ANGEBOTE

Ich/Wir moéchte/n am 26. April 2019 ab 15.00 Uhr gerne eine
Einzelsprechstunden in folgenden Themengebieten wahrnehmen:

U Neuropédiatrie/Neurologie O Sozialrecht
O Humangenetische Fragestellungen O Nephrologie
U Psychatrie, Psychotherapie fir Kinder und Jugendliche

U Psychatrie, Psychotherapie f. Erwachsene mit geistiger Behinderung

Ich/Wir mochte/n am 28. April 2019 gerne mit Personen an

folgenden Seminaren teilnehmen:

U Seminar1(09.00-10.30Uhr) O Seminar 2 (09.00 - 10.30 Uhr)

O Seminar3(21.00-12.30Uhr) O Seminar 4 (11.00 - 12.30 Uhr)

SEPA-LASTSCHRIFT

Ich erméchtige den Tuberdse Sklerose Deutschland e. V. einmalig den fir die Jahres-
tagung anfallenden Rechnungsbetrag von meinem Konto mittels Lastschrift einzuzie-
hen. Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die vom Tuberdse Sklerose Deutschland

e. V. auf mein Konto gezogene Lastschrift einzulésen. Bitte verwenden Sie dazu:
O meine beim Verein hinterlegten Kontodaten
O folgende Kontodaten

Kontoinhaber (falls von oben abweichend)

IBAN

BIC

Hinweis: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die
Erstattung des belasteten Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit meinem Kreditinsti-
tut vereinbarten Bedingungen.

DATENSPEICHERUNG

Ich willige ein, dass meine personlichen Daten unter Bericksichtigung der Bestimmung
der DSVGO und des Telemediengesetzes gespeichert werden. Die Daten werden nur fir
Zwecke der Veranstaltungsdurchfihrung und -abwicklung sowie fir Informationen im
Zusammenhang mit dem Thema der Veranstaltung verwendet. Mit der Anmeldung wil-
lige ich ausdricklich in die Speicherung und Verarbeitung meiner personenbezogenen
Daten zu den vorgenannten Zwecken ein. Es findet keine Weitergabe der persénlichen
Daten an Dritte zu Werbezwecken statt. Ich kann der Speicherung, Verarbeitung, Wei-
tergabe und/oder Veroffentlichung seiner/ihrer personenbezogenen Daten gegeniiber
dem Verein jederzeit schriftlich, per Telefax oder E-Mail widersprechen.

ERSTELLUNG VON FOTOGRAFIEN UND FILMAUFNAHMEN

Ich erkldre mich damit einverstanden, dass die im Zusammenhang mit der Veranstal-
tung von mir angefertigten Fotos und Filmaufnahmen ohne Anspruch auf Vergitung zu
Werbezwecken beziehungsweise Werbemafnamen des Veranstalters durch Rundfunk,
Fernsehen, Printmedien, Bicher, Plakate, fotomechanische Vervielfaltigungen und
Internet verdffentlich, vervielféltigt und bearbeitet werden. Sollten Sie nicht damit ein-
verstanden sein, informieren Sie die Mitarbeiterinnen unserer Bundesgeschaftsstelle.

Hiermit besté&tige ich die gemachten Angaben und melde mich/uns
verbindlich zur Jahrestagung an.

Datum, Ort Unterschrift
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VERANSTALTUNGSORT
Rheintal-Jugendherberge
Auf dem Schonberg, 55430 Oberwesel

ANMELDUNG

Bei Interesse an einer Teilnahme melden Sie sich bitte mit
dem beigefigten Anmeldebogen bei der Bundesgeschafts-
stelle an. Machen Sie mdglichst vollstdndige Angaben und
achten Sie auf die Anmeldefrist zum o1. Marz 2019. Andern-
falls kdnnen wir lhnen kurzfristig ggf. nicht mehr die Teilnah-
me an allen Angeboten ermdglichen. Eine entsprechende
Terminibersicht Gber die von lhnen ausgewahlten Angebote
und die entsprechende Rechnung erhalten Sie nach Eingang
Ihrer Anmeldung und Ablauf der Anmeldefrist (kurzfristige
krankheitsbedingte Angebotsausfalle kénnen nicht ausge-
schlossen werden).

WER KANN TEILNEHMEN?

An unserer Jahrestagung kénnen Sie teilnehmen, wenn Sie
Mitglied unseres Vereins sind, oder sich als Nicht-Mitglied
einen ersten Eindruck von unseren Angeboten machen wol-
len. Mochten Sie mit lhrem Partner und/ oder lhren Kindern
teilnehmen, konnen Sie hier z. B. von den Vorteilen der Fa-
milienmitgliedschaft profitieren, die alle in einer hauslichen
Gemeinschaft lebenden Personen und auf3erhalb lebende
TSC-Betroffene mit einschlief3t.

TEILNEHMERBEITRAG
FUr die Tagungsteilnahme erheben wir pauschal:

Alter Tagungsbeitrag

bis 12 Jahre kostenfrei
12 - 18 Jahre 15 Euro

ab 18 Jahre 30 Euro

Darin enthalten sind alle im Programm aufgefihrten Ange-
bote und Mahlzeiten (Getranke aufserhalb der Pausen- und
Essenzeiten auf Selbstzahlerbasis). Erfolgt die Anmeldung
nichtin der vorgegebenen Anmeldefrist, erhoht sich der Teil-
nehmerbeitrag aufgrund des organisatorischen Mehrauf-
wandes jeweils um ein Drittel des urspringlichen Betrages.

UBERNACHTUNGSMOGLICHKEITEN/-KONDITIONEN
Wenn Sie eine Ubernachtungsméglichkeit benétigen, reservie-
ren wir in der Rheintal-Jugendherberge gerne entsprechende
Zimmer fUr Sie (solange vorrétig). Diese sind fur bis zu 4 Per-
sonen ausgelegt und jeweils mit eigener Dusche und WC ausge-
stattet. Die Zimmerbuchung ist ausschlieRlich Gber die Bundes-
geschéftsstelle moglich.

Alter Kosten (pro Nacht)
Kinder bis 3 Jahre kostenfrei

Kinder zwischen 4 und 14 Jahren 16,00 Euro
Jugendliche und Erwachsene ab 14 Jahren 32,00 Euro
Einzelzimmerzuschlag 6,50 Euro

KINDER-, JUGEND- UND GESCHWISTERPROGRAMM

Neben dem Vortragsprogramm bieten wir ein Kinder- und
Jugendprogramm, fir das der Verein die Kosten tragt. Wenn
Ihr Kind an dem Programm teilnehmen méchte bzw. betreut
werden soll, ist dies unbedingt mit der Tagungsteilnahme an-
zumelden. Besteht der Bedarf einer 1:1-Betreuung, versuchen
wir diese ebenfalls zu organisieren, missen Sie in diesem Fall
jedoch um eine Zuzahlung in Hohe von 8o Euro bitten. Zu-
satzlich bieten wir auf3erdem ein Programm fir Geschwister-
kinder, bei dem der Fokus auf ihnen, ihren Bedurfnissen und
Wuinschen liegt. Daran teilnehmen kénnen alle Kinder und
Jugendlichen zwischen 7 und 14 Jahren.

ANREISEBESCHREIBUNG UND TRANSFER

Eine detaillierte Anfahrtsbeschreibung erhalten Sie mit der
Anmeldebestdtigung. Reisen Sie mit dem PKW an, stehen |h-
nen direkt am Tagungsort Parkplatze zur Verfigung. Sollten
Sie mit dem Zug anreisen, besteht vor Ort eine Transfermdg-
lichkeit ab dem Bahnhof Oberwesel. Damit wir unsere Kapazi-
taten entsprechend planen kdnnen, geben Sie in lhrer Anmel-
dung bitte unbedingt an, wenn Sie diese in Anspruch nehmen
mochten.

STORNOBEDINGUNGEN

Insofern eine kostenfreie Stornierung der von lhnen gebuch-
ten Leistung nicht mehr maoglich ist, kénnen wir den Rech-
nungsbetrag bei kurzfristger Absage leider nicht erstatten.

\ vom 26. - 28. April 2019 in,vaeer‘eseI

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Mitglieder und Freunde,

anldsslich unserer Jahrestagung mochten wir Sie in 2019 er-
neut in das herrliche Mittelrheintal in das Familien- und Ju-
gendgastehaus in Oberwesel einladen, um dort mit lhnen
gemeinsam zu tagen.

Neben interessanten Vortragen zu den aktuellen weltweiten
Forschungsaktivitdten im Rahmen der Erkrankung werden
dort vom 26. bis 28. April 2019 unter anderem Verhaltensauf-
falligkeiten, Lebensqualitat mit TSC, Trauerbewaltigung und
Neuigkeiten aus dem Sozialrecht Thema sein. Mit renom-
mierten Referenten aus dem In- und Ausland konnten wir die
Themenblocke an dieser Stelle wieder einmal hochkaratig
besetzen.

Fragen zu weiteren medizinischen oder sozialrechtlichen
Problemstellungen kénnen dariber hinaus in den am Freitag
angebotenen Einzelsprechstunden bzw. in den am Sonntag
stattfindenen Seminaren mit Experten des jeweiligen Fach-
gebietes besprochen werden. Mit dem Wissen, dass die Er-
fahrungen anderer wichtige Hilfestellung im eigenen Leben
mit TSC sein kdnnen, bieten wir freitags in den Runden zum
Erfahrungsaustausch aufl’erdem genigend Raum, um mit
anderen Betroffenen und ihren Familien in den Dialog zu
kommen.

JAHRESTAGUNG 2019
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Ausreichend Zeit fir den Erfahrungsaustausch steht al-
len Tagungsteilnehmern zusétzlich an zwei gemeinsamen
Abenden in gemutlicher Atmosphéare sowie zwischen den
Vortragen zur Verfiigung.

Damit Sie alle Angebote ungestort wahrnehmen kénnen und
auch lhre Kinder ihren Spaf® an der Veranstaltung haben,
steht zudem ein separates Kinder- und Jugendprogramm auf
unserer Agenda. Ob |hr Kind an dem fir Samstag geplanten
Ausflug (ndhere Angaben folgen noch) teilnehmen oder lie-
ber in der Jugendherberge bleiben mochte, bleibt jedem
selbst Uberlassen. Fir eine entsprechende Betreuung ist ge-
sorgt.

Gleichermafen bei der Planung bericksichtigt wurden zu-
dem die Geschwisterkinder, welche die Mdoglichkeit zur
Teilnahme an unserer Geschwisterzeit erhalten, die parallel
Uber das komplette Wochenende hinweg neben jeder Menge
Spald auch genigend Zeit fir den Austausch und die spiele-
rische Auseinandersetzung mit der besonderen familidren
Situation bieten wird.

Sie sehen also: es lohnt sich dabei zu sein. Um maglichst alle
Angebote wahrnehmen zu kénnen, empfehlen wir Ihnen des-
wegen eine mehrtagige Zimmerbuchung, die Sie Gber unsere
Bundesgeschaftsstelle in der Rheintal-Jugendherberge vor-
nehmen kdnnen (solange vorrétig).

Da nur ein begrenztes Zimmerkontingent zur Verfigung
steht, wir an die vertraglichen Stornofristen des Hauses ge-
bunden sind und die Vorbereitung der Tagung fir uns mit
einem hohen organisatorischen Aufwand verbunden ist, bit-
ten wir Sie sich bei Interesse bis spatestens zum o1. Marz
2019 mit dem beigefigten Anmeldeformular oder Gber
unser Online-Formular unter www.tsdev.org anzumelden.
Bitte beachten Sie hierzu auch die organisatorischen Hinwei-
se auf der Rickseite der Einladung und fillen Sie die Anmel-
dung mdoglichst vollsténdig aus.

Sollten Sie eine Pension oder eine Ferienwohnung in der

N&he der Jugendherberge winschen, bemihen wir uns ger-
ne um eine entsprechende Vermittlung.

Wir freuen uns auf Sie!
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Programm der Jahrestagung vom 26. - 28. Ap\ril 2019

FREITAG, 26. APRIL 2019

15:00 - 18:00 Einzelsprechstunden (je 20 Minuten)
¢ Neuropadiatrie/Neurologie
Prof. Dr. med. David Neal Franz

und Caroline Raab

e Sozialrecht
Michaela Pauline Lux

¢ Humangenetische Fragestellungen
Dr. rer. nat. Karin Mayer

¢ Dr. med. Matthias Sauter
Nephrologie

¢ Psychiatrie, Psychotherapie
fur Kinder und Jugendliche
Dr. med. Jutta Vaas

¢ Psychiatrie, Psychotherapie fir Erwachsene
mit geistiger Behinderung
N.N.

15:00 - 18:00 Parallele Gesprachsrunden

zum Erfahrungsaustausch

o fUr MiUtter

o firVater

o fir erwachsene TSC-Betroffene

o fir Geschwister (von 7 - 14 Jahren)

Gemuitliches Beisammensein
mit Abendessen

19:00 - 21:00

SAMSTAG, 27. APRIL 2019

09:00-10:00 Eroffnung der Jahrestagung
und Mitgliederversammlung

Helmut Hehn

Was tut sich bei der Stiftung -
Projekte im Uberblick
Prof. Dr. Kathrin Thedieck

10:00 - 10:15

10:15-10:30 Status Quo der TSC-Forschung

PD Dr. med. Robert Waltereit
Kaffeepause

Ein qualitatives Leben mit TSC fihren
Prof. Dr. med. Adam Strzelczyk

11:00 - 11:30

11:30 - 13:00

14:00 - 14:30

14:30 - 15:00

15:00 - 16:00

16:30 - 18:00

18:00 - 19:00

SONNTAG,

Trauerbewaltigung -

Wie geht es nach dem \erust eines
geliebten Menschen weiter?
Gabriele Groh-Leu (ifb-Stiftung)

Mittagessen

Vitamin D, Stoffwechselstérungen,
Osteoporose und Epilepsiebehandlung
Prof. Dr. med. Andreas Schulze-Bonhage

Schwerpunkt Mikronahrstoffe
und Cannabidiol
Prof. Dr. med. Gerhard Kurlemann

Autismus-Spektrum-Storungen
N.N.

Kaffeepause

Nevigkeiten aus dem Sozialrecht
Michaela Pauline Lux

Gemeinsames Abendessen
mit anschlieRendem Abendprogramm

28. APRIL 2019

09:00 - 10:30

11:00-12:30

12:30

Seminare (parallel)

e Seminar 1 - Sozialrecht
Michaela Pauline Lux

e Seminar 2—-Seltene

Krankheitsprobleme bei TSC
N.N.

Kaffeepause
Seminare (parallel)

e Seminar 3 - Everolimus
Dr. med. Adelheid Wiemer-Kruel
Dr. med. Christoph Hertzberg

e Seminar 4 — Sexualbegleitung
N.N.

Verabschiedung und Mittagessen
Helmut Hehn

IHRE ANMELDUNG

Bitte senden Sie Ihre Anmeldung bis zum o1. Mirz 2019 an

Tuberose Sklerose Deutschland e. V.

Walkmihlstral3e 1, 65195 Wiesbaden, Deutschland

Tel.: 0611/469-2707, Fax: -2708, E-Mail: buero@tsdev.org

(Glaubiger-1D: DE33ZZZ00000157388)

Name, Vorname

Straf3e

PLZ, Ort

E-Mail

Telefon

AUFENTHALT
Ich/ Wir nehme/n vom bis
Jahrstagung teil und bené&tige/n

O eine Unterkunft. Bitte reservieren Sie fir mich/uns folgende
Zimmer in der Rheintal-Jugendherberge Oberwesel

(Preise sind der Rickseite zu entnehmen)
Einzelzimmer
Dreibettzimmer

Doppelzimmer
Vierbettzimmer

am Programm der

O keine Unterkunft.
O eine Transfermdglichkeit ab dem Bahnhof Oberwesel
(nur bei Anreise mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln moglich)
TEILNEHMER

Name, Vorname Alter KJP* | GZ*
dja | Qja
Qja | Qja
Qja | Qja
Qja | Qja
Qja | Qja

*KJP = Kinder- und Jugendprogramm, GZ = Geschwisterzeit

Ich/ Wir nehme/n an folgenden Mahlzeiten teil:
O Abendessen am Freitag

U Abendessen am Samstag

U Mittagessen am Samstag

U Abendessen am Sonntag

Ich/ Wir mochte/n gerne an folgenden Runden zum Erfahrungs-

austausch teilnehmen (bitte Personenzahl anfihren):

Q for Mitter (L)
3 furVater (L)

O fur erwachsene TSC-Betroffene (_)
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