Samstag, 22.10.2022

Zeit

Tagungsraum "Aurora Borealis"

08:30

Anmeldung

09:00

Ulrike Seyfarth - BegriifSung und Tagungsablauf

09:05

Abstimmung Tagesordnung, Wahl des Protokollfiihrers / Protokollfiihrerin

09:10

Vorstellung Rechenschaftsbericht 2021 - Vorstand

09:20

Vorstandswahl

09:30

Berichte von den Regionaltreffen 2022

09:40

09:50

Irene Promussas - CHI-CRN Arbeitsgruppenbericht und Regionaltreffen Wien
Natascha Greul - Gruppenprojekt Antragsdschungel.

09:55

Entlastung Vorstand

10:00

Kaffeepause

10:30

Dr. Sebastian Kummer - PatientIn als Teilnehmerin einer klinischen
Dr. Oliver Blankenstein - Neue Wirkstoffe fiir die Behandlung von CHI
Prof. Dr. Peter Kiihnen - Radiologisch gesteuerte Chirurgie an der Charité

11:00

Davelyn Hood, MD: RZ358 ist eine mdgliche neue Behandlung
Rezolute - die Studie: Therapie in Entwicklung

11:20

Die Sprechstunde - Triff den Experten, Fragen und Antworten rund um CHI!
Dr. Oliver Blankenstein, Dr. Sebastian Kummer, Prof. Dr. Peter Kiihnen, Davelyn Hood MD

12:15

Gruppenfoto & Mittagspause

13:30

13:40

Janet Lee - Hypoglykdmische Hirnschédigung und was die Neuro-Rehabilitation bewirkt hat
Cristina Pindado - Das Hippo-HI-Projekt

13:45

Paul Seyfarth - Junge Selbsthilfe in unserem Verein

13:50

Sprechstunde der jungen Selbsthilfe: Nicky Barizon, Ines Bohnert, Sanja Streuber, Luisa Baier, Allegra Jung

14:20

Yann Bert Marti - Mutmacher, die Kempschen Heinzelmdnnchen

14:30

Diskussion und Erfahrungsaustausch

14:45

Kaffeepause

15:00

Workshop fiir alle Tagungsteilnehmer: "Laf3t uns das mal durchspielen"
Konferenzresiimee, Martina Pietsch

16:00

Tagungsabschluf

Tagungsraum "Stoat+Wolverine"

- z

n
d
e
r
b
e
t
r
e
u
u
n
g

19:00

Gemeinsames Abendessen im WEILANDS




Referenten:
Ulrike Seyfarth, Kathrin Baumgarten, Thomas Streuber, Christian Baumgarten - Vereinsvorstand, Eltern eines an HI erkrankten Kindes

Dr. Oliver Blankenstein - Mitglied des wissenschaftlichen Beirats, padiatrischer Endokrinologe Charité Berlin
Prof.Dr. Kiilhnen - Mitglied des wissenschaftlichen Beirats, padiatrischer Endokrinologe Charité Berlin
Dr. Sebastian Kummer - padiatrischer Endokrinologe UKD Dusseldorf

Davelyn Hood MD, MBA Director of Scientific & Patient Affairs Rezolute

Natascha Greul - Mitglied

Dr. Irene Promussas - Lobby4kids Osterreich und Mitglied, Regionalansprechpartner

Cristina Pindado - Hiperinsulinismo Congénito - Spanien

Janet Lee - Mutter , Brighton-GB

Ines Bohnert - Mitglied und Betroffene

Paul Seyfarth - Mitglied, Transitionscoach und Betroffener

Nicky Barizon - Mitglied und Betroffene

Luisa Baier - Mitglied und Betroffene

Allegra Jung - Mitglied und Betroffene

Sanja Streuber - Mitglied und Betroffene

Yann Bert Marti - Mutmacher und grolRer Bruder

Martina Pietsch - Workshopleiterin

Juliane Birkigt, Susanne Lemke und Julia Dellnitz - Kinderbetreuung

Sarah Jinemann - Zoom Administratorin
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