Freitag, 9. Mai 2025

Uhrzeit

‘ Plenum — Programm fiir alle (Raum Donau, OG)

ab 14:00 Anreise — Einchecken erst ab 14:00 Uhr moglich
15:00 Vernetzt und verbunden — BegriiBung & Organisatorisches (SoMA Team)
15:30 Darmmanagement bei ARM, MH und KE — wie kriegen wir das hin? (Grasshoff-Derr)
16:10 Selbsthilfe verbindet — unser Kooperationspartner ILCO e.V stellt sich vor (Berszuck)
16:25 Qualitdtssicherung in der Kinderchirurgie — von der Ohnmacht zur Kraft des Handelns (Wilms)
17:00 Lebenslinien | — Unser Leben als Familie mit einem Kind mit ARM (Fam. Posse)
17:30-18.00 | Vorstellung der Zusatzangebote — Mentorenkreis/Workshops/Gruppengesprache (SoMA Team)
ab 17:30 Abendessen im Speisesaal
19:00-20:30 Vernetzt und verbunden — Gesprachskreise ARM, Gesprachskreis MH, Gesprachskreis KE

jeweils mit Artzinnen, Nachsorgekrdften und SoMA Team

Samstag, 0.

Mai 2025

ab 7:00 Frihstlick in der Jugendherberge
Vernetzt und verbunden — Austausch und Unterstiitzungsangebote fir Jugendliche und erwachsene
9.00 .
Betroffene (Schweikhard, Haanen)
9:30 Lebenslinien 2 — Verbunden durchs Unperfekte — eine Freundschaft, die starker ist als jede Fehlbildung
’ (Marthe u. Viola)
9:50 Schwerpunkte in der kinderchirurgischen Sprechstunde und Grundlagenforschung bei MH (Tomuschat)
10:20 Urologische Aspekte der Analatresie (Promm)
10:50 Keks- und Vitaminpause
Vernetzung fiir eine bessere Versorgung: Pilotprojekt Patien- | parallel: 11:00— 12:15 Erwachsengesprachs-
1:15 . . _— R .
tenbezugspflege in der Kinderchirurgie (Hubertus, Lang) kreis — Angste kann man meistern
11:40 Vernetzung leicht gemacht — SoMA Aktivitaten, Infomaterialien und was machen eigentlich
’ die SoMA Freunde? (SoMA Team)
12:00-13:30 | Mittagessen im Speisesaal
Vernetzt und verbunden — mit Fachleuten, Hilfsmittelfirmen und untereinander ,,Connect and Discover”
14:00 e i
Vorstellungsrunden und Zeit fur Austausch auf Augenhéhe
15:30 Kaffee und Kuchen im Speisesaal
16:00-17:30 | Gesprichskreise zu den Themen Nachsorge und Urologie
ab 17:30 Abendessen im Speisesaal
19:30 Vorfiihrung der Ergebnisse der Trommelworkshops im Hof oder Foyer, danach gemiitliches Beisammensein
Sonntag, I1. Mai 2025
ab 7:00 Frihstiick in der Jugendherberge
8:30 Von Kopf bis FuB (Hénninger, WiBmiller)
9:00 Vernetzt und verbunden — das SoMA Rehabilitationskooperationsprojekt mit dem IFA Zentrum Usedom
’ (Team Usedom)
9:30 Zimmer raumen — Keks- & Vitaminpause
10:15 Gemeinsam stark durchs Leben — ganzheitliche Nachsorge und Transition (Jank, Béttcher)
11:00 Vernetzt und verbunden — Das Erwachsenencafé — auch fir Eltern
12:15 Lebenslinien 3 — Mein Leben als BlumenstrauB (Anne P)
12:45 SoMA Kinder berichten (SoMA Kinder & Team)
13:00 Was nehme ich mit? Feedbackrunde & ,,Entspannt nach Hause"

12:30-14:00 Mittagessen im Speisesaal — 13:30 Ende der Veranstaltung




Alexander, S. SoMA Vorstandsmitglied, leitende
Beraterin MH, Marburg

Berkemeyer, B. leitende Beraterin ARM, Wunstorf
Berszuck, P. |.Vorsitzender ILCO e.V, Bonn

Bottcher, M. Prof. Dr. Chefarzt Kinderchirurgie
Universitatsklinikum Mannheim

Frohler, S. SoMA Freundin, Minchen

Golitz,V. SoMA Vorstandsmitglied, leitende
Beraterin ARM, Nurnberg

Grasshoff- Derr; S. Dr. Mitglied des interdiszipli-
ndren Beirats SOMA e.V, Chefdrztin Kinderchirurgie,
Blrgerhospital, Frankfurt

Haanen, M. SoMA Vorstandsmitglied, leitender
Berater Erwachsene und KE, erwachsener
Betroffener, Familiensozialarbeiter; NL

Honninger, D. Physiotherapeutin, |.Vorsitzende
AG GGUF Freiburg

Hubertus, J. Prof. Dr. Mitglied des interdisziplindren
Beirats SOoMA e.V, AsaF-Griindungsmitglied,
Chefarzt Kinderchirurgie, St. Elisabethgruppe/
Rhein-Ruhr, Witten

Jank, M. Dr. Kinderchirurgin Universitétsklinikum
Mannheim

Lang, L. Gesundheits,- und Kinderkrankenpflegerin,
St. Elisabethgruppe/Rhein-Ruhr, Witten

Lemli,A. |.Vorsitzende SoMA e.V, Sundern
Marthe SoMA Mitglied

Mattler, S. 2.Vorsitzende SoMA e.V, Friesenheim
Mohideen, M. Vorsitzende SoOMA Austria

Ohlms, J. Mitglied des interdisziplindren Beirats
SoMA e.V, Kinderkrankenschwester; Urotherapeutin,
SoMA Pflegeberatungstelefon, Bremen

Pastunink,A. leitende Beraterin KE und
Erwachsene, erwachsene Betroffene

Posse, S. und Ch. SoMA Mitglieder

& Coloplast PubliCare| )’

% Coloplast | Homecare @ Qufora’
brillinger &
ottobogck.care Wellspect

Anderungen vorbehalten

Promm, M. Dr. Kinderurologe Barmherzige Brider Klinik
St. Hedwig, Regensburg

Schmiedeke, E. Dr. Mitglied des interdisziplindren
Beirats SOMA, e.V., Kinderchirurg Klinikum Bremen Mitte,
Bremen

Schweikhard, J. SoMA Vorstandsmitglied, Jugend-
und Erwachsenenbeauftragte, erwachsene Betroffene,
Sozialarbeiterin/Sozialpddagogin, Ingelheim

Stautner, S. Mitglied des interdisziplindren Beirats SOMA
e.V, Kinderkrankenschwester; Urotherapeutin,
Kinderkrankenhaus St. Marien, Landshut

Tomuschat, C. Prof. Dr. Kinderchirurg UKE, Hamburg
Viola SoMA Mitglied

Waage, M. Dr. Mitglied des interdisziplindren Beirats
SoMA e.V, leitender Psychologe IFA Kinderreha-
Zentrum Koélpinsee, Usedom

Weil, L. Dr. Kinderurologin, Uniklinik Mannheim

Wilms, M. Dr. MSclH SoMA Mitglied, Mitglied des
interdisziplindren Beirats SOMA e.V, Beauftragte

fur Qualitatssicherung und Netzwerkarbeit, Viszeral-
chirurgin, Universitatsklinikum Dusseldorf

WiBmiller; K. Mitglied des interdisziplindren Beirats
SoMA e.V, Physiotherapeutin, Osteopathin,
Sexualtherapeutin, VWWuppertal

Worch, N. Mentorin, SoMA Mitglied, erwachsene
Betr, Erwachsenen AG, leitende Beraterin
erw. MH-Betroffene

Zimmering, M. Dr. Mitglied des interdisziplindren
Beirats SOMA e.V, Pddiaterin, Nephrologin, Berlin

Und auch dabei sind:
Physiotherapeutinnen, die die Fortbildung
., Beckenbodentherapie” absolvieren

weitere SOMA Team-Mitglieder und die
SoMA Organisator:innen regionaler Treffen (OrTs)

Angefragt:
Weitere Mitglieder des interdisziplindren Fachbeirats
sowie Fachleute/Gdste/Helfer:innen

Fiir das fachliche Programm im Bereich Hilfsmittel und
Versorgungsmaglichkeiten erhdlt SoMA e.V. Sponsoring-Leistungen
der hier genannten Firmen — Vielen Dank!

Wdhrend der Veranstaltung besteht die Méglichkeit sich an den

Jjeweiligen Informationsstdnden tiber Hilfsmittel und Versorgungs-
méglichkeiten zu informieren, die Namen der Mitarbeiter: innen

werden im aktuellen Programm noch ergdnzt.



