir auch dieses Jahr wieder die Familienvorstellungen von allen teilnehmenden 
Familien aushängen. Diese Info Karten haben sich bestens bewährt, um Kontakte zu den anwesenden Familien zu 
knüpfen. Alle Infos dazu bekommt ihr nach der Anmeldung im Online-Portal. Bitte schickt uns eure Vorstellungen 
bis Ende März! 

 
8) Info-Whats-App Gruppe während des Treffens 
 
Zur besseren Informationsweitergabe wird es eine Whats App Gruppe geben. Diese wird keine Austausch-Gruppe 
sein, sondern nur eine Gruppe in der ausschließlich das Orga-Team Nachrichten senden kann. Die Möglichkeit zur 
Zustimmung findet ihr im Anmeldetool. 
 
9) Eventpaten 
 
Auch dies Jahr werden wir wieder von Tina und Peter von den Eventpaten professionell begleitet. Sie 
übernehmen unsere Anmeldungen und werden uns mit ihrer Erfahrung tatkräftig in Schönblick unterstützen. 
Bei allen euren Fragen zur Buchung könnt ihr Tina und Peter gerne an folgende Mail schreiben: 

schoenblick@eventpaten.de 

 
Im Anhang findet ihr die vorläufige Agenda. Es lohnt sich auf jeden Fall bereits ab Donnerstag dabei zu sein. 
Wir sind schon ganz gespannt, wen wir dieses  Jahr im Schönblick begrüßen dürfen. 

Wir freuen uns auf euch!!! 

Herzliche Grüße 

Dominique Stiefsohn, Irina Haeger, Michi Schön, Gaby Reimann, 
Britta Wrobel, Moni Thiel 
 
 
 
 
 
  

mailto:schoenblick@eventpaten.de

