Herzlich Willkommen!

Dr. Michael Schon

Institut fur Anatomie und Zellbiologie
Ulm University
Vorstandsmitglied der PMD Gesellschaft e.V.
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Danke an:
- Sie alle!
- Verein und Vorstandskolleginnen
- Klea Vyshka:

- Berater/in: Prof. Ravenswaaij, Prof. Bourgeron,
Prof. Bockers, Prof. Persico, Prof. Hennekam

- Institut und Kolleg/innen: Fr. Schuldes, Fr. Egly, Fr.
Mack, Fr. Perilli

- Studierende
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Um was geht es heute?
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Es geht um Sie und die

medizinische Versorgung ihrer
geliebten Person mit PMS!

Michael Schon
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ITHACH Geschichte des Symposiums o700

1. und 2. Ulmer Phelan-McDermid-Symposium in 2018 und
2020 - Kontakt mit PMS-Zentrum in Groningen

Herbst 2020-Fruhjahr 2023: Leitlinienerstellung

5. Oktober 2023: erstes Treffen des European PMS Research
Consortiums
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Ablauf

9.00 Erdffnung (Prof. Dr. Tobias Bdckers, Dr. Michael Schdn)

9.20 Begriifung durch die Phelan-McDermid-Gesellschaft e.V. (Vorstandsmitglieder)

9.35 Bericht von der Ulmer PMD-Spezialklinik (Dr. Sarah Jesse)

9.50 Entwicklung der européischen Leitlinien (Prof. Dr. Conny van Ravenswaaij-Arts)

10.05 EinfUhrung zum Phelan-McDermid-Syndrom (Dr. Michael Schén)

10.20 Die Rolle von SHANKS3 beim PMD (Prof. Dr. Thomas Bourgeron)

10.35 Humangenetische Beratung (Prof. Dr. Conny van Ravenswaalj-Arts)

Kaffeepause: 10.50-11.15

11.15 Kommunikation und Sprachbeeintrachtigung (Dr. Ann Swillen)

11.30 Neuropsychiatrische Stérungen (Dr. Inge van Balkom, Dr. Monica
Burdeus-Olavarietta)

12.00 Epilepsie (Dr. Rene De Coo)

12.15 Sinnesfunktionsstdrungen (Dr. Margreet Walinga)

Mittagessen: 12.30-13.15
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Ablauf o

13.15 Schlafstérungen (Dr. Sarah Jesse)

13.30 Lymphddeme (Prof. Dr. Raoul C. Hennekam)

13.45 Magen-Darm-Stérungen (Dr. Ausra Matuleviciene)

14.00 Organisation der Versorgung bei Kindern und Erwachsenen (Prof. Dr. Conny
van Ravenswaalj-Arts)

14.15 Elternumfrage zu den Leitlinien & Stress der Eltern (Dr. Annemiek Landlust)

14.35 Européisches Register & Zukunft der Leitlinien (Prof. Dr. Conny van
Ravenswaaij-Arts, Prof. Dr. Thomas Bourgeron, Dr. Michael Schdn)

Kaffeepause: 14.50-15.15

15.15-17.00 Beratungstische

17.00 Abschluss & letzte Fragen (Dr. Michael Schén)

Ende des Symposiums: 17.15

+ Mitgliederversammlung
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Wichtig 0tOr

Fragemoglichkeiten

Ubersetzung

Beratungstische und Wissenschaftsgesprache

Wenden Sie sich an: mich, Mitarbeiter/innen, Studierende
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Beratungstische

Experte 15.15-15.45 15.50 - 16.20 16.25 - 16.55
Lymphodem Lymphodem Genetische
Beratung
Prof. Dr.
Raoul C.
Hennekam
(Raum 1)
Studentin: Theresa
Neudel
Beispiel

European PMS Guidelines Consortium, Ulm

6 October 2023



