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© Gerhard Plessing Flug und Bild 

EINLADUNG zum PHELAN-MCDERMID-TREFFEN 2024 
 
 
Liebe Familien,  
 
wir laden Euch herzlich zu unserem Phelan-McDermid-Familientreffen und zum 10 jährigen Jubiläum der Phelan-
McDermid-Gesellschaft ein. 
 
Wann: Donnerstag, 02.05. – Sonntag, 05.05.2024 
 
Wo: Tagungs- und Gästezentrum Schönblick, Willy-Schenk-Straße 9, 73527 Schwäbisch Gmünd 
(https://www.schoenblick.de/) 
 
Ein umfangreiches Programm wartet auf Euch. Für die Kinder gibt es viele Gelegenheiten sich auszutoben und 
Spaß zu haben.  
 
Freitags wird uns Monique Sonnenschein mit einem Zauber-Mitlach-Theater, Luftballons und Riesenseifenblasen 
verzaubern.  
 
Für unsere PMD-Betroffenen haben wir das Hallenbad direkt im Haus am Freitag Vormittag und Nachmittag 
jeweils für 1 Stunde für unsere Gesellschaft alleine gebucht. 
Tanja, eine Mitarbeiterin des DLRG kommt mit Team und bringt ein tolles Programm mit. Bei ihnen bekommt ihr 
auch Tipps zur Wassergewöhnung und zum Schwimmen. 
 
Auch das Spielmobil der Offenen Hilfen Schwäbisch Hall ist am Samstag wieder mit viel Spielmaterial vor Ort. 
Zusätzlich wird eine Hüpfburg und ein Fußball-Dart Klein und Groß ebenfalls viel Spaß bringen. 
 
Als weiteres Highlight gibt es dieses Jahr die Möglichkeit sich individuell in der Unterstützten Kommunikation 
(UK) beraten zu lassen. Nina Fröhlich und ihr Team geben gute Tipps zur UK und haben auch einiges an Material 
dabei. 
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Am Samstag haben wir wieder informative medizinischen Vorträge wie z.B. Genetik und Neues aus der Forschung 
geplant. Ein weiterer Schwerpunkt der Vorträge liegt dieses Mal in den Psychiatrischen Problemen der PMD-
Betroffenen. 
Als Referentinnen konnten wir Inge von Balkom, Psychiaterin und Margreet Walinga, Fachärztin für geistige 
Behinderung gewinnen. Beide Ärztinnen kommen von der Universität Gröningen aus den Niederlanden und sind 
federführend bei der Entstehung der europäischen Leitlinen fürs PMD-Syndrom beteiligt. 
 
Ganz besonders freuen wir uns auch wieder sehr auf unseren besonderen Gast, die Genetikerin Dr. Katy Phelan 
aus USA. Sie hat in den 90-ern zusammen mit Heather McDermid das Syndrom entdeckt und 1998 die ersten PMD 
Treffen in den USA organisiert. 
 
Einige der Vorträge werden in englischer Sprache gehalten und uns zeitgleich von Simultanübersetzern ins 
Deutsche übersetzt. 
 
Am Freitagabend wird die diesjährige Mitgliederversammlung der PMD-Gesellschaft stattfinden, wobei dieses 
Mal wieder die Wahl der Vorstandschaft ansteht. 
 
Im Anhang könnt ihr die vorläufige Agenda anschauen. Es lohnt sich auf jeden Fall bereits ab Donnerstag dabei zu 
sein. 
 
1) Anmeldung bis spätestens 04.02.2024!!! 
 
Die Anmeldung und Zimmerbuchung erfolgen über ein Online-Portal. Über folgenden Link könnt Ihr Euch bis 
04.02.2024 als Übernachtungsgäste/Tagungsgäste anmelden: http://www.pmd-familientreffen.de/ 
 

2) Preisliste 

Für Nicht-Mitglieder der Phelan-McDermid-Gesellschaft beträgt die Tagungsgebühr 50,- € pro Familie für das 
gesamte Wochenende (Aufwandsentschädigung). 

Für Vereinsmitglieder entfällt die Tagungsgebühr! 
 
Tagesgäste zahlen: 
17,00 € pro Person und gebuchter Mahlzeit.    
 
Übernachtungsgäste (Erwachsene) zahlen: 
Preise für Unterkunft pro Nacht und pro Person incl. Vollpension im  
Einzelzimmer:            103,00 € 
Doppelzimmer:             86,00 € 
Mehrbettzimmer (ab 3 zahlenden Erwachsenen):    64,00 € 
 
Übernachtungsgäste (Kinder) zahlen:   
Unterbringung im Zimmer der Eltern/Großeltern 
Preise für Unterkunft pro Nacht und pro Person incl. Vollpension 
0-3 Jahre: kostenfrei 
4-17 Jahre: 33,- € 
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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 innerhalb der letzten 4 Wochen vor dem Familientreffen berechnet das Haus Schönblick eine 
Ausfallgebühr in Höhe von 10,00€ pro Person und Nacht. 
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 und die Offenen Hilfen Schwäbisch 
Hall übernehmen in Kooperation für Samstag, den 04.05.2024, auf Wunsch und nach Bedarf von euch die 
Betreuung unserer PMD-Betroffenen. 
 
Falls Ihr die Betreuung in Anspruch nehmen wollt, meldet euch bei Frau Güzide Acikgöz oder bei Herrn David 
Rommel von der Lebenshilfe Schwäbisch Gmünd,  
telefonisch unter 07171-85511 oder per Mail: fud@lhgmuend.de  
www.lhgmuend.de/einrichtungen/fud 
 
Alternativ könnt Ihr Euch an die Offenen Hilfen in Schwäbisch Hall wenden. Dazu meldet Euch bitte bei Herrn 
Mark Denner, telefonisch unter 0170/3730517 oder per Mail: mark.denner@sonnenhof-sha.de  
www.offene-hilfen-sha.de 
 
Wichtig ist eine zeitnahe Anmeldung bis spätestens Mitte Februar, da die Mitarbeiter für diesen Dienst rechtzeitig 
organisiert werden müssen. 
 
Die Kosten für die Betreuung könnt ihr ggf. über die Leistungen der Pflegeversicherung (Deutschland) abrechnen.  
 
Die Betreuung findet im Tagungszentrum Schönblick in Schwäbisch Gmünd statt. 
 
6) Betreuung der Geschwisterkinder 
 
Während der Vorträge am Samstag, den 04.05.2024 findet auch eine Betreuung für die Geschwisterkinder statt. 
Wir haben ein nettes 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. 
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Infos zur Schulbefreiung: 
Normalerweise ist es kein Problem, dass unsere PMD-Betroffenen und auch die Geschwisterkinder für diese 
Veranstaltung am Donnerstag und Freitag schulfrei bekommen und befreit werden.  
 
Falls Ihr Euer/e Kind/er zur Geschwisterbetreuung anmelden möchtet, kreuzt dies bei der Anmeldung im 
Online-Portal an. Ihr erhaltet dann einen Infobogen mit weiteren Angaben. 
 
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) UK (Unterstützte Kommunikation) Beratung 
 
Was ist UK? Kurz erklärt ist UK eine Möglichkeit sich zu verständigen, wenn die Lautsprache nur eingeschränkt 
möglich ist, z.B. mit Symbolen, Gebärden, Kommunikationsgeräten usw. 
 
Als besonderes Highlight bieten wir dieses Jahr 16 UK Beratungen a 1,5 Stunden für 16 Familien an, die noch keine 
UK Erfahrung und Versorgung für ihre nonverbalen Kinder haben und ernsthaftes Interesse an der Nutzung und 
Umsetzung haben. 
 
Die Beratungsleistung umfasst neben der Diagnostik und Interventionsplanung je nach Fall auch die 
entsprechende Stellungnahme zur Beantragung der Kommunikationshilfe oder die Erstellung von beispielhaftem 
Material zur Kommunikationsförderung. 
 
Mit Nina Fröhlich, Elvira Götze, Csilla Becker und Juliane Rozek konnten wir hierfür vier erfahrene UK-
Beraterinnen gewinnen. 
 
Die Beratungen finden parallel zum sonstigen Programm und den geplanten medizinischen Vorträgen statt und es 
werden je 8 Beratungen Freitags und 8 Samstags stattfinden. 
 
Wer verbindliches Interesse an einer UK-Beratung hat, kann dies im Anmeldetool ankreuzen und bekommt 
dann einen Fragebogen zugeschickt, der ausgefüllt und zurück geschickt werden muss.  
 
Falls mehr als 16 Bewerbungen für eine Beratung vorliegen, wird nach dem Bedarf entschieden, der aus dem 
Fragebogen ersichtlich wird.  
 
Allgemeine Fragen zu euren Kids über die UK Anwendungen können in einer allgemeinen Fragerunde 
beantwortet werden. 
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9) Info-Whats-App Gruppe während des Treffens 
 
Zur besseren Informationsweitergabe möchten wir gern wieder eine Whats App Gruppe anlegen. Es wird keine 
Gruppe zum Austausch sein, sondern eine Gruppe in der nur das Orga-Team Nachrichten senden kann. Wer der 
Gruppe zugefügt werden möchte, schickt bitte seine Handy-Nummer mit der Familienvorstellung mit. 
 
Nun sind wir schon ganz gespannt, wen wir dieses  Jahr im Schönblick begrüßen dürfen. 
 
10) Eventpaten 
 
Ganz besonders freuen wir uns, dass wir auch dieses Mal wieder professionelle Unterstützung haben. Tina und 
Peter von den Eventpaten übernehmen alle unsere Anmeldungen und werden uns mit ihrer Erfahrung tatkräftig 
beim ganzen Programm in Schönblick unterstützen. 
Bei allen euren Fragen könnt ihr Tina und Peter gerne an folgende Mail schreiben: 

schoenblick@eventpaten.de 

 

 

Wir freuen uns auf euch!!! 

Herzliche Grüße 

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

 
 
 
 
 
 


