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Hvordan bgr vi mgte barn og unge med sjeldne

diagnoser som

ir oskende fysisk funksjonstap?

Dette var tema pa et fagkurs vi arrangerte i februar. Her presenterte vi blant
annet vanlige medisinske forhold ved slike diagnoser, hvordan den psykiske
helsen kan bli pavirket, hvordan vi kan snakke med barn og ungdom om dette
og hvordan man kan legge til rette for gkt selvstendighet til tross for stadig
gkende hjelpebehov. Na kan du se opptak av disse innleggene her.

Medisinske forhold
ved Jouberts syndrom o
relaterte tilstander

Hva kjennetegner disse sykdommene?
Hvordan kan de pavirke gynene,
nyrene og livet til dem som lever med
dem? Og hvordan kan fagpersoner
falge opp personer med slike
diagnoser? Se korte sammendrag og
opptak av innleggene pa fagkurset
vart om dette her.

16pll.2 delesjonssyndrom
og
nevroutviklingsforstyrrelser

Hva er 16pl1.2 delesjonssyndrom og
hvordan kan dette pavirke hjernen,
vekten og den psykiske helsen? Se
videoinnlegg og sammendrag om
dette her. Du far ogsa vite hva ny
forskning sier om
nevroutviklingsforstyrrelser ved
diagnosen.


https://frambu.no/aktualiteter/se-opptak-fra-fagkurset-om-a-mote-barn-og-ungdom-som-har-en-sjelden-diagnose-som-medforer-okende-fysisk-funksjonstap/
https://frambu.no/aktualiteter/opptak-fra-fagkurs-om-medisinske-forhold-ved-jouberts-syndrom-og-relaterte-tilstander/
https://frambu.no/aktualiteter/opptak-fra-fagkurs-om-16p11-2-delesjonssyndrom-og-nevroutviklingsforstyrrelser/
https://www.facebook.com/Frambu.no/
https://twitter.com/frambu
https://www.instagram.com/frambusenter/
https://www.youtube.com/user/FRAMBUsenter
https://vimeo.com/frambu
https://soundcloud.com/frambupodcasten
https://open.spotify.com/artist/0MGfOaOWg0KccThufSNPlK

Frambuleir 2021 er avlyst

P& grunn av koronasituasjonen, ma vi
dessverre avlyse alle leirene denne
sommeren 0gsa. Vi har forsgkt & finne
alternative mater & gjennomfgre
leirene pa, men dette er sveert
vanskelig a fa til pa en sikker mate. Vi
jobber derfor for a fa til ett eller flere
digitale tilbud for malgruppene i
sommer i stedet.

Jobber du med unge og

voksne med Prader-Willis
syndrom?

Over tusen personer har sa langt tatt
vart introduksjonskurs om oppfalging
av ungdom og voksne med Prader-
Willis syndrom. Tilbakemeldingene er
gode. Kurset er nd oppdatert og
pusset opp. Har du ikke tatt det ennd,
anbefaler vi deg a gjgre det na. Det er
helt gratis og tar ca 2,5 time.

Kommende kurs og webinarer fra Frambu

Tips gjerne aktuelle deltakere!

WEB I NAR

Systematisk
kommunalt
ernzeringsarbeid for
personer med

utviklingshemming
(digitalt fagkurs)

7. april 2021
Pameldingsfrist: 05.04.21

WE B I NAR

Cancer in people with

Ernaeringsbehandling
ved tygge- og
svelgevansker, Prader-
Willis syndrom eller
epilepsi
(digitalt fagkurs)

Cancer in people with

Voksne med Cornelia

de Langes syndrom
(webinar)

15. april 2021
Pameldingsfrist: 15.04.21

7. april 2021
Pameldingsfrist: 05.04.21

Kreft hos personer

intellectual intellectual med
disabilities: disabilities: Challenges utviklingshemming i
Epidemiology and in communication and Norge
genetics issues concerning pain (webinar)
(webinar) (webinar)

27. april 2021 kI 13-15
Pameldingsfrist: 27.04.21

28. april 2021 kI 13-15
Pameldingsfrist: 28.04.21

4. mai 2021 kl 13-15
Pameldingsfrist: 04.05.21

Se oversikt over alle Frambus tilbud her

Du finner mer informasjon om og fra Frambu p& frambu.no og her:
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https://frambu.no/aktualiteter/frambuleir-2021-er-avlyst/
https://sjelden.no/nettkurs/prader-willis-syndrom-introduksjonskurs-for-tjenesteytere/
https://frambu.no/kurs/digitalt-systematisk-kommunalt-ernaeringsarbeid-for-personer-med-utviklingshemming/
https://frambu.no/kurs/ernaering-ved-sjeldne-diagnoser-som-medforer-utviklingshemming/
https://frambu.no/kurs/ernaering-ved-sjeldne-diagnoser-som-medforer-utviklingshemming/
https://frambu.no/kurs/voksne-med-cornelia-de-lange-syndrom/
https://frambu.no/kurs/cancer-in-people-with-intellectual-disabilities-epidemiologi-and-genetics/
https://frambu.no/kurs/cancer-in-people-with-intellectual-disabilities-communication-pain/
https://frambu.no/kurs/kreft-og-utviklingshemning/
https://frambu.no/kurskalender/
https://frambu.no
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