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14. Juni 2024

Individuelle Anreise

Erwachsene & Kinder bis 12 Jahren: gemeinsames Abendessen
Jungendliche 12 - 18 Jahren: Bowling-Abend zur Team-Bildung

15. Juni 2024
Uhrzeit bis 12 Jahren 12 - 18 Jahren Erwachsene
:00
Jugendsprechstunde
15
9 Uhr 30 - Mdglichkeit der Fragestellung an Begriiung & Vorstelirunde
' Arzte in Abwesenheit der Eltern
45 .
- auf Wunsch der Teilnehmer auch
00 geschlechtsspezifisch Kaffeepause
) - Austausch uber Fabry- s
18 , Erkrankung zwischen den M. Fabry & die Niere
iy Kinderbetreuung Jugendlichen untereinander
:30 - Neue Forschungsergebnisse
_ - Pausen nach Bedarf der i Wa; kr?ntneE Fal')\lr.y-Pahtenten
45 Teilnehmer zum Schutz ihrer Nieren tun
:00 Kaffeepause
15 M. Fabry & das Nervensystem
11 Ubr 30 - Neue Forschungsergebnisse
' - Was kdnnen Fabry-Patienten bei
Schmerzen und anderen
45 .
neuropathischen Symptomen tun
:00
15
12 Uhr
:30 - Gemeinsames Mittagsessen
45 - Austausch mit anderen Fabry-Patienten
:00 - Austausch mit Referenten & Vertretern der Fabry-Zentren
15 - Zeit zur Regeneration
13 Uhr
:30
45
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:00 M. Fabry & das Herz
Ausflug Kartbahn
115 - Neue Forschungsergebnisse
14 Uhr .. - Wie kdénnen Patienten ihr Herz
] - Austausch Uber Fabry- .
:30 . starken/schonen
Erkrankung zwischen den
45 Jugendlichen untereinander Kaffeepause
.00 - Vgrhefung der entgtandenen M. Fabry & Kinder
Beziehungen untereinander
115 R - Neue Forschungsergebnisse
15 Uhr lejl:gsgc\égzellenbenslangen - Was sollten Eltern von Kindern
:30 mit M. Fabry beachten
Kinderbetreuung
45 Kaffeepause
:00 M. Fabry & Erndhrung
115
16 Uhr - Neue Forschungsergebnisse
:30 - Was sollten Fabry-Patienten bei
ihrer Erndhrung beachten
45
:00 . .
Zusammenfassung, Ruckblick,
15 offene Fragen
17 Uhr
:30
45
:00
Zeit zur Regeneration
15
18 Uhr
:30
45
19 Uhr Gemeinsames Abendessen (Ende offen)

16. Juni 2024

Gemeinsames Frihstick & Individuelle Abreise




