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Tagesordnung zum Jahrestreffen in Wiesbaden
am Samstag, 23.09.2017

Aktivitaten fiir die Kleinen und die GroR3en:
a. Spielgruppe fiir die Kleinen (0 bis 4 Jahre) - ab 13:00 Uhr
b. Aktivitdten im ,SchloB der Sinne“ (5 bis 99 Jahre) - ab 13:00 Uhr

Ab 13:00 Uhr
1. BegriiBung (K. Krei)
2. Tatigkeitsbericht 2016/2017 (Vorstand)

- u.a. was hat der Vorstand seit dem JT 2016 getan ....

- Bericht zum wissenschaftlichen Beirat und der weiteren Vorgehensweise (Peter Hoscheit)
Kassenbericht /- priifung (Fr. Klamt / Fr. Biergans)
Entlastung des Vorstandes (Fr. Biergans)

5. Wabhl des Vorstandes — Satzung gemal -

5a) Wahl eines Wahlleiters

5b) Wahl der/des 1.Vorsitzenden

5c) Wahl der/des stellv. Vorsitzenden

5d) Wahl der / des Kassenwartin

5e) Wahl eines besonderen Vertreters gem. § 8 der Satzung
flr das Gebiet Wissenschaft und Forschung

5f) Wahl von ein oder zwei besonderen Vertretern als Beisitzer des
Vorstandes aus dem Kreis der Betroffenen

W

6. Bericht von verschiedenen Veranstaltungen
v’ Bericht Uber die EGS 2017

v’ Bericht tber den Kinderworkshop 2017

v’ Bericht tber den Jugend — und Erwachsenenworkshop 2017
v’ Bericht Gber das Mutter-Vater-Kind-Wochenende 2017

v’ Bericht Giber Aktionen des Kindernetzwerkes 2017

7. Abstimmung liber die Mittelverwendung
v Kinderworkshop 2018
v Jugend- und Erwachsenenworkshop 2018
v’ Jahrestreffen 2018
v" , Mutter-Vater-Kind Wochenende” 2018

8. Verschiedenes

- Vorstellung der neuen Vereinssoftware

- Sachstand neue Homepage fiir den Verein Gal ID

- Regionalsprecher (Aufgaben, Hilfestellungen, Erfahrungsberichte.......)
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- Verteilen diverser Aufgaben:

Protokoll die Mitgliederversammlung 2018

Organisation des Kinderworkshop 2018

Organisation des Jugend- u. Erwachsenenworkshop 2018
Organisation des Mutter-Vater-Kind Wochenende (Alter 0-5 Jahre)
2018

Organisation der Mitgliederversammlung 2018

Mitarbeit in der ACHSE

Mitarbeit im Kindernetzwerk

ANENANRN

ANRNRN

gemeinsame Kaffeepause von 15:30 Uhr bis 16:15 Uhr

9. Vorstellung und Wahl von neuen Mitgliedern in den wissenschaftlichen
Beirat

10. Verabschiedung der ehemaligen Mitglieder des wissenschaftlichen

Beirates und Ernennung als Ehrenmitglieder im Verein Gal ID
Es haben sich Fr. Meyer, Fr. Prof. Dr. Schweitzer-Kranz, Hr. Dr. Wendel und
Hr. Prof. Dr. Schadewaldt angemeldet.

11. Prof. Dr. Hanisch berichtet liber Anschlussaktivitaten der Uni Kéln im

Zusammenhang mit unserem Projekt ,,Pathomechanismen chronischer
Zellschadigungen in der klassischen Galaktosamie”

Ende ca. 18:00 Uhr

ab 18:30 Uhr gemeinsames Abendessen

Ab 20:00 Uhr gemiitliches Beisammensein mit Erfahrungsaustausch fiir alle,
die Lust dazu haben!!!
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Tagesordnung zum Jahrestreffen in Wiesbaden
am Sonntag, 24.09.2017

ab 07:45 Uhr - gemeinsames Friihstiick

ab 09:00 Uhr
a) Prof. Dr. Miiller-Wieland und Dr. Jorg Kotzka -
Berichte zu folgenden Themen:
1. Entwicklung Kompetenzzentrum (Wissenschaftlicher Beirat,
Koordinierungsstelle usw.)
2. Genom-Proteom-Untersuchung in Familien von betroffenen
Geschwistern — weitere Vorgehensweise
3. Etablierung eines klinischen Registers (u.a. Erndahrungserhebung)
4. Europadisches Register

b) Fr. Mansfeld berichtet liber ihre (bisherige) Arbeit

c) Fragestunde/Erfahrungsaustausch der Mitglieder im Rahmen von
parallelen Gesprachsrunden zu folgenden Themenbldcken:
v medizinische Fragen (Mitglieder des Wissenschaftlichen Beirats)
v’ Schule, Ausbildung und Beruf (erfahrene Eltern)
v Informationsaustausch fiir neue Eltern (erfahrene Eltern)

d) Zusammenfassung, Feedback

ca. 11:45 - Offizielles Ende
ab 12:00 Uhr- gemeinsames Mittagessen
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