Regionaltreffen Süd für Patienten mit mitochondrialen Erkrankungen am 1. Mai 2010 in München

Liebe Mito-Betroffene und Interessierte,

das nächste regionale Treffen für den süddeutschen Raum für Patienten mit mitochondrialen Erkrankungen findet  am Samstag, dem 1. Mai 2010 in München, Kulturhaus Milbertshofen (Curt-Mezger-Platz 1, 80809 München, www.kulturhaus-milbertshofen.de  ab 13.00 Uhr statt.

Da im Juni die aktuellen Entwicklungen in der  medizinischen Forschung und Praxis auf dem zentralen Fachtag der DGM in Berlin ausführlich behandelt werden, wollen wir das regionale Treffen diesmal für Gesprächskreise nutzen, in deren Mittelpunkt Strategien zur Alltagsbewältigung bei mitochondrialen Erkrankungen stehen werden. 

Zu Beginn des Nachmittags werden wir gemeinsam einen Vortrag über physikalische und physiologische Therapieformen bei mitochondrialen Erkrankungen  hören. Danach gibt es für die Erwachsenen einen Austausch zum Thema „Mitochondriale Erkrankungen“.  Die Fachfragen beantworten die Physiotherapeutin Frau Zang vom DGM Landesverband Bayern und Frau Dr. Marion Schubert vom Friedrich- Baur-Institut.  

Bei dem Elterngesprächskreis  werden die weitreichenden Auswirkungen der Verdachtsdiagnose „Mitochondriopathie“  auf die ganze Familie im Mittelpunkt  stehen. Nicht selten ist eine 24-Stunden-Betreuung nötig, die Kinder weinen viel und haben offensichtlich Schmerzen, die Zukunft ist ungewiss und die Ärzte ratlos. Wir wollen unsere Erfahrungen darüber austauschen, wie Familien diese extremen Belastungen trotzdem bewältigen können und welche Hilfen dabei nützlich sind (z.B. Hospize, Heimbetreuung, Familienentlastender Dienst, Geschwisterseminare usw.). Damit möglichst viele interessierte Eltern teilnehmen können, werden wir wieder eine Kinderbetreuung organisieren. Je früher die Eltern ihr Interesse und ihre speziellen Bedürfnisse anmelden (Ansprechpartnerin dafür ist Karin Brosius), umso besser können wir die Betreuung planen.

Ab 12.00 Uhr besteht die Möglichkeit, ein gemeinsames Mittagessen im Kulturhaus Milbertshofen einzunehmen und dabei schon andere Patienten (wieder-)zu treffen. Bitte geben Sie auf dem Anmeldeformular für unsere Planungen an, ob und mit wie vielen Personen Sie daran teilnehmen möchten.  Die Anmeldung erbitten wir bis zum 20. März 2010 auf dem beigefügten Anmeldeformular per Post, per Fax oder per Email an die Geschäftsstelle der DGM in Freiburg. 
Weitere Auskünfte geben gerne für Patienten:
Birgitta Siedersbeck, Tel. 089/99274649, siedersbeck@dgm-bayern.de

für Eltern mit betroffenen Kindern: Karin Brosius, Tel 089/3114348, karin.brosius@dgm.org

und alle anderen Mitglieder des Mito-Teams.

Wir bitten Sie herzlich darum das Fachtage Symposium vom 11. – 13. Juni 2010 in Berlin zu besuchen. Das Mito – Team  hat eine eigene Vortragsreihe mit namhaften Referenten für Patienten mit mitochondrialen Erkrankungen zusammengestellt. Die Informationenund Anmeldung finden Sie im aktuellen Muskelreport oder unter www.dgm.org
Mit freundlichen Grüßen

Birgitta Siedersbeck,  Karin Brosius und Claus-Peter Eisenhardt
