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Kirnach, im Dezember 2012

Einladung Goldenhar-Familientreffen 2013
Liebe Freunde des Goldenhar-Netzwerks,

das Jahr 2012 ist schon wieder vorbei und unser nachstes Treffen ist nur noch finf Monate entfernt. Deshalb
laden wir Euch hiermit herzlich zum Jahrestreffen 2013 ein. Es findet vom 09.-12. Mai 2013 im Kolping-
Allgduhaus Wertach im Oberallgdu statt. Wir wirden uns freuen, méglichst viele Familien begrif3en zu
konnen. Da sich der Veranstaltungsort dieses Jahr im Siden Deutschlands befindet, hoffen wir, dass ihr die
teilweise weite Anreise nicht scheut. Das Haus ist sehr schon, in traumhafter Lage gelegen, teilweise neu
renoviert und kann sogar eine Turnhalle, eine Kegelbahn, einen Beachvolleyball-Platz, sowie einen kleinen
Wellnessbereich mit Schwimmbad aufweisen (Also Badehose nicht vergessen!). Auf www.allgaeuhaus-
wertach.de kdnnt Ihr Euch vorab tber das Haus informieren.

Zum Programm:

Es wird auch dieses Mal einen Mix aus Vortragen, Workshops und Erfahrungsaustausch geben. Fir den
Samstag haben wir wieder einen Familiennachmittag mit verschiedenen gemeinsamen Aktivitaten
vorgesehen.

Und hier die Referentinnen und Referenten, die wir fur einen Vortrag bzw. Workshop gewinnen konnten:

Dr. med. John-Martin Hempel »~Ohrmuschelrekonstruktion mit porésen Polyethylen-

(Klinik und Poliklinik fir Hals-Nasen- implantaten und aktuelle Erfahrungen mit dem neuen

Ohrenheilkunde der Universitat Minchen) |Knochenleitungshoérgerat Bonebridge und der Vibrant
Soundbridge*

Dr. mult. Winfried Kretschmer (Klinik ftr ,Kieferdistraktion bei Kindern mit Goldenhar-Syndrom*

Gesichts-, Kiefer- und
Wiederherstellungschirurgie, Paracelsus
Krankenhaus Ruit)

Ulrike Girardet "Hérgeschédigte Schiiler in der Regelschule*
(Studienratin im Forderschuldienst an der
Padaudiologischen Beratungsstelle
Minchen, Mobiler Sonderpadagogischer
Dienst der Forderzentren, Férderzentrum

Horen)

Prof. Dr. med. Dagmar Wieczorek ~Humangenetik und das Oculo-Auriculo-Vertebral-Spectrum
(Oberéarztin am Institut fir Humangenetik, |- Stand der Forschung*

Universitat Duisburg-Essen)

Dr. Yves Corteville sKieferorthopédie bei Patienten mit Goldenhar-Syndrom*
Fachzahnarzt fur Kieferorthopadie,

Neckarsulm

Sandra Nonhoff Workshop ,Malatelier fiir Kinder”

Ergotherapeutin, Craniosacral-
Therapeutin und Kunstlerin, Grafing



mailto:ac.konrad@t-online.de

Die Vortrage der Fachleute sind fiir uns sehr wichtig. Darliber hinaus glauben

wir, dass Betroffene und Eltern ebenfalls Gber einen groRen, nitzlichen wetzwery
Erfahrungsschatz verfligen. Deshalb haben wir auch wieder einen Workshop
zum Erfahrungsaustausch untereinander vorgesehen. Goldenhar
Syndrom
Dieser Workshop kam im letzten Jahr sehr gut an, sodass wir fir das Gl
kommende Treffen hierfir eine groRere Zeitspanne vorgesehen haben. Eigene dysp{?sie
€. V.

Beitrage und Beitragswiinsche bitte auf dem Anmeldeformular angeben. Jeder
Beitrag ist willkommen!

Am Freitag und/oder Samstag wird die Firma Bagus (Horgerateakustik) wieder vertreten sein. Bitte gebt auf
dem Anmeldeformular an, ob und ggf. aus welchem Anlass (Reparatur, Erstberatung, Brille etc.) Ihr mit
Eurem Kind einen Termin haben méchtet. So kann Sandra Bagus im Vorfeld einen Terminplan erstellen.
Dieses Angebot gilt selbstverstandlich auch fur neue Familien.

Zur Anmeldung:

Die Ubernachtungskosten kénnt Ihr durch die Angaben auf dem Anmeldeformular ermitteln. Die Pauschale
von 25,-€, die fir jede teilnehmende Familie anfallt, verwenden wir fir Kosten wie Porto, Kinderbetreuung,
Referentenhonorar usw. Fir das Treffen wurden Antrdge zur finanziellen Forderung gestellt. Eventuell
eingehende Fordergelder werden ggf. riickwirkend an die teilnehmenden Familien ausgezahlt.

Die Anmeldung wird durch die Uberweisung des entsprechenden Betrages auf das folgende Konto wirksam:

Netzwerk Goldenhar-Syndrom Sparkasse Kraichgau
Konto-Nr. 70 222 63 BLZ 663 500 36

Bitte macht auf dem Anmeldeformular folgende zusatzliche Angaben:

e Seid Ihr oder Euer Kind Allergiker? Sollte die Kiiche Nahrungsmittelunvertraglichkeiten oder sonst
irgendetwas berticksichtigen?

e Werdet Ihr ein Kinderbett mitbringen? Wichtig, denn dann bekommt Ihr ein entsprechend grol3es
Zimmer zugeteilt! Bitte bei Bedarf eigenen Kinderhochstuhl mitbringen.

e Mochtet lhr Mitglied in unserem Verein ‘Netzwerk Goldenharsyndrom und Ohrmuscheldysplasie
e.V. werden? Die Mitgliedschaft ist beitragsfrei. Spenden sind jedoch jederzeit willkommen! Nutzt
dazu bitte das oben genannte Konto.

¢ |hr nehmt nicht am Jahrestreffen teil, habt aber Interesse an dem Protokoll zu den Vortrdgen? Bitte
Uberweist 10,- € zur Erstattung der Kosten bzw. als Spende fir die Bearbeitung. Das Protokoll
erhaltet Ihr unaufgefordert nach Zahlungseingang. Alle die am Treffen teilnehmen erhalten
automatisch ein Protokoll.

Wichtig! Anmeldeschluss ist der 31. Januar!

Die Vergabe der Zimmer erfolgt wie tblich in der Reihenfolge des Zahlungseingangs. Bitte beachten:
Anmeldeschluss unbedingt einhalten, da wir zeithah unser Zimmerkontingent ans Kolpinghaus freigeben
mussen. Falls sich irgendjemand noch nicht sicher ist, ober er Urlaub bekommt, etc. bitte unbedingt im
Vorfeld telefonisch oder per Email melden, so dass wir vielleicht das eine oder andere Zimmer blocken
konnen. Sollten mehr Anmeldungen eingehen als Ubernachtungsméglichkeiten vorhanden sind, missten
sich die betroffenen Teilnehmer ggf. selbst um eine Unterkunft bemihen. Bitte habt Verstandnis dafir. Das
Risiko der Kosteniibernahme bei kurzfristigen Absagen kann nicht Ubernommen werden, deshalb moge jede
Familie selbst Uber das Abschliel3en einer Reisericktrittversicherung entscheiden.

Und noch ein Hinweis zum Schluss: Bitte meldet Euch auch dann, wenn lhr nicht am Treffen teilnehmen
wollt (per Mail: ac.konrad@t-online.de). Familien, die keine Rickmeldung geben, werden von der
Einladungsliste genommen. Die Einladung wird aber auch in Zukunft auf unserer Homepage
(www.goldenhar.de) zu finden sein.

Wir winschen Euch allen ein gutes und gesundes Neues Jahr!

Herzliche GriRe

Familien Ohnsorg-Sokoli und Konrad


http://www.goldenhar.de/

— . — - wetzWerg
Bitte diese Seite als Anmeldung bis spéatestens 31.01.2013 zurlck an:

Familie Konrad, Am Trieb 10, 97273 Klrnach oder ac.konrad@t-online.de

Goldenhar

Syndrom

Ohrmuschel-
dysplasie
e.V.

Anmeldung zum Goldenhar-Jahrestreffen vom 09. bis 12. Mai 2013

Name: Adresse:
Telefon:
Hiermit melden wir folgende Teilnehmer an:

__ Erwachsene 182,00 €/ Person  ........... € Eﬁ:girl;\]n:ggsgﬁéfgnétum der
____Kinder/Jugendliche 153,00 €/ Person  ........... €
(12_17 Jahre) ..............................................
_ Kinder (7_11 Jahre) 130,00 €/ Person ......... € ..............................................
___ Kinder (3-6 Jahre) 98,00 €/ Person  o........ € | e,
__ Kinder (0-2 Jahre) Frei € | e
___ Einzelzimmerzuschlag 26,00€ € | s
Pauschale 25,00 € 25,00 €
Gesamtsumme €

Wiinsche/Besonderheiten:

Kontoverbindung fur evtl. Ruckerstattung von Fordergeldern:

KontoiNhaber: .......ooeviieeeee e BLZ:
Bank: ..., [1€0] 01 (0 .
Vereinsmitgliedschaft: Ich bin bereits Vereinsmitglied: O

Ich mochte Vereinsmitglied werden: O
Wir bitten um Zusendung des Protokolls O ja O nein

Erfahrungsaustausch untereinander (Freitag Nachmittag)

Datum, Ort, Unterschrift



