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Am 13. Februar fand unser erstes Treffen im online-Format statt. Von Gerd
Pollnow moderiert, diskutierten die Teilnehmer uber das Thema ,Urlaub mit
CDKL5,

Auch wenn die Zahl der Teilnehmer uberschaubar war, entwickelte sich ein
konstruktives Gesprach und es wurden viele gute ldeen ausgetauscht.

Die nachste Veranstaltung in diesem Format steht schon fest:

Am 8.5. um 14:00 Uhr geht es um das Thema

»Die richtige Wohnform fiir mein Kind*.

Wir blicken gemeinsam mit Philipp von Gallwitz auf dieses wichtige Thema.
Philipp wird uns ein inklusives Wohnprojekt vorstellen, das er fur seine Tochter

mit realisiert hat.

Wir hoffen auf rege Teilnahme! Die Zugangsinformationen werden rechtzeitig

verschickt.



RARE DISEASES RUN 2022 - EIN RUCKBLICK

= Fast 2000 Lauferinnen und Laufer waren bei dem virtuellen Spendenlauf am Start!
Vielen Dank fur Eure tolle Unterstutzung, flur die ganze Werbung und fur Euren
Muskelkater!!!




PATIENTENREGISTER - PILOTPRASE STARTET



Ab sofort konnt |hr Euch flr das diesjahrige Familientreffen
anmelden. Das entsprechende Formular wird mit diesem Newsletter

verschickt.

Aulserdem laden wir zu unserer Jahreshauptversammlung ein. Sie
wird diesmal wieder im Rahmen des Familientreffens am 18. Juni

statfinden.

Zum Schluss bitten wir um Mithilfe und konkrete Vorschlage, wo das

nachste Familientreffen 2023 stattfinden kann! Vielen Dank!
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