
 
 

 

Programm Familienkonferenz 2023 

 

 

Innehalten. Durchhalten. Zusammenhalten. 

 

 

 

 

 

Freitag, 28.04.2023: 

15:00   Eintreffen der Teilnehmenden; Check In im Foyer 

ab18:00  gemeinsames Abendessen 

20:30  Gemeinsames Beisammensein der Erwachsenen – mit Kennenlernen für Neu-

Mitglieder im Pub 

 

  



 

 

Samstag, 29.04.2023 

 

Zeit Kursaal  Salon  
 

Sprudelhof  
 

Pub  

 

Hinter dem Hotel 
bei der Terrasse 

09:30 
– 
10:30 

Selbsthilfe, wie 
geht das? 
(World Café) 
(20 min 2x) 

 
 

 

 

 

10:30–
11:00 

Kaffeepause 

11:00– 
12:00 

[Firma Resmed -
Sascha Braun] 
AirView für 
Beatmung: 
Innovative 
Versorgung für 
die Zukunft! (30 
min 2x) 

  [Dr. Lorenz 
Kiwull]  
Kinder ziel-
gerichtet 
motivieren - 
Einsatz von 
„Serious 
Gaming" und 
Ganzkörpervibra
tion in der 
(Heim-) Therapie  

Vorführung umge-
bautes Wohnmobil 
Bis 13:00 

12:00 
– 
14:00 

Mittagspause 

14:00 
– 
15:00 

[Dr. Andreas 
Roos]  
Biomarker - was 
wir aus dem 
Blut für die 
Erkrankung der 
Muskulatur 
lernen können 

[Markus Preiß] 
Rückenschule 
für Pflegende 
Personen 
(Eltern und 
Profis) 
 

[Dr. Lutz 
Dondit 
Olgahospit
al 
Stuttgart] 
Workshop 
Sekret-
manageme
nt mit 
Geräten –  

 

 

15:00– 
15:30 

Kaffeepause 

15:30–  
16:30 

[Nicol 
Voermans] 
Lehren aus 
Studien zu 
zentronukleären 
Myopathien: 
Eine qualitative 
Studie aus der 
Sicht der 
Patienten   

[Markus Preiß]  
Rückenschule 
für Pflegende 
Personen 
(Eltern und 
Profis) 
 
10-12 
Personen 

[Miriam 
Hettel] 
Aspekte 
der nicht-
invasiven 
und 
invasiven 
Langzeitbe-
atmung 
von 
Kindern 

  



16:30 
– 

16:45 
Kaffeepause 

16:45– 
17:45 

Mitglieder-
versammlung 

    

18:00 - 
20:00 

Abendessen 

20:30    Gemeinsamer 
Abend mit 
Tombola 

 

 

 

 

 

 

Sonntag, 30.04.2023: 

Zeit Kursaal  
 

Sprudelhof  
 

Pub  

 

Bad Homburg  

9:30 -
10:30 

[Holger Kähler] 
Wohin mit dem E-
Rolli? Barrierefreies 
Reisen ist möglich! 
 

[Stefanie Sproß] 
Stark in den Tag! 
Trainieren für den 
Krisenmuskel - 
Resilienz für Eltern 
 

Kinderpro
gramm 
für die 
Großen 

Kinderprogramm 
für die Kleinen 

10:30 
–11:00 

Kaffeepause 

11:00 
– 
12:00 

[Herr Schubert] 
Firma Novotec 
Medical – 
Grundlagen und 
Anwendung von 
Galileo-Training bei 
neuromuskulären 
Erkrankungen 

[Stefanie Sproß] 
Stark in den Tag! 
Trainieren für den 
Krisenmuskel – 
Resilienz für Selbst-
betroffene 
 

 Theater als 
Therapie 

12:00 
– 
14:00 

Mittagsessen 

14:00 
– 
15:00 

[Joachim Sproß] – 
Wir sind zusammen 
stark! Welche 
Angebote hat die 
DGM für 
Mitglieder? 

Austausch 
verwaiste Eltern Kinderpro

gramm 
für die 
Großen 

Kinderprogramm 

15:00 
– 
15:30 

Kaffeepause 



15:30– 
16:30 

[Forschungsbeirat] 
Was haben wir in 
der Forschung 
bisher bewegt? 
ZNM – Forschungs-
stipendien 
verständlich erklärt 

   

16:30– 
17:30 

Sitzung Vorstand Sitzung Forschungs-
beirat 

18:00 - 
20:00 

Abendessen 

20:00 Zusammensein für die Großen 

 

 

Montag, 01.05.2023: 

8:00 - 9:30  Frühstück 

9:30 - 12:00  gemeinsamer Ausflug 

12:00   Mittagessen und Abreise 


