Familienkonferenz /- -
Programm 2026

Von Bis Referenten

Donnerstag, 15.0ktober

18.00 23.00 Early Bird Abendessen in der
Hotel-Weinstube

Freitag, 16.0Oktober
8.00 10.00 Gemeinsames Frihstick

10.30 11:00 BegriiBung und Informationen

11.00 12.30 Aktuelles zu den Themen RA Philip Koch,
Pflege, Soziales und Recht mit Pflegeberater Markus
Informationen zur geplanten Oppel
Pflegereform

12.30 13.30 Mittagsimbiss

13.30 15.00 Work-Café: Birgit Hardt, Sonja
Austauschrunden/Peerberatung Hasemann, Folker
zu Themen des Alltags: Quack, Markus Oppel,
1. Pflege, Recht und Soziales, RA Philip Koch, Emmy

) i Schubert, etc.

unser Kind wird 18 — 2. Adulte
unter sich — 3. Angehdrige unter
sich — 4. Angehorige
verstorbener Kinder

16.00 17.30 Treffpunkt auf der Alten
Mainbrucke

18.00 24.00 Welcome-Dinner mit Raum Barbarossa
Vorstellungsrunde
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Samstag, 17.0Oktober,
Vormittag

8.00 09.30 Gemeinsames Fruhstick Barbarossa
09.00 09.45 Anmeldung und Registrierung Welcome-Desk

09.45 10.00 BegriRung und Einfiihrung Birgit Hardt und
Folker Quack

10:00 11:00 Stand der Forschung:
Update zum Stand der Dr. Eugen Mengel
Forschung )
Prof. Jirgen Deckert
Veroffentlichung zur Prado-
Studie

E. Mengel, J. Deckert

Fragerunde / Diskussion

11.00 11.15 Kaffeepause

11.15 12.15 Grundlagenforschung: Dr. Maximilian Frosch
Wie Mikroglia Nervenzellen
unterstutzen

. . ) M. Frosch, Frank
Fragerunde / Podiumsdiskussion Pfrieger, Sabina

zu Mikrogliazellen Tahirovic, Eugen
Mengel, T. Tuncel

12.15 12.30 Gruppenfoto Patty Varasano

12.30 13.30 Mittagessen als Imbiss
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13.30

15.45

16.00

16.00

16.00

16.00

17.00

18.30

15.45

16.00

17.00

17.00

17.00

17.00

17.30

24.00

Samstag, 17.0ktober,
Nachmittag

Leben mit der Krankheit

Psychische Belastungen bei
Betroffenen und Angehorigen

Symptomatische Therapie der
Bewegungsstorungen

Die richtige Ernahrung (nicht
nur) bei Gangliosidosen

Fragerunde und Diskussion zum
Leben mit der Krankheit
Kaffeepause und Einteilung der
Workshops

Workshops und

Gesprdchsrunden
Workshop 1 Adulte:
Diskussion zu Prado
Sport und Bewegung
Raum Beatrix

Workshop 2:
Patienten fragen Arzte
Raum Petrini

Moglichkeit fir Einzelgesprache
Pflege, Recht, Soziales
Raum Oegg

Erinnerungswerkstatt

Raum Main

Trauerzeremonie im Raum
Beatrix und Grufe zum Himmel

Konferenz-Dinner

Dr. Natalie
Uhlenbusch

PD Dr. Tatiana
Brémova-Ertl

Prof. Gunther Eckert

Birgit Hardt

Prof. J. Deckert
Dr. E. Mengel, Dr.
Brémova-Ertl

Prof. A. Hahn,
Dr. A. T. Tuncel, Dr. L.
Arash-Kaps

Markus Oppel
Philip Koch

Melanie Mende

Melanie Mende

Barbarossa
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08.30

10.30

11.30

9.30
10.00

12.15

12.30

14.30
15.30

10.30

11.30

10.00
12.15

12.30

13.30

15.30
17.30

Sonntag, 18.Oktober
Saal Barbarossa

Gemeinsames Friihstiick im

Raum Barbarossa

Mitgliederversammlung des Barbarossa
Vereins Hand in Hand e.V.

Ende der Konferenz

Kinderprogramm am

Samstag
Raum Echter

Anmeldung

Basteln, Spielen und Musizieren
mit ,,Spald und Spiel” und
unseren Betreuerinnen
Gruppenfoto im Saal
Barbarossa

Mittagessen mit den Eltern
Zauberer ZaPPaloTT

Basteln, Spielen und Musizieren
mit ,Spal und Spiel” und
unseren Betreuerinnen
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teilweise fur uns
reserviert
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Ra'um des Lebens und
Ermnerungswerkstatt

Legende:
20 Saal Barbarossa
8 | 19 Salon Echter
18 Salon Beatrix (Kinder)

17 Salon Petrini
| 16 Salon Oegg

15 Salon Main
B Terrassenrestaurant

Hotel Maritim
PleichertorstraRe 5
97070 Wiirzburg

Telefon: 0931 30530
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