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Sehr geehrte Damen und Herren, www.dgm.org

die Diagnosegruppe Duchenne/Becker-Kiener sowie die Landesverbinde Sachsen,
Sachsen-Anhalt und Thiringen der Deutschen Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. fiihren

am 21.April 2018, von 10.00 bis 16.30 Uhr
in der GaraGe des VDI in der Heinrich-Heine-StraBe 97, in 04229 Leipzig
den 1. Mitteldeutscher Duchenne-Tag
durch.
Dazu eingeladen sind Alle, die an der Muskeldystrophie Duchenne bzw. Becker-Kiener erkrankt sind oder
als Eltern, Angehoriger bzw. Pfleger/Assistent an der Begleitung dieser Personen beteiligt sind.
Wir werden Sie im Rahmen dieser Veranstaltung Gber neueste Erkenntnisse in der Diagnose und
Therapie informieren und mit lhnen beraten, welche medizinischen und sozialen MaBnahmen zur
Verbesserung der Lebensqualitdt der Betroffenen beitragen kénnen.

Fiir Kinder und Jugendliche, die nicht an den Vortragen und Workshops teilnehmen wollen oder kénnen,
werden wir eine Betreuung anbieten. Durch die GaraGe des VDI wird fiir diese Kinder und Jugendlichen
ein Freizeitprogramm gestaltet, das einen Einblick in technische und elektronische Berufe erméglicht.

Organisatoren: D G M ..' .:
Monika RObitZSCh &S (,/ Diagnosegruppe .. ..
André Neutag =—\" ‘.2

Duchenne / Becker-Kiener
(DMD / BMD)

Joachim Kohring ®

Christian Schmidt ‘.. .‘.
Prof. Dr. Maja von der Hagen ‘. ..
Dr. med. Dirk Heinicke Mitteldeutscher
Uwe Meyer Duchenne-Tag 2018

Fir die Teilnahme ist eine langfristige Anmeldung erforderlich. Interessenten fiillen bitte das beiliegende
Anmeldeformular aus und schicken dies bis zum

19.03.2018 an Joachim Kéhring, Bad Nauheimer StraRe 13, in 99947 Bad Langensalza, oder als E-Mail an
joachim.koehring@dgm.org .

Die Teilnehmergebiihr betragt

fiir Mitglieder der DGM 15,00 €
fir Nichtmitglieder 20,00 €
fur Kinder unter 16 Jahren 10,00 €

Darin inbegriffen sind die Kosten fiir Friihstlicksimbiss, Mittagsversorgung und Konferenzgetranke. Nach
Zusendung lhrer Anmeldungen erhalten Sie von uns eine Teilnahmebestatigung mit der
Zahlungsaufforderung. Erst nach Ihrer Uberweisung ist Ihre Teilnahme gesichert.
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Tagesordnung des
Mitteldeutschen Duchenne-Tages

09.00 bis 10.00 Uhr

10.00 bis 10.05 Uhr

10.05 bis 10.15 Uhr
10.15 bis 10.30 Uhr

10.30 bis 11.00 Uhr

11.00 bis 11.15 Uhr
11.15 bis 11.45 Uhr

11.45 bis 12.00 Uhr

12.00 bis 13.00 Uhr

13.00 bis 13.50 Uhr
13.50 bis 14.00 Uhr
14.00 bis 14.50 Uhr
14.50 bis 15.00 Uhr
15.00 bis 15.50 Uhr
15.50 bis 16.00 Uhr
16.00 bis 16.30 Uhr

16.30 Uhr

Ankunft und Anmeldung der Teilnehmer,
Begriifsungsimbiss

BegriiBung und Vorstellung des Programmes durch
Monika Robitzsch, Landesvorsitzende der DGM

GruRBwort der ,,Jungen DGM“ durch André Neutag

GrulBwort des Bundesgeschaftsfiihrers der DGM Joachim Sprof3
und ,,Erklarvideo” zur Muskeldystrophie Duchenne in einer
3-D-Animation

Vortrag: ,Hoffnung und Herausforderung — neue Aspekte der
medikamentdsen Therapie bei Muskeldystrophie Duchenne”
Prof. Dr. Maja von der Hagen

Abteilung Neuropddiatrie

Universitdtsklinikum Carl Gustav Carus

Technische Universitdt Dresden

Diskussion

Mitteldeutscher
Duchenne-Tag 2018

Vortrag: ,Immer nur trainieren? — Aspekte der nichtmedikamentdsen

Therapie bei Muskeldystrophie Duchenne”
Dr. Dirk Heinicke

Facharzt fiir Kinder- und Jugendmedizin / Neuropddiatrie Chefarzt
Rehabilitationszentrum fiir Sduglinge, Kinder, Jugendliche und junge

Erwachsene
Klinik Bavaria Zscheckwitz

Diskussion
Mittagspause

4 Workshops

Pause

Wiederholung der 4 Workshops
Pause

Wiederholung der 4 Workshops

Pause

Auswertung und Abschlussrunde durch den Bundesvorstand der DGM

Heimreise



(DMD / 8MD)

‘55 (/ Diagnosegruppe
| Duchenne / Becker-Kiener
—
—

Themen der Workshops

1. Workshop Schule

Caroline Wenzel-Kaiser, Barbara Tscheuschner:
»Maéglichkeiten der schulischen Integration und Inklusion bei motorischem Handicap”.

Im Workshop werden juristische Moglichkeiten fiir die verschiedenen Formen der
Beschulung in den drei mitteldeutschen Bundeslandern aufgezeigt und anhand von
Beispielen die Vorgehensweise bei der Beantragung mit den Teilnehmern erarbeitet.

2. Workshop Beruf
Sandra Porschberg, Dr. Dirk Heinicke:

Mitteldeutscher
Duchenne-Tag 2018

»Was kommt nach der Schule? — Zur beruflichen Integration mit motorischem Handicap®.

Mit den Teilnehmern werden verschiedene Modelle zur Aufnahme einer Tatigkeit nach

dem Schulabschluss erarbeitet und anhand von Beispielen der Weg dorthin skizziert.

3. Workshop Sozialrecht und Teilhabe

Frau Rechtsanwaltin Bachmann-Heinrich, Dresden und Frau Herbarth, Sozialdienst der

Uniklinik Dresden

Der Workshop wird in Form eines ,,meet the expert“-Forums durchgefiihrt.

4. Workshop Knochengesundheit oder Palliativversorgung

Endokrinologie der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin am Universitatsklinikum Leipzig —

angefragt.



Anmeldung zum 1. Mitteldeutschen Duchenne-Tag

Dieses Formular bitte ausfiillen und bis spatestens 19.03.2018 an joachim.koehring@dgm.org
oder Joachim Kohring, Bad Nauheimer Strale 13, in 99947 Bad Langensalza schicken.

glé((/

DGM

Diagnosegruppe
Duchenne / Becker-Kiener
(DMD / BMD)

Mitteldeutscher
Duchenne-Tag 2018

Name Vorname DGM-Mitglied Alter bei Mittagsversorgung Kinderbetreuung
Kindern 1 2 3 erwiinscht
1 ja/ nein O O O ja/ nein
2 ja/ nein O O O ja/ nein
3 ja/ nein O O O ja/ nein
4 ja/nein O O O ja / nein

Welche Hilfsmittel werden benétigt?

Pflegebett zum zeitweisen Umlagern

Personenlifter

weitere (bitte konkrete Angaben)

O
O

Menu 2:

Menu 3:

Mittagsversorgung

Menu 1:

Wie erfolgt die Anreise? (Anreisebeschreibung kommt mit der Teilnahmebestatigung)

mit PKW

mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln

O
O

Fleischgericht mit Nudeln

Fleischloses Gericht mit Nudeln

Hiermit melde ich mich zum 1. Mitteldeutschen Duchenne-Tag am 21.04.2018 in der GaraGe des VDI in Leipzig an.
Nach der Teilnahmebestatigung werde ich den Teilnehmerbetrag iberweisen (Kontoangaben erfolgen mit der Teilnahmebestatigung).

Ort, Datum:

Unterschrift:

Kartoffelsuppe puriert, fir Personen mit Schluckbeschwerden
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Haftungsausschlusserkldrung L)

Liebe Eltern,

im Rahmen |hrer Teilnahme an dem ersten Duchenne-Tag Mitteldeutschland bieten
wir lhnen fur die zeitliche Dauer lhrer Vortrags-/Wokshopteilnahme die Betreuung
Ihres Kindes an.

Wir mochten Sie darauf hinweisen, dass dies ein Angebot ist, welches nicht
professionell von fir die Kinderbetreuung ausgebildeten Fachkriften erfolgt. Die Mitteldeutscher
Betreuung wird von Auszubildenden der medizinischen Berufsfachschule des Duchenne-Tag 2018
Universitatsklinikums  Leipzig in  der  Fachrichtung  Gesundheits- und

Kinderkrankenpflege (bernommen, die sich im Rahmen ihrer Ausbildung mit Fragen von
Erkrankungen und Pflegebedarfe sowie -ausflihrung beschaftigen.

Die Kinderbetreuung findet in einem Raum der VDI-GaraGe GmbH in Leipzig statt. Sanitdre
Einrichtungen sind vorhanden, es wird eine rollstuhlgerechte Toilette geben sowie einen
aufstellbaren Toiletten-Container.

Sofern es die Situation des Kindes erfordert, werden wir Sie umgehend informieren. Daher bitten wir
um Mitteilung, welches Angebot Sie besuchen und um die Angabe lhrer Telefonnummer, unter der
wir Sie erreichen kénnen.

Die Inanspruchnahme dieses Betreuungsangebotes erfolgt auf eigene Gefahr. Die betreuende(n)
Person(en) sowie das Universitatsklinikum Leipzig Gbernehmen keinen Versicherungsschutz. Jede
Haftung der betreuenden Person(en) und des Universitatsklinikums Leipzig flir Personen- und
Sachschaden ist ausgeschlossen, auRer fir Schaden, die auf einer vorsatzlichen oder grob
fahrlassigen Pflichtverletzung beruhen. Mit der Inanspruchnahme des Betreuungsangebotes wird
dieser Haftungsausschluss akzeptiert.

Die Deutsche Gesellschaft fir Muskelkranke e.V. wird fiir den 21.04.2018 eine Betriebshaftpflicht-
und Unfallversicherung abschlieRen. Zusatzlich empfehlen wir den Eltern, fiir ihre Kinder eine private
Unfallversicherung abzuschlieBen.

Die folgenden Angaben benétigen wir, um die Betreuung lhres Kindes unter den genannten
Bedingungen zu Gbernehmen:

NAME AES KINUES: .ottt ettt ettt sttt e st e s bt e e ssbeeesbaeesabteesabaeesateaesabeeesaseesnsraeenans
AR dES KINAES: .neiieiee ettt ettt sttt e e s ttees e e sate e e sabe e e sabee s sabaessabae e sbaeenaseesnasens
Name der ErziehungsbereChtigten: ... e e
LK1= (o T a0 00T oo =T o S S PO U PP PP
Wichtige Hinweise zum Kind (z.B. Beatmung, Allergien 0.A.):

Wer holt das Kind ab? () ich (O nicht ich, SONdern: ........cccoevevieevieiriesieeeeeeeee e

Ich bin mit der Betreuung meines Kindes unter den oben genannten Rahmenbedingungen
einverstanden.

Leipzig, den ....c... APFIL 2018 ..ooeeeeeieeeee et e e e e e re e e e e e e e e e nnrranes
Unterschrift



	Einladung_Duchennetag.pdf
	Tagesordnung_Duchennetag 2018
	Anmeldeformular_Duchennetag 2018
	Haftungsausschlusserklärung

