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Konferenztag
Die Rolle der

Ernahrung

Zeitplan fur den

Samstag 4. Juni - Vormittag

09h30 - 10h00 Grand Central Konferenz Raum
Die Anmeldung findet im Grand Central Konferenz-
raum im New York Hotel statt. Der Weg ist beschildert.

10h00 - 10h15
Daniel Lewi - Vorsitzende ETSCC

Die Konferenz wird mit einem Uberblick Uber die nach-
sten beiden Konferenztage und einem kurzem Update
Uber die aktuelle Arbeit des ETSCC eroffnet.

10h15 - 10h45
Anita McDonald - Erndhrungsspezialistin, Birmingham Children’s
Hospital

In dieser Sitzung geht es um die Bedeutung der Ernah-
rung in der Entwicklung eines Kindes und welche Rolle
diese fur Kinder mit degenerativen Erkrankunkungen
spielt.

10h45 - 11h00 Ubersetzungs Runde

Eine 15 minutige Sitzung fur Ubersetzung, Fragen und
Antworten Uber die Bedeutung der Erndhrung mit unse-
ren Sprachexperten.

11h00 - 11h30
Anita McDonald - Erndhrungsspezialistin, Birmingham Children’s
Hospital

Warum und wie kinstliche Ernahrung durchgefuhrt
wird.

11h30 - 11h45 Ubersetzungs Runde

Eine 15 minutige Sitzung fir Ubersetzung, Fragen und
Antworten Uber Erndhrungsthemen mit unseren Spra-
chexperten.

11h45 - 12h15 Grand Central
Tee & Kaffee werden vor dem Konferenzraum serviert.

Samstag 4. Juni - Nachmittag

12h15 - 12h45
Mary-Anne Leung - Spezialistin fiir padiatrische Ketogene Diat,
Evelina London Children’s Hospital

In dieser Sitzung gibt es eine EinfUhrung in die Ketoge-
ne Diat und die Moglichkeiten, wie diese spezielle Diat
angewendet wird.

12h45 - 13h00 Ubersetzungs Runde

Eine 15 minutige Sitzung fiir Ubersetzung, Fragen und
Antworten Uber die Ketogene Diat mit unseren Sprache-
xperten.

13h00 - 14h30 Parkside Diner
Das Mittagessen wird in Form eines Buffets im Parkside
Diner, im New York Hotel, serviert.

14h30 - 15h00
Kim Lewis - Sprachtherapeutin, Evelina London Children’s Hospi-
tal Community Services

In dieser Sitzung geht es um den Einfluss von Sprachthe-
rapie auf die Ernahrung eines Kindes und warum dies so
wichtig ist.

15h00 - 15h15 Ubersetzungs Runde

Eine 15 minutige Sitzung fir Ubersetzung, Fragen und
Antworten Uber Sprachtherapie und Ernahrung mit
unseren Sprachexperten.

15h15 - 15h45 Allgemeine Pflege
Die Familien werden sich Uber verschiedene Inhalte zum
Thema “Allgemeine Pflege” austauschen.

15h45 - 16h15 Umgang mit Symptomen

In dieser Sitzung werden die Familien den Umgang mit
verschiedenen Symptomen besprechen und vergle-
ichen, wie andere damit umgehen.



Konferenztag

Wissenschaft & Forschung

Zeitplan fur den

Sonntag 5. Juni - Vormittag

09h30-10h00
Wir bitten alle punktlich im Grand Central Konferenz-
raum zu erscheinen. Der Weg ist beschildert.

Grand Central Konferenzraum

10h00 - 10h45
Begofia Cachén Gonzalez - Senior Research Associate, University
of Cambrige

Eine Einfuhrung in die Gentherapie und ihre Rolle bei
der Entwicklung von Behandlungen fur verschiedene
Krankheiten.
10h45 - 11h00
Eine 15 minutige Sitzung fur Ubersetzung, Fragen und
Antworten Uber die Gentherapie mit unseren Sprache-
xperten.

Ubersetzungs Runde

11h00 - 11h30
Prof Timothy Cox - Professor Timothy Cox, Lead Researcher, Uni-
versity of Cambridge

Ein Update der aktuellen Forschung an einer Behan-
dlung fur Tay-Sachs und Sandhoff und ihre Durchfuh-
rung.

11h30 - 11h45 Ubersetzungs Runde

Eine 15mindtige Sitzung fur Ubersetzung, Fragen und
Antworten Uber Forschungsupdate mit unseren Spra-
chexperten.

11h45 - 12h15
Tee & Kaffee werden vor dem Konferenzraum serviert.

Grand Central

12h15 - 12h45
Mario Cordero - Seville University

Vorstellung einer neuen Therapie (Inflammasom Com-
plex) bei Tay-Sachs und wie sie den betroffenen Kindern
helfen kann.

Sonntag 5. Juni - Nachmittag

12h45 - 13h00
Eine 15minutige Sitzung fur Ubersetzung, Fragen und
Antworten Uber alternative Therapien, mit unseren
Sprachexperten.

Ubersetzungs Runde

13h00 - 14h30
Das Mittagessen wird in Form eines Buffets im Parkside
Diner im New York Hotel serviert.

Parkside Diner

14h30 - 15h00
Ken Bihn - Griinder und CEO of Cure Tay-Sachs Foundation, USA

Eine personliche Geschichte tUber die Bihn Familie und
ihre personliche Reise welche zur Grindung der Cure
Tay-Sachs Foundation fuhrte.

15h00 - 15h15 Frage & Antwort mit Ken Bihn

Eine 15 minutige Frage und Antwort Sitzung mit unseren
Sprachexperten.

15h15 - 15h45
Allie Colago - Forschungsassistentin Genetherapy, Boston USA and
Oxford UK

Die persénliche Geschichte von Allie und wie der Tod
ihres Bruders an Tay-Sachs sie bereits in jungen Jahren
motivierte, an einer Therapie zu forschen.

15h45 - 16h00 Frage & Antwort mit Allie Colago

Eine 15minutige Frage und Antwort Sitzung mit unseren
Sprachexperten.

16h00 - 16h15
Daniel Lewi - Vorsitzender ETSCC

Eine Ubersicht Gber alle Themen und Diskussionen,
sowie die Bekanntgabe des Ortes der Familienkonferenz
im Jahr 2017.



Gruppen

Tagliche Zeitplane

Gruppen

Freitag 3. Juni - Tagsuber

09h00 - 18h00 Disneyland Parks

Am ersten Tag haben die Familien die Mdglichkeit die
beiden Disneylandparks zu besuchen. Bei der Ankunft
bekommt jede Familie ein Willkommenspaket und die
Parktickets.

Samstag 4. Juni - TagsUber

09h30 - 16h15 New York Hotel Grand Central

Der erste Vortragstag findet im Grand Central Konferen-
zraum statt. Er befindet sich im New York Hotel, wo alle
wohnen. Wir bitten zeitig genug zur Anmeldung da zu
sein, damit die Vortrage punktlich beginnen kdénnen.

Sonntag 5. Juni - Tagsuber

09h30 - 16h15 New York Hotel Grand Central

Der zweite Vortragstag wird im selben Konferenzraum
stattfinden, wie der erste Konferenztag. Wir bitten um
Punktlichkeit, damit die Vortrage rechtzeitig beginnen
kénnen.

Montag 6. Juni - TagsUber

09h00 - 18h00 Disneyland Parks

Am letzten Tag gibt es die Mdglichkeit die Disney- land-
parks zu besuchen, falls Sie nicht bereits abreisen. Alle
Parktickets werden in dem Willkommenspaketen, we-
Iche alle bei der Ankunft bekommen, enthalten sein.

Freitag 3. Juni - Abends

18h30 - 22h00 Rainforest Café

Am Abend des ersten Tages gibt es ein Willkommens-
-Abendessen im Rainforest Café. Alle teilnehmenden
Familie kénnen sich dort ab 18:30 treffen.

Samstag 4. Juni - Abends

19h30 - 22h00 New York Hotel Radio City

Nach dem ersten Vortragstag werden wir ein gemein-
sames Abendessen im Radio City Raum, im New York
Hotel anbieten. Dieses Dinner wird jedem die Méglich-
keit geben, Uber das Gehorte zu diskutieren, und sich in
angenehmer Atmosphare auszutauschen.

Sonntag 5. Juni - Abends

16h15 - 18h00 New York Hotel Grand Central

Nach dem zweiten Vortragstag gibt es die Moglich- keit
beim Goodbye Kaffee, im Grand Central Konferenzraum,
sich mit den Vortragenden zu unterhalten und zu disku-
tieren.

Montag 6. Juni - Abends

09h00 - 18h00 Disneyland Parks

Fur diejenigen, die die Disneylandparks am Montag be-
suchen mochten, ist die Abreise entsprechend abends.
Wenn ein Transfer zu und vom Flughafen bzw Bahnhof
bendtigt wird, bitten wir um rechtzeitige Anmeldung.



“Welchen Weg du
gehen sollst, hangt
davon ab wo du
ankommen
mochtest...”
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