Typeniibergreifendes Programm

PROGRAMM am Freitag, 8. 5. 2026

Bis 18.00 Uhr
18.00 Uhr
19.30 Uhr

Anreise / Registrierung
Abendessen
Mitgliederversammlung

PROGRAMM am Samstag, 9. 5. 2026

8.00 - 10.00 Uhr
10.00 — 12.00 Uhr

12.00 — 14.00 Uhr
15.30 — 16.00 Uhr
16.00 — 17.00 Uhr

17.30 — 18.30 Uhr

18.30 — 19.30 Uhr

Frihstlick

ePA - Die elektronische Patientenakte

KATJA KOHLER

Universitat Gottingen

Mittagspause

Kaffeepause

Partnerschaft und Glykogenose -
verstehen, entlasten, starken
Teilnahme ausschlieBlich fir Partner:innen
von Betroffenen

EVA BERNSTEIN

Psychologin, M.Sc., Wuppertal

Das Geheimnis der inneren Starke —
Resilienz

EVA BERNSTEIN

Psychologin, M.Sc., Wuppertal

Abendessen

PROGRAMM am Sonntag, 10. 5.2026

8.00 - 9.30 Uhr
9.30 - 12.00 Uhr
12.00 Uhr

Im Anschluss

Friihstiick

Typenspezifisches Programm
Mittagessen

Abreise

Glykogenose
Deutschland eV

Glykogenose Deutschland e. V.
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— ePA -
Die elektronische
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8. bis 10. Mai 2026
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PROGRAMM am Samstag, 9. 5.2026

Typ |

14.00 — 15.30 Uhr

Babygliick mit einer Glykogenose Typ | -
Schwangerschaft, Geburtsplanung und
Stillzeit

Prof. Dr. SARAH GRUNERT

Klinik far Allgemeine Kinder- und Jugendmedizin,
Universitatsklinikum Freiburg

15.30 - 17.15 Uhr

Internationale Glykogenose-Community:
Quo vadis? Internationale Zusammen-
arbeit der Patientengruppen — Visionen
fiir die Zukunft

IRIS FERRECCHIA

USA

Internationale Zusammenarbeit

fiir und mit Glykogenosepatient:innen -
Geschichte und Herausforderungen

Prof. DAVID WEINSTEIN

USA

IGSD 2027 - Internationale Glykogenose-
konferenz in Groningen

UTE STACHELHAUS-THEIMER
Glykogenose Deutschand e.V.

Typ i

14.30 - 15.30 Uhr

Neues zu Morbus Pompe - aktuelle
Entwicklungen
HELMUT ERNY, Stellvertretender Koordinator Typ Il

16.00 - 17.00 Uhr

Vorstellung von Patrick Weish

Chefarzt, Abteilung Neurologie
Klinik Hoher MeiBner

Schwangerschaft, Geburt und Wochen-
bett mit einer Ketotischen Glykogenose
Prof. DAVID WEINSTEIN, USA

und

MUTTER mit einer Glykogenose

Die Ernahrung — der Weg zu einer
passenden Therapieeinstellung

MONIKA JORG-STRELLER
Diatologin, Tirol Kliniken, Innsbruck, Osterreich

Typ V

14.00 - 15.00 Uhr

Krafttraining fiir McArdles, per Zoom

SABRINA BLOCK und MARCO SCHMITTNER
Mitglieder von Glykogenose Deutschland e. V.

15.00 - 15.30 Uhr

Mein Leben mit McArdle

ANNIKA FRANZEN
Mitglied von Glykogenose Deutschland e. V.

16.00 - 17.00 Uhr

Vorstellung von Patrick Weish

Chefarzt, Abteilung Neurologie
Klinik Hoher MeiBner

17.00 - 18.00 Uhr

PROGRAMM

Fortsetzung Lebensgeschichten:

Schwere, stolze und (unfreiwillig) komische
Momente!

McArdle-Betroffene

am Sonntag, 10. 5. 2026

Typ |

9.30-10.30 Uhr

Erndhrung bei Glykogenose Typ |

MONIKA JORG-STRELLER
Digtologin, Tirol Kliniken, Innsbruck, Osterreich

11.00 - 12.00 Uhr

Gentherapie Typ | — aktueller Stand der
Forschung

Prof. DAVID WEINSTEIN
USA

Was sagen die Kurven

Dr. ULRIKE STEUERWALD
National Hospital of the Faroe Islands, Torshavn/Hannover

Typ V

9.30 - 11.00 Uhr

Das Geheimnis der inneren Starke -
Resilienz

EVA BERNSTEIN
Psychologin, M.Sc., Wuppertal

11.00 - 12.00 Uhr

alternativ

Erfahrungsaustausch und gemeinsame
Projektplanung
Schnupper-Wanderkurs

mit ALFRED ZIEGLER und DIRK HOFFMANN

PROGRAMM fiir unsere Kinder

Das naturnahe und erlebnisorientierte Kinderprogramm wird in diesem Jahr
von der Wildnisschule Redkite durchgefiihrt.

Im Rahmen der Veranstaltung méchten wir den Kindern ein naturnahes und
erlebnisorientiertes Programm anbieten.

Es ist geplant ein kleines Lagerfeuer anzubieten, an dem gemeinsam
Stockbrot zubereitet wird. Im Vorfeld sammeln die Kinder frische Krauter und
stellen daraus ihre eigene Krauterbutter her. Die benétigten Stécke werden
selbst gesucht und unter Anleitung geschnitzt.

Daruber hinaus werden spielerisch erste Einblicke in einfache
Survivaltechniken vermittelt. Dazu gehéren unter anderem:

» Bau eines einfachen Wasserfilters

»  Orientierung in der Natur

»  Verhalten bei Kontakt mit Wildtieren

» Grundlagen der Ersten Hilfe in der Natur
Natdrlich bleibt auch ausreichend Zeit fur Bewegung und Spiele. Dabei
trainieren die Kinder auf spielerische Weise Féhigkeiten wie Schleichen,
Pirschen, genaues Horen sowie Teamarbeit.
Zeiten des Kinderprogramms
17:30 — 21:00 Uhr

» Freitag, 8. 5. 2026:

» Samstag, 9. 5. 2026: 10:00 — 12:30 Uhr und
14:00 - 18:00 Uhr

» Sonntag, 10. 5. 2026: 10:00 — 12:00 Uhr

Das Programm legt besonderen Wert auf Naturerfahrung, Selbststandigkeit,
Gemeinschaft und einen verantwortungsvollen Umgang mit der Umwelt.



