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Liebe Freunde,

das diesjéhrige Patiententreffen wird vom 08.10. - 10.10.2010 wieder im
Hotel ,,Freizeit Auefeld” in Hannoversch Miinden stattfinden.

Zu dem Treffen méchten wir Sie und Thre Familie herzlich einladen.

Es konnen alle Teilnehmer in dem Hotel untergebracht werden. Hunde kinnen nicht mitgebracht
werden. Die Preise finden Sie auf dem Anmeldeformular. Die Bezahlung erfolgt direkt im Hotel.

Um besser planen und mit dem Hotel vorbereiten zu kénnen, bitten wir um Anmeldungen zu den
verschiedenen Workshops. o y
Am Freitagabend beginnen wir mit dem Essen ab 18:00 Uhr, von 19:00 — 19:30 Uhr wird Frau Paul
von der Universitit Miinchen iiber die Arbeit des Zentrums fiir Neuropathologie berichten.
Anschliefend kommt ein Mitarbeiter des Integrationsfachdienstes Gottingen und spricht zu dem

Thema: ,,Mit Behinderung im Berufsleben*

Damit auch Sie hinterher noch wissen, wofiir Sie sich angemeldet haben, haben wir dies fiir Sie
noch auf der Riickseite notiert unter der Tagesordnung zur Mitgliederversammlung.

Mit der Riicksendung des Anmeldezettels an mich - nicht an die Geschiftsstelle - melden Sie sich
verbindlich zu der Teilnahme an.

Teil der Veranstaltung ist die am Sonntag, den 10.10.10 stattfindende Mitgliederversammlung.
Die Tagesordnung dazu finden Sie im Anschluss. Fiir den Punkt »verschiedenes” wird um
schriftliche Vorschlige und Anregungen bis 30.09.2010 gebeten.

Bitte senden Sie Thre Anmeldung bis spitestens zum 30. September 2010 an mich zurtick.

Mit besten Griiflen,

K Wi

L. Vorsitzender Gimther Forstner, 2. Vorsitzender Raimond Oberhiiuser. Kassierer Klaus Wejss,
Schriftfibrerin Inga Anders, stellv. Schrififiihrer Achim Kaisinger. Beisitzer Ilmar Wingenroth



Tagesordnung der Mitgliederversammlung

Top 1

TOP 2
TOP 3
TOP 4

TOP 5

Bericht iiber die Tatigkeit des Vorjahres, 1. Vorsitzender G. Férstner
Kassenbericht, Kassierer K. Weiss

Bericht der Kassenpriifer, Fr. Schuller u. H. Schwender

Entlastung des Vorstandes

Verschiedenes

Fiir Ihre Unterlagen:

[ch/Wir haben uns fiir folgende Workshops angemeldet:

Am Samstag, 09.10.10: jeweils nur 1 Angabe pro Person und Zeile

Fragen an die Arzte:

LD Kinder LD Erwachsene Forschung
WS 1 WS 2 WS 3 WS 4
WS 5 WS 6 WS 7 WS 8




Anmeldeformular zum Patiententreffen
der Leukodystrophie Vereine 2010

Firr unsere Kinde:
18 es kurz vor zwall

Vorname Name
C
)]
Strasse Hausnummer §
T c
PLZ ort )
v ®
T =
— E
Telefon Rollifahrer? ja / nein w2
c 9
< -
Ich/wir kommen mit insgesamt Personen und buchen verbindlich l
Paket 1: Freitag abend bis Sonntag mittag je Person im EZ 130 €
Paket 2: Freitag abend bis Sonntag mittag je Person im DZ 110 €
Paket 3: Samstag frih bis Sonntag mittag je Person im EZ 75 €
Paket 4: Samstag friih bis Sonntag mittag je Person im DZ 65 €
Paket 5: Freitag abend bis Samstag sp&tnachmittag je Person im EZ 65 €
Paket 6: Freitag abend bis Samstag spatnachmittag je Person im DZ 55 €
Paket 7: Nur Samstag friith bis Samstag spét abends | 30 €
Paket 8: Nur Samstag friih bis nachmittags ' 25 €

Hinweis: Pakete 1 bis 6 enthalten Ubernachtungen. Pakete 1 u.2 alle Essen (Pakete 1 u. 2 ab Freitag
Abendessen, Pakete 3 u. 4 ab Samstag Mittagessen, jeweils bis Sonntag Mittagessen), Pakete 5 und 6
enthalten Abendessen am Freitag bis Mittagessen und Kaffee am Samstag. Paket 7 enthélt Mittag- und
Abendessen, Kaffee (keine Ubernachtung). Paket 8 ist ohne Abendessen. Zusatzkosten entstehen durch

Getranke.

Alle Pakete enthalten eine Tagungskostenpauschale; daher ist die Teilnahme ohne die
Buchung eines entsprechenden Paketes nicht maéglich.
Haustiere kénnen nicht mitgebracht werden. Buchung ausschlieBlich iiber Familie Weiss.

Das Hotel ist behindertenfreundlich, d.h. die Zimmer und Tiiren sind recht groB, die Duschen
in den Zimmern aber nicht rollstuhlgerecht. Es hat jedoch 2 groBzligig ausgestattete
behindertenspezifische Sanitarrdume, in deren Ndhe werden dann bevorzugt unsere

Rollifahrer untergebracht.

Sonderwunsch: z.B. méglichst behindertengerecht... Hinweis: Fiir mitreisende

Kinder bis max. 12 Jahre kann ein Schlafsessel fiir zus. 15€ je Nacht gebucht werden,

Wenn Kinderbetreuung am Samstag (vormittag und/oder nachmittag) gewiinscht: bitte Alter

des Kindes und kurze Beschreibung (Grad u. Art der Behinderung) hier angeben.

Bitte wenden




Buchung bitte nicht iiber das Hotel, sondern ausschlieBlich iiber Familie Weiss

Leukodystrophie Patiententreffen 2010
Tipp: PaBt in einen

Familie Fensterumschlag!
Hilde u. Klaus Weiss
GroBe Hohl 19

55263 Wackernheim

Ich/wir planen die Teilnahme an den folgenden Veranstaltungen: (unverbindlich)
bitte Anzahnl der Teilnehmer eintragen

Prof. Dr. Steinfeld, Dr. med. Kehrer: Leukodystrophien bei Kindern
CA Kéhler, Dr. Kiihl: LDen bei Erwachsenen, KMT

Prof. Gieselmann, Dr. Kustermann-Kuhn: Forschung zu Leukodystrophien

WS 1 Diattherapie bei X-ALD/AMN

WS 2 Darmentleerung bei neurogenen Stérungen

WS 3 Krankheitsbewéltigung: Emotionale Probleme und Alltagsprobleme fiir
Angehdrige

WS 4 Mit der neuen Didttherapie und der richtigen Trainingstherapie zurlickGehen ins
Leben.

WS 5 AMN bei Frauen

WS 6 Darmentleerung bei neurogenen Stérungen

Ws 7 Krankheitsbewdéltigung: Emotionale Probleme und Alltagsprobleme fiir Betroffene

WS 8 Mit der neuen Diéttherapie und der richtigen Trainingstherapie zuriickGehen ins

Leben.

Mit dieser Anmeldung akzeptieren Sie die allg. Geschaftsbedingungen, die folgendes besagen: Bei
kurzfristiger Stornierung (6.10.2010 oder spater) auch von einzelnen Leistungen ist der
Rechnungsbetrag in voller Héhe zu entrichten. Wir bitte um Ihr Verstindnis.

Datum:

Unterschrift:

Anmeldung bitte bis spdtestens 30.9.2010 zusenden!

Bitte wenden




Patiententreffen der Leukodystrophie Vereine

Freitag, 08.10.2010
18:00-19:00
19:00-19:30

19:30 - 20:45
Samstag, 09.10.2010

8:45-9:00

9:00-9:15
9:15-9:30

9:30 — 9:45
9:45 — 10:00

10:00 — 10:15
10:15 -10:30
10:30 — 10:45

10:45 -11:15

11:15-12:30

12:45 - 14:00
14:15-17:15
17:45-18:30
19:00. ..

anschlieRend

Sonntag, 10.10.2010
9:00 —9:45

10:00-12:30

Bundesverein Leukodystrophie e.V. (BVL)
Myelin Projekt Deutschland e.V.
Pelizaeus-Merzbacher-Syndrom e.V.

Restaurant Abendessen
Kassel Brain-Net, die bundesweite Hirngewebebank
Kassel Integrationsdienst (IFD) Géttingen ,Mit Behinderung im Berufsleben”

Friihstiick im Restaurant ab 7:00 Uhr.,
Kinderbetreuung ab ca. 9:00 Uhr im Konferenzraum 2
Halle WillkommensgriiRe
Kurze Vorstellung der Vereine, Ankiindigungen und BegriiBung der
Referenten

Medizinische Vortrige
Halle Prof. Gieselmann: Bericht aus dem Leukonet
Prof. Dr. Steinfeld: ,Stérung der nachgeburtlichen Hirnentwicklung durch
einen zerebralen Folsiuretransportdefekt”
Dr. Kehrer: Er6ffnung des Zentrums fiir Seltene Erkrankungen in Tubingen
Fr. Kretzschmar: Kurze Lockerungsgymnastik
CA Kohler: Uberblick Leukodystrophien im Erwachsenenalter
Dr. KGhl: Neues zur KMT
Geplanter Vortrag: Endokrinologie Morbus Addison
Halle Kaffeepause
Ihre Fragen an die Arzte
Weserstein Prof. Dr. Steinfeld, Dr. Kehrer: Leukodystrophien bei Kindern
Kassel CA Kéhler, Dr. Kiihl: LDen bei Erwachsenen, KMT
Tillyschanze  Prof. Gieselmann, Dr. Kustermann: Forschung zu Leukodystrophien
Restaurant Mittagessen

Workshops: siehe separates Blatt

Kassel Austausch der Didtteilnehmer mit Frau Michalek

Restaurant  Abendessen. Kniipfen Sie weitere Kontakte zu Betroffenen und Arzten.
Bunter Abend

Restaurant Frihstiick ab 8:00 Uhr

Kassel CA Kaéhler: Bericht vom ULF-Treffen in den USA iiber unklare
Leukodystrophien
Kassel BVL Mitgliederversammlung

AnschlieBend Mittagessen im Restaurant und Abrejse
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