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24-28 augusti

Dravets syndrom
Ansék senast 5 maj
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A 31 augusti—4 september
Barn som genomgatt en
hjarttransplantation

Ansbk senast 5 maj

7-11 september
Rubinstein-Taybis syndrom
AnsoOk senast 17 maj

14-18 september

Kognitiva utmaningar efter
barncancer*

Ansébk senast 17 maj

21-25 september
Dystrofia myotonica typ 1
Ansébk senast 31 maj
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Familjevistelser pA AGrenska  3ovorvaroamiet

sallsynt halsotillstand

5 i Ansék senast 21 juni
histterminen 2026

Kongenital
Under Agrenskas familjevistelser far familjer som har barn binjurebarkshyperplasi
med séllsynta halsotillstand/diagnoser en unik méjlighet att Ansék senast 7 juni
motas, ta del av kunskap och utbyta erfarenheter. Hos oss 19-23 oktober
ar hela familjen i fokus — barnet med en sallsynt diagnos, Ultraséllsynt syndrom
syskonen och féraldrarna. AnsOk senast 7 juni
Vistelsen varar i fem dagar och ager rum pa Lilla Amundon i E;i:;)r\r/\eirggﬁrlymfom*
Goteborg, dar boende och maltider ingar. Under veckan har Ansék senast 9 augusti
foraldrar, barn med diagnos och syskon separata program, 9-13 november
anpassade efter aktuell diagnos samt familjernas individuella Cornelia de Langes syndrom
forutsattningar och behov. Ansé6k senast 9 augusti

16—20 november

Sturge-Webers syndrom
eMota andra foraldrar ¢ Tré&ffa andra barn med o Traffa andra syskon  Ansék senast 16 augusti

For vardnadshavare For barnet med diagnos For syskon

och utbyta erfarenheter samma diagnos med liknande

o Férelasningar om olika e Information om diagnosen erfarenheter
aspekter av diagnosen  utifran sina forutsattningar e Information om

23-27 november
Hirschsprungs sjukdom
Anso6k senast 23 augusti

och om syskonrollen ¢ Pedagogiskt utformade diagnosen utifran

e Information om stod i dagar sina forutsattningar 30 november—4 december
samhallet «Férskola/skola eForskola/skola SiIvgr-RusseI syndrom_
o Aktiviteter «Fritidsaktivitetor o Fritidsaktiviteter Ansék senast 30 augusti
7-11 december

Familjevistelsen ar en halso- och sjukvardsinsats som bekostas av Systemisk JIA/Stills sjukdom
hemregionen. Syftet ar att starka hela familjen genom kunskap, stéd och Ansbk senast 6 september
erfarenhetsutbyte. Har du fragor? Kontakta oss garna pa familj@agrenska.se
eller ring 031-750 91 62. * | samarbete med

Barncancerfonden
Diagnosspecifika kursdagar

Tva kursdagar anordnas i samband med varje familjevistelse och riktar sig fill
yrkesverksamma som méter barn med sallsynta halsotillstand. Kursen ger
verktyg for att forbattra bemoétande och samordning av insatser.

Anmal dig via var webbplats: agrenska.se/diagnosspecifika-kurser/
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