O NATIONELLT CENTER

fir RETT SYNDROM & NARLIGGANDE DIAGNOSER

Vilkommen till en traff

tor Pitt Hopkins syndrom

21-23 november, 2022 pa Froson

Nationellt Center for Rett syndrom och narliggande diagnoser ar ett nationellt
kompetens- och resurscenter for atta sallsynta neurologiska diagnoser, daribland Pitt

Hopkins syndrom.

| november bjuder vi in till en traff for personer med diagnosen Pitt Hopkins syndrom och tva
anhdoriga. Vi vill garna traffa fler personer med den héar diagnosen for att lara oss mer om
behov och formagor. For er som deltar kommer dagarna innebara majlighet att lara kanna
och utbyta erfarenheter med andra i samma situation, nagot som brukar vara mycket

uppskattat.

Under traffen kommer vi att gora olika aktiviteter tillsammans som till exempel forberedelser
infér en gemensam festmaltid, musiksamlingar och bad. Traffen startar mandag eftermiddag
och avslutas till lunch pa onsdag, se bifogat schema for detaljer. Utifran vara erfarenheter
rekommenderar vi att ni kommer redan pa sondag, for att hinna "landa” och kunna vara

utvilade till mandagens aktiviteter.

Vi gor ingen utredning av ert barn. Vid den har traffen vill vi framfor allt héra oss for vilka

behov ni har och hur vi som nationellt kunskaps- och resurscenter skulle kunna vara ett stod.
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Kostnaden for vistelsen ar 100 kr/familj och inkluderar mat och logi pa vart eget boende.
Ersattning for resekostnader utgar enligt Region Jamtland Harjedalens policy.

Hoppas att det later intressant och att ni vill delta! Anmal er via lanken pa var hemsida
senast den 17:e oktober. Inbjudan galler for personen med diagnosen samt tva medfoljare.

Observera att deltagarantalet ar begransat till fem personer med Pitt Hopkins syndrom.

Skulle det passa er att komma dagen innan och/eller aka dagen efter traffen sa ordnar vi det.

Kontakta i sa fall var administrator Marianne Olsson, marianne.s.olsson@regionjh.se, sa

hjalper hon er. Ni kan ocksa kontakta Marianne om ni har andra fragor.
Mer information om reseerséttning, boendet och om oss som arbetar pa centret samt forslag
till packlista skickas ut efter anmalan. D& skickar vi ocksa en anpassad information till ert

barn som kan underlatta forstaelsen for vad som kommer att handa hos oss under vistelsen.

Varmt valkomna!
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Schema

Traff for Pit Hopkins syndrom

Mandag 21/11 Tisdag 22/11 Onsdag 23/11
8.30
9.15 . Uteaktivitet
Dekorationer
(LJ, LS.HW) (ASS,MDM,LS,AT)
10.00 FIKA FIKA
10.30
Avrundning
(AT,MS)
11.15
11.30  Bildspel
(HW,alla)
LUNCH

Presentation
(AT,MS)
14.30 EIKA
15.00 Gruppdisk.
(AT,MS)
16.00 Bad
(LS, ASS,MDM)
17.00 MINGEL och GEMENSAM
MIDDAG

MIDDAG (Toastmasters- AT,LJ)
19.00

Samtal
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AT — Adam Thomas, verksamhetschef MDM — Monika Dolic Michno, barnneurolog
HW — Helena Wandin, logoped MS — Magnus Starbrink, psykolog
LJ — Linn Johnels, musikterapeut ASS — Asa-Sara Sernheim, arbetsterapeut

LS — Lena Svedberg, sjukgymnast



