CHARCE

CHARGE Syndrom e.V.

CHARGE-Fachtagung 20. bis 21. Juni 2024
Oberwesel, Deutschland

Programm CHARGE-Fachtagung

Donnerstaq, 20. Juni 2024:

Ab 12.00 Uhr

13.30 Uhr

14.00 Uhr

15.45 Uhr

16.15 Uhr

ab 18.00 Uhr

19.30 Uhr

Freitag, 21. Juni 2024:

Ab 07.30 Uhr

9.00 Uhr

10.30 Uhr

10.45 Uhr

12.30 Uhr

Ab 13.30 Uhr

Anreise der Teilnehmer und Imbiss

Claudia Junghans, 1. Vorsitzende
BegriiBung, Vorstellung der Referenten, Organisatorische Informationen

Vortrag Dr. David Brown (USA)

,,6 things, that most people don’t know about CHARGE syndrome”
Die sechs haufigsten Dinge, die wir beim CHARGE-Syndrom
Ubersehen und Ubergehen.

Kaffeepause

Vortrag Prof. Dr. Tim Hartshorne (USA)

,»,Making sense of behavior*

Warum verhalten sich CHARGE-Betroffene so, wie sie es tun?
Macht ihr Verhalten wirklich Sinn?

Gemeinsames Abendessen und Austausch

Interview Claudia Junghans + Familie Heilmann mit Julian

,Wohin kann der Weg fiihren?‘“ am Beispiel von Julian Heilmann
Fachkrafte begleiten Betroffene oft nur Uber einen kurzen Zeitraum.
Doch welche Wege sind tatsachlich mdglich? Was braucht es um dahin
zu kommen? Wo befinden sich Stolpersteine?

Frahstick

Vortrag Dr. Nancy Salem-Hartshorne (USA)

»,Keeping the student at the center:

A support planning approach that works”

Personenzentrierte Zukunftsplanung. Die betroffene Person im Mittelpunkt:
Ein Konzept zur Unterstiitzung, welches funktioniert

Pause

Vortrag Julie Maier (USA)

,,Creating communication rich environments: Practices and
structures to build communication skills “

Gestaltung einer kommunikationsreichen Umgebung: Methoden und
Strukturen, die helfen Kommunikationsfahigkeit aufzubauen

Ende der Fachtagungq: Mittagessen und danach Abreise

Beginn der 18. CHARGE-Konferenz fiir Familien. Wir empfehlen, den
Teilnehmern der Fachtagung auch die Vortrdge am Nachmittag noch
zu besuchen.
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Programm 18. CHARGE-Konferenz (Anschlussveranstaltung)

Freitaqg, 21. Juni 2024

Ab 13.30 Uhr Beginn der 18. CHARGE-Konferenz fiir Familien. Wir empfehlen, den
Teilnehmern der Fachtagung auch diese Vortrage noch zu besuchen:

13.30 Uhr Claudia Junghans, 1. Vorsitzende
BegriuBung, Vorstellung der Referenten, Organisatorische Informationen

14.00 Uhr Vortrag Meg Hefner (USA)
»CHARGE 101 — Overview of CHARGE / Walk a mile in my shoes”
CHARGE von A bis Z. Alles, was Sie schon immer zum CHARGE-
Syndrom wissen wollten. Der Vortrag vermittelt einen Eindruck von der
Komplexitat des Syndroms inkl. einer CHARGE-Simulation.

16.00 Uhr Pause

16.15 Uhr Vortrag Dr. Kim Blake (Kanada)
,» The guts of it: CHARGE syndrome and the gastrointestinal tract”
Die Ursache vieler Probleme: Der Magen-Darm-Trakt
Der Magen-Darm-Trakt ist ein zentraler Faktor fur viele Probleme beim
CHARGE-Syndrom. Oft werden diese nicht erkannt bzw. auch verkannt.
Der Vortrag weist auch auf die Probleme im Erwachsenenalter hin.

Donnerstag - Freitag: Moglichkeit einer CHARGE-Simulation

Biichertisch mit Literatur zum CHARGE-Syndrom

Austausch von Fachkraften untereinander

$4 3 3 3

Austausch mit betroffenen CHARGE-Familien

Hinweis:
Alle englischsprachigen Vortrage werden simultan ins Deutsche libersetzt.
Fir eine barrierefreie Kommunikation sind Gebardensprachdolmetscherinnen vor Ort.
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