Valkommentillendagom
CHARGE syndrom
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/Frida Racksater Nerback, Specialpedagog Mo Gard
Ulrica Ravinale, Radgivare Specialpedagogiska skolmyndigheten,

SPSM

Vi gér en presentation av Nordiska CHARGE nditverkets publikation

ddir individer som lever med eller néira CHARGE syndrom delar

med sig av sina erfarenheter. Ni hittar publikationen hdéir: Re-
KCHARGE - Voices about living with CHARGE syndrome | NVC /

Ingrid Axelhed, Specialpedagog Mo Gard

1 6ver 30 dr har jag arbetat inom LSS och med personer med
CHARGE syndrom och sjélvskadebeteende. En Gterkommande
fraga dir; vad/hur gér jag nér personen skadar sig sjélv?

Karin Jonsson, Samordnare for teknik och hjalpmedel, Nationellt
kunskapscenter for dovblindfragor, Nkcdb

Teknik och hjdlpmedel for individer med kombinerad syn- och
1"} hérselnedsdittning for kompensation, stimulans och néje.

Mamma till barn med CHARGE

Att vara fordlder till tva barn med CHARGE - ett filmat samtal
med en mamma som har tvillingar som bada har CHARGE.

Emma Jenssen

Mitt liv med CHARGE - Forstdelse och trygghet gor livet Idittare, om
jag accepterar sa blir livet med CHARGE syndrom ldittare

Josefin Wincent, ldkare och specialist i klinisk genetik

Medicinska och genetiska aspekter av tllistdandet.
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https://nordicwelfare.org/publikationer/re-charge-voices-about-living-with-charge-syndrome/
https://nordicwelfare.org/publikationer/re-charge-voices-about-living-with-charge-syndrome/

En dag om CHARGE syndrom

Valkommentillen heldagarrangerad av Svenskaarbetsgruppen CHARGE och Centrum for
sallsynta diagnoser Region Stockholm Gotland. Temadagen vander sigbretttill personer med
CHARGE, narstaende och professionella. Fokus ligger paegna erfarenheter samtunderlattande
faktoreriettlivsperspektiv.

Dagen arkostnadsfrioch dukan medférdeldeltaidagen paplats paKarolinska
Universitetssjukhuset i Solna. Detfinns dven méjlighet attdelta via lank menda utan mojlighet att
deltaigruppdiskussion.

Tid: den 1 oktober 2025, kl 9.00-16.00
Plats: Nanna Svartz J3:12, Karolinska Universitetssjukhuset, Eugeniavdagen 3,  Stockholm
eller digitalt
Anmalan: gérs via QR-koden eller linken nedan senast den 1/9.
Program:
9.00-9.20 Valkomna och information om CSD och Svenska gruppen arbetsgruppen
CHARGE
9.25-10.05 Genetik och symptombild CHARGE - Josefin Wincent
10.05-10.25 Paus med kaffe och smorgas
10.25-10.50 Re —CHARGE presentation av publikationen - Frida Racksater Nerback och
Ulrika Ravinale
10.50-11.05 Anhorigberattelse (inspelat) - Mamma till barn med CHARGE
11.05-11.15  Paus
11.15-12.00 Teknik och hjalpmedel fér individer med kombinerad syn- och
horselnedsattning for kompensation, stimulans och ndje - Karin Jonsson
12.00-13.00 Lunch pa egen hand
13.00-14.00 Samtaligrupp (nédrstaende och professionella) for de som deltar pa plats
14.00-14.15 Paus
14.15-15.00 Sjalvskada och gynnsamma metoder - Ingrid Axelhed
15.00-15.10 Paus
15.10-15.30 Miitt liv med CHARGE (inspelat) — Emma Jenssen
15.30-15.50 Fragor och diskussion
15.50-16.00 Avslutning

Anmalan gors via QR-koden eller lank nedan:
Anmalan temadag CHARGE

For mer information kontakta:
sallsyntadiagnoser.karolinska@regionstockholm.se
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https://www.karolinska.se/vard/funktion/funktion-medicinsk-diagnostik-karolinska/vardgivare/universitetslaboratoriet/vara-verksamheter-kul/centrum-for-sallsynta-diagnoser/temadagar-aktuellt/charge-syndrom/
mailto:sallsyntadiagnoser.karolinska@regionstockholm.se

