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Einladung zur Fachtagung "Smith-Magenis-Syndrom" 
und zur Jahresversammlung des Selbsthilfevereins Sirius e.V. 

am 20. - 22.11.2009 in Barleben bei Magdeburg 
 
 
 
 
Liebe Mitglieder, Freunde und Förderer des SIRIUS e.V., verehrtes Fachpublikum,  
 
wir möchten Sie herzlich zu unserer diesjährigen Fachveranstaltung einladen, für die wir drei hochkarätige Fachreferenten 

gewinnen konnten. Wir möchten auf dieser Veranstaltung auch darüber beraten, wie wir den seit langem angestrebten 

medizinisch-wissenschaftlichen Beirat schnellstmöglich aus der Taufe heben können. Ich möchte daher alle Familien bitten, 

auch bei behandelnden Ärzten, Therapeuten und Lehrern für unsere Veranstaltung zu werben.  

 

Am 21.11. (Samstag) werden mit angereiste Kinder von Fachkräften des Lebenshilfe e.V. Magdeburg zu den im 

Tagungsprogramm hervorgehobenen Zeiten betreut. Und wie immer besteht auf unserem Treffen reichlich Gelegenheit zum 

persönlichen Kennenlernen, zu guten Gesprächen mit dem für uns so wichtigen Informations- und Erfahrungstausch.  

 
Sie finden anbei folgende Unterlagen:  
 

 Den Anmeldebogen, verbunden mit der Bitte, diesen bis zum 23. Oktober 2009 ausgefüllt zurück zu senden. 
Spätere Anmeldungen sind nur nach telefonischer Rücksprache möglich (Tel. 06223 - 48 77 204).  
 

 Das Tagungsprogramm 
 

 Informationen zu den Referenten 
 

 Eine Anfahrtbeschreibung 
 

 Eine Liste mit Übernachtungsmöglichkeiten 
 

 
Mahlzeiten können im Gasthof Barleber Hof direkt neben der Tagungshalle eingenommen werden.  
 
Zudem möchte ich bekanntgeben, dass die Jahresbeiträge 2009 in den nächsten Tagen abgebucht werden bzw. überwiesen 

werden sollten. Barzahler bitte ich, den Jahresbeitrag auf der Jahresversammlung zu entrichten. Die Jahresbeiträge sind 

ebenso wie Spenden steuerlich absetzbar. Wer eine Beitrags- bzw. Spendenquittung wünscht, möge dies bitte mitteilen.  

 

Bei Fragen oder Unklarheiten rufen Sie mich bitte an (06223 - 48 77 204) oder senden Sie mir eine E-Mail (info@smith-

magenis.de).  

 
 
Herzliche Grüße  

 
 
 
Armin Mutscheller 
Vorsitzender SIRIUS e.V.  
 

 
 



Fachtagung Smith-Magenis-Syndrom 2009 

Anmeldung 
 
Hiermit melde ich mich/uns verbindlich zur Teilnahme an der Fachtagung "Smith-Magenis-Syndrom" des Vereins 
SIRIUS e.V. vom 20. bis 22.11.2009 in D-39171 Barleben an.  
 
Wichtig:  
In der Teilnahmegebühr NICHT inbegriffen sind Kosten für 
Übernachtungen, Anreise und Mahlzeiten.  
 
Name:  
 
Vorname:  
 
Meine Adresse ist dem Verein bereits bekannt  
 
Wenn nicht, bitte ausfüllen:  
 
Straße und Hausnr.:  
 
PLZ + Ort:  
 
Land:  
 
Telefon:  
 
E-Mail:  
 
Die Informationen im Einladungsschreiben habe ich zur 
Kenntnis gekommen.  
 
Unterschrift: __________________________________ 
 
Ort, Datum:   __________________________________ 
 
Ich/wir nehme/n an folgenden Angeboten teil: 

 An der Jahresversammlung des SIRIUS e.V. am 

20.11.2009 um 18:30 Uhr  
Mit insgesamt ____ Erwachsenen und ____Kindern   

 

 An der Vortragsreihe am 21.11.2009 ab 09:00 Uhr 

Mit insgesamt ____Erwachsenen und ____Kindern 
 
(Alter der Kinder: ___________)   
 

 An der Frühstücksrunde am 22.11.2009 ab 10:00 Uhr 
Mit insgesamt ____Erwachsenen und ____Kindern 

 
Hat eines Ihrer teilnehmenden Kinder SMS oder eine 
andere Beeinträchtigung?       ja     nein 
 
Weitere, freiwillige Angaben: 
 
Ich bin... 

 Vater, Mutter oder Angehöriger eines SMS-Kinds 
 Mediziner/in oder Therapeut/in (auch in Ausbildung) 
 Lehrer/in, Sonder-, Heilpädagoge/-in o.ä.  

 
Ich benötige eine Teilnahmebescheinigung  

 Ja     Nein 

Bitte ankreuzen:  
 

 Teilnahmegebühr für vom SMS oder einer 

vergleichbaren Krankheit betroffene Familien, pro 

erwachsene Person: € 20,00, pro Kind € 15,00  

      (Personenzahl:_____) 
 

Für Besucher, die an SMS oder einer 
vergleichbaren Krankheit leiden, ist keine 
Gebühr zu bezahlen.  
 

 Teilnahmegebühr für Personen mit geringem 

Einkommen (bitte Ausbildungsnachweis o.ä. in 

Kopie beifügen) € 30,00 

      (Personenzahl:_____) 
 

 Normale Teilnahmegebühr pro Person: € 50,00  
      (Personenzahl:_____) 
 

Hiermit gebe ich mein Einverständnis, dass die 
Teilnahmegebühr in Höhe von insgesamt 
________ € von meinem Konto abgerufen wird.  

Ja            Nein     
 
Unterschrift: ___________________________ 
 
Bankverbindung für Überweisungen:  
Bank: Sparkasse Heidelberg 
Kontoinhaber: SIRIUS e.V.  
Bankleitzahl: 672 500 20 
Kontonummer: 180 745 83  
 
Mahlzeiten 
 
Mahlzeiten können in der Gaststätte Barleber Hof 
eingenommen werden. Hierzu wird für uns ein 
günstiges Menüangebot zusammengestellt. Bitte 
machen Sie hierzu noch kurz folgende Angaben:  
 
Ich/ wir nehmen folgende Mahlzeiten im  

„Barleber Hof“ ein:  

 Abendessen 20.11.09  Personenzahl: _____ 

 Mittagessen 21.11.09  Personenzahl: _____ 

 Abendessen 21.11.09  Personenzahl: _____ 

 Frühstück 22.11.09  Personenzahl: _____ 

Von uns bevorzugen ____ Personen vegetarische 

Küche. 

 
 



Fachtagung Smith-Magenis-Syndrom 2009 – Anfahrt nach Barleben 

 

 

 
 

Vom Hauptbahnhof Magdeburg verkehren Nahverkehrszüge im Stundentakt nach Barleben, Fahrzeit 13 Minuten. 

 
Tagungsstätte:  
Mittellandhalle, Breiteweg 147, 39171 Barleben 
 
SIRIUS-Rufnummer während der Tagung:   
0151 – 212 66 201 



Ilse Achilles 
Heiterwanger Str. 20, 81373 München 

Tel + Fax: 089-760 72 34  Mobil: 0173-350 3787 e-mail: iachil@aol.com 
 

3.9.2009 
 
SIRIUS e.V., Referat in Barleben/Magdeburg, 20. bis 22. Nov. 2009 
 

„...und um mich kümmert sich keiner“ 
Die Situation der Geschwister behinderter Kinder 

 
Kinder, deren Geschwister behindert sind, müssen mehr lernen, leisten und 
wissen als Gleichaltrige, die kein „besonderes Kind“ in der Familie haben. 
Diese Erfahrung machen sie ganz früh  – und im Erwachsenenalter ist noch 
lange nicht Schluss damit. 
 
Denn weil der Alltag oft so schwierig ist, können die Eltern manchmal gar 
nicht anders, als ihre gesunden Kinder früh zur Mithilfe heranzuziehen und 
von ihnen viel Rücksichtnahme und Verantwortung zu erwarten.  
 
Das prägt die Geschwister auf (mindestens) zweierlei Art. Entweder sie 
werden durch die Herausforderung selbstbewusster, kompetenter und 
lebenspraktischer. Oder sie leiden unter der Familiensituation so sehr, dass 
sich zurückziehen, schwer Freundschaften schließen und sich ihr Leben 
lang benachteiligt fühlen.  
 
Woran es liegt, ob die Entwicklung der Geschwister positiv oder negativ 
verläuft, welche Risiken und welche Ressourcen es in jeder Familie gibt, 
wie man die Risiken meidet und die Ressourcen nutzt - darüber spricht 
die Münchner Journalistin und Buchautorin Ilse Achilles. 
 
 
Zur Person: Ilse Achilles, 68, ist Mutter zweier Töchter und eines 
behinderten Sohnes. Sie arbeitete über 20 Jahre in der Redaktion einer 
großen Frauenzeitschrift, bei der sie u.a. die Ressorts „Gesundheit“ und 
„Psychologie“ betreute. Sie war Vorstandsmitglied der „Lebenshilfe 
München“ und ist jetzt dort Mitglied im Angehörigenbeirat. Sie hat mehrere 
Bücher geschrieben, darunter: „Was macht Ihr Sohn denn da? Geistige 
Behinderung und Sexualität“ und „....und um mich kümmert sich 
keiner. Die Situationder Geschwister behinderter und chronisch 
kranker Kinder“. 
 

mailto:iachil@aol.com


Ilse Achilles 
Heiterwanger Str. 20, 81373 München 

Tel + Fax: 089-760 72 34  Mobil: 0173-350 3787 e-mail: iachil@aol.com 
     

3.9.2009 
 

 
 

SIRIUS e.V., Referat in Barleben/Magdeburg, 20. bis 22. Nov. 2009 
Sexualität und geistige Behinderung 
 
Peinlich berührt und ratlos sind viele Eltern, aber auch Fachleute wie 
PädagogInnen und PsychologInnen manchmal, wenn ihre 
heranwachsenden Kinder sich in der Öffentlichkeit scham- oder distanzlos 
verhalten, wenn sie unerwartete Wünsche äußern, wenn sie dringend eine 
Freundin oder einen Freund möchten.  
 
Eltern möchten ihre Kinder schützen: vor Enttäuschungen, vor 
Liebeskummer, vor allem aber vor Missbrauch und sexueller Ausbeutung. 
Eltern von Mädchen ängstigen sich außerdem, dass ihre Tochter 
schwanger werden könnte. 
 
Doch Angst ist ein schlechter Ratgeber. Ilse Achilles, Mutter eines 
behinderten Sohnes, Journalistin und Autorin des Buches „Was macht Ihr 
Sohn denn da?“, mehrere Jahre lang Mitglied im Vorstand der Lebenshilfe 
München, spricht in ihrem Referat unter anderem darüber 
 

 wie man Kinder und Jugendliche so aufklärt, dass sie es verstehen 
können 

 wie Eltern und Heranwachsende die Pubertät einigermaßen friedlich 
überstehen 

 wie Kinder und Jugendliche vor sexuellen Übergriffen geschützt 
werden 

 wie Eltern auf zu häufige Selbstbefriedigung ihrer Kinder reagieren 
sollten 

 welche Verhütungsmethoden für Menschen mit geistiger Behinderung 
in Frage kommen 

 
Nach dem Referat gibt es Gelegenheit zu eingehender Diskussion 
 
 

mailto:iachil@aol.com


Fachtagung Smith-Magenis-Syndrom 2009 
 

Kurzporträts der Referenten 
 
 
Ilse Achilles 
 
Ilse Achilles, 68, ist Mutter zweier Töchter und eines behinderten Sohnes. Sie arbeitete über 20 Jahre in der Redaktion einer 
großen Frauenzeitschrift, bei der sie u.a. die Ressorts „Gesundheit“ und „Psychologie“ betreute. Sie war Vorstandsmitglied 
der „Lebenshilfe München“ und ist jetzt dort Mitglied im Angehörigenbeirat. Sie hat mehrere Bücher geschrieben, darunter: 
„Was macht Ihr Sohn denn da? Geistige Behinderung und Sexualität“ und „....und um mich kümmert sich keiner. Die 
Situationder Geschwister behinderter und chronisch kranker Kinder“. (Zu den beiden Referaten von Frau Achilles finden 
Sie anbei weitere Informationen.)  

 
 
Professor Dr. med. Gerhard Neuhäuser 
 
Studium der Medizin in München und Freiburg, Weiterbildung zum Facharzt für Kinderheilkunde und für Kinder- und 
Jugendpsychiatrie in München. 1971 Habilitation für Kinderheilkunde an der Universität Erlangen, Leiter der Abteilung für 
Neurologie und Psychopathologie der Kinderklinik. 1974/75 Visiting Professor an der University of Wisconsin in Madison, 
USA, Tätigkeit am Waisman Center for Mental Retardation und in der klinischen Genetik (Dr.J.M.Opitz). 1978 Lehrstuhl 
Pädiatrie, Schwerpunkt Neuropädiatrie an der Justus-Liebig-Universität Gießen, dort bis 2001 Leiter der Abteilung 
Neuropädiatrie und Sozialpädiatrie am Zentrum für Kinderheilkunde. 
 
Arbeitsgebiete: Neurologie des Kindes- und Jugendalters, v.a. Epilepsie und entzündliche Erkrankungen; Neurogenetik und 
genetische Syndrome; Bewegungsverhalten bei Hirnfunktionsstörungen; psychosoziale Probleme bei 
Entwicklungsstörungen und geistiger Behinderung; Vorsorgeuntersuchungen und Frühfördetrung. 
 
Bücher: G. Neuhäuser u. H.-Chr. Steinhausen, Geistige Behinderung, 3. Aufl. Kohlhammer, Stuttgart 2003. G. Neuhäuser, 
Syndrome bei Menschen mit geistiger Behinderung, 2. Aufl. Lebenshilfe-Verlag, Marburg 2007. F. Klein u. G. Neuhäuser, 
Heilpädagogik als therapeutische Erziehung. Reinhardt, München-Basel 2006. Weiß, H., G. Neuhäuser, A. Sohns, Soziale 
Arbeit in der Frühfördetung. Reinhardt, München-Basel 2004 

 
 
PD Dr. med. Georg C. Schwabe   
 
Medizinstudium Universität Göttingen, München, Boston. 1996 Arzt im Praktikum Universitätskinderklinik Würzburg (Prof. 
H. Bartels). 1998 Promotion Pathologie (Prof. H.-J. Gröne), Universität Göttingen und Zellbiologie, Max-Planck-Institut für 
biophysikalische Chemie (Prof. P. Gruss). 1997-1999 Assistenzarzt Universitätskinderklinik Mannheim (Prof. K.-H. Niessen). 
2000-2004 Postdoctoral Fellow Max-Planck-Institut für molekulare Genetik, Forschergruppe Mundlos, und Institut für 
Medizinische Genetik, Charité, Berlin (Prof. S. Mundlos). Seit 2004  C1-Stelle Klinik für Allgemeine Pädiatrie, Charité, Berlin 
(Prof. G. Gaedicke). 2006 Facharzt Kinder- und Jugendmedizin. 2007 Aufbau der Interdisziplinären Ambulanz für 
Erkrankungen des Skeletts und Bindegewebes, Sozialpädiatrisches Zentrum der Kinderklinik, Charité. 2008 Habilitation für 
das Fach Kinder- und Jugendmedizin. 

 
Schwerpunkte klinischer Tätigkeit Allgemeinpädiatrie; Erkrankungen des Skeletts; Humangenetik; Hämatologie/Onkologie 
(inkl. Knochenmarktransplantation); Pädiatrische Intensivmedizin (ab 2009). Forschungsinteressen: Molekulare 
Pathogenese von Erkrankungen des Skeletts und Bindegewebes; Molekulare Pathogenese von Organmalformationen; 
Molekulare Pathogenese von Entwicklungsstörungen des Nervensystems. Auszeichnungen: 1999 Posterpreis Süddeutscher 
Kinderärztekongress; 2008 Heinrich-Finkelstein-Preis der Norddeutschen Gesellschaft für Kinder- und Jugendmedizin. 
 
Bücher: Dr. Schwabe hat zahlreiche Arbeiten auf dem Gebiet der Humangenetik sowie über Entwicklungsstörungen im 
Zentralnervensystem und Medulloblastome (am SMS-Lokus) veröffentlicht.  
 
 
 

 



Fachtagung Smith-Magenis-Syndrom 2009 

Tagungsprogramm 
 
20.-22. November 2009 
Mittellandhalle (Gemeindezentrum) in Barleben bei Magdeburg 
 
 
Freitag, 20.11.09  
Gaststätte "Barleber Hof" (der Mittellandhalle angeschlossen) 
  

18:30 h Gemeinsames Abendessen, danach Familienabend mit Jahresversammlung  des 
SIRIUS e.V., Wiedersehen, gegenseitigem Kennenlernen, Gesprächen in 
ungezwungener Atmosphäre.  

  
  Samstag, 21.11.09 

Mittellandhalle 
  
Gelb = Mit Kinderbetreuung durch Mitarbeiter der Lebenshilfe Magdeburg e.V. im Nebenraum 
  

9:00- 9:30 Registrierung 

9:30 Begrüßung durch den Vorstand. Vorstellung laufender Projekte, Rück- und Ausblick. 

9:45-10:45 Prof. Dr. Gerhard Neuhäuser:  
Die Symptome des Smith-Magenis-Syndroms 

10:45-11:00 Kurze Pause  

11:00-12:00 Dr. Georg Schwabe: 
Genetische Besonderheiten des Smith-Magenis-Syndroms und die Rolle des Gens 
RAI1 für die Diagnostik 

12:00-13:30 Mittagspause in der Gaststätte "Barleber Hof" 

13:30-14:30 Ilse Achilles: 
Die Situation der Geschwister behinderter Kinder 

14:30-15:00 Musikdarbietung (anschließend "Klang-Workshop" für die Kinder und Jugendlichen) 

15:00-16:00 Ilse Achilles: 
Die Sexualität behinderter Menschen 

16:00-ca. 
18:00 

Gesprächsrunde: Wege zur Gründung eines medizinisch-wissenschaftlichen Beirats. 
Aussprache, Diskussion der Beiträge, Klärung offener Fragen. 

ab 18:00 Uhr Abendessen in der Gaststätte "Barleber Hof" 

   
Sonntag, 22.11.09  
Gaststätte "Barleber Hof" 
  

10:00-12:00 Frühstücksrunde mit gemeinsamem Resümee der Veranstaltung 

  
 



Fachtagung Smith-Magenis-Syndrom 2009 

Übernachtungsmöglichkeiten in Barleben 
 
Nachstehend finden Sie eine Auswahl der in Barleben verfügbaren Hotel-Unterkünfte. Weitere Häuser finden Sie unter 
www.barleben.de (Tourismus => Hotels und Pensionen)  
  
Wichtig: Bitte nehmen Sie Ihre Zimmerreservierung selbst vor! Diese sollte gerade bei den kleineren Häusern möglichst 
frühzeitig erfolgen. (In Härtefällen kann der SIRIUS e.V. auch in diesem Jahr die Übernachtungskosten wieder bezuschussen. 
Auskünfte hierzu erhalten Sie von Armin Mutscheller, Tel. 06223 48 77 204.) 
  
Alle nachstehenden Angaben sind ohne Gewähr. Der SIRIUS e.V. kann keinerlei objektiven Angaben zur Qualität der 
aufgeführten Unterkünfte machen. 
  

1. Gehobener Standard, WLAN, Sauna usw. 
  
Hotel "Sachsen-Anhalt" 
An der Backhausbreite 1 
39179 Barleben 
Telefon: 039203 / 990, FAX: 039203 / 61373, E-Mail: info@hotel-sachsen-anhalt.com, Internet-URL: 
www.hotel-sachsen-anhalt.com 
  
EZ ab 55,00, DZ ab 69,00, jeweils inkl. Frühstück 
  
Entfernung zum Gemeindezentrum: 900 m 
  

2. Gehobener Standard, WLAN, rollstuhlgerecht 
  
Etap-Hotel 
Magdeburg-Nord 
Lindenallee 16 
39179 Barleben  
Telefon: 039203/62714 
  
EZ ab € 31,00, DZ ab € 39,00 (Frühstück extra , EUR 6,- PRO PERSON) 
  
Entfernung zum Gemeindezentrum: 1,3 km 
  

3. Solider Standard (DLG Gütesiegel "Landurlaub", bäuerlich, mit Tierhaltung) 
  
Landpension "Zur Tenne" 
Schulstraße 35 
39179 Barleben 
Telefon: 039203 5236, FAX: 039203 61852, E-Mail: info@pension-tenne.de, Internet-URL:  
www.pension-tenne.de 
  
DZ, 46,00 €; EZ 33,00 € 
Aufschlag für Bettwäsche bei nur einer Übernachtung 2,50 € 
Aufbettung auf Anfrage möglich 
Kinderrabatt auf Anfrage möglich 
Alle Preise inklusive Frühstück 
  
Entfernung zum Gemeindezentrum: 750 m 
  

4. Kleineres Haus, wirbt mit ruhiger Lage und eigenem Parkplatz: 
  
Gasthof und Pension "Goldene Kugel" 
Breiteweg 41  
39179 Barleben 
Telefon: 039203 / 5438 
FAX: 039203 / 5438 
  
EZ 34,- €; DZ 48,- €; Dreibettzimmer 63,- € inkl. Frühstück 
  
Entfernung zum Gemeindezentrum: 700 m 

http://www.barleben.de/
http://www.hotel-sachsen-anhalt.com/
http://www.pension-tenne.de/

