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Kennisdag CHARGE: ‘Betekenis geven aan
gedrag’

Tijdens de Kennisdag CHARGE ligt de nadruk op het verwerven en delen van kennis over het
CHARGE-syndroom. Deze dag is bedoeld voor professionals en is ook open voor andere
geinteresseerden.

Heb je zelf CHARGE-syndroom of familielid van iemand met CHARGE-syndroom? Speciaal
daarvoor vindt op 4 oktober de ontmoetingsdag CHARGE plaats.

¢ Vrijdag 3 oktober
¢ Locatie: Golden Tulip, Kinderen van Versteegplein 18, 2713 HB Zoetermeer

09.30 uur Ontvangst/inloop

10.00 uur Opening

10.15 uur Plenaire lezing: Brainbased Auditory anq Visual Impairment (BAVI)
in CHARGE- syndroom door dr. Jude Nicholas

11.00 uur Energizer

11.15 uur 2e Plenaire Iezing:l Zelfregulatie als betekenisvolle strategie door
Helle Buelund Selling

12.00 uur Energizer

12.15 uur Lunch

13.15 uur Workshopronde 1

14.15 uur Wissel

14.30 uur Workshopsronde 2

15.30 uur Plenaire afsluiting

16.00 uur Afsluitend drankje
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Lezingen

Brainbased Auditory and Visual Impairment (BAVI) in CHARGE-syndroom - Jude Nicholas
De voertaal van deze plenaire lezing is Engels.

Bij CHARGE-syndroom is in veel gevallen sprake van beperkingen in horen én zien als gevolg van
aanlegproblemen in ogen (zoals colobomen) en oren (uitwendig oor, middenoor, binnenoor). Vaak
worden deze al vrij snel vastgesteld.

Anders is dat voor beperkingen in horen en zien met een oorzaak in de hersenen.

Niet zelden worden hersengerelateerde visuele en auditieve beperkingen bij mensen met CHARGE-
syndroom gemist. Slechtziendheid wordt bijvoorbeeld enkel verklaard vanuit de colobomen,
waardoor problemen in de visuele verwerking worden gemist.

Hersenzenuwafwijkingen en neurologische afwijkingen komen echter regelmatig voor bij CHARGE-
syndroom.

Gezien de uitdagingen bij het vaststellen van auditieve en visuele verwerkingsproblemen bij
dubbelzintuiglijke beperkingen is het niet moeilijk te begrijpen waarom mensen met CHARGE-
syndroom niet worden geidentificeerd met hersengerelateerde visuele en auditieve beperkingen
(BAVI).

BAVI kan worden beschreven als een complexe neurologische aandoening die een functionele
stoornis veroorzaakt die veel ingewikkelder is dan de combinatie van de twee afzonderlijke
verwerkingsstoornissen; cerebrale visuele stoornis (CVI) en auditieve verwerkingsstoornis (APD). Het
idee om hersengerelateerde visuele en auditieve stoornissen (BAVI) op een uniforme manier te
conceptualiseren, in plaats van als twee afzonderlijke aandoeningen die zich toevallig bij dezelfde
persoon voordoen, is relatief recent.

Een genetische aandoening (zoals CHARGE-syndroom) kan vaak samengaan met BAVI.

De inzichten vanuit deze presentatie geven specifieke kennis over BAVI bij mensen met CHARGE-
syndroom en over hoe dit mogelijk vast te stellen is.

Zelfregulatie als betekenisvolle strategie - Helle Buelund Selling

De voertaal van deze plenaire lezing is Engels.

Veel mensen met het CHARGE-syndroom gebruiken zelfregulatiestrategieén die voor het ongetrainde
oog moeilijk te herkennen zijn als wat ze zijn: zinvolle strategieén. De persoon met CHARGE loopt
het risico om als ongehoorzaam of slecht opgevoed te worden bestempeld, en ze doen gewoon hun
best om hun zelfbeheersing te behouden. Misverstanden kunnen betekenen dat iemand niet de
steun krijgt die diegene nodig heeft om zichzelf op een gepaste manier te reguleren. Soms grijpt
diegene terug naar zelfbeschadiging of andere minder gewenste strategieén omdat andere
strategieén hen niet genoeg hielpen om een innerlijke balans te hervinden.

In deze plenaire lezing wordt het Deense SOS-model en een biopsychosociaal perspectief
gepresenteerd. Dit vormt het uitgangspunt om te onderzoeken wat er op het spel staat wanneer
iemand met het CHARGE-syndroom zichzelf reguleert met behulp van zelfbeschadiging of zichzelf
reguleert op een manier die de buitenwereld problematisch vindt.

Deze nieuwe kijk op zelfbeschadiging nodigt uit tot reflectie, nieuwe inzichten en nieuwe
interventies.
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Workshops

Zelfregulatie als betekenisvolle strategie - Helle Buelund Selling

De voertaal van deze workshop is Engels.

Veel mensen met het CHARGE-syndroom gebruiken zelfregulatiestrategieén die voor het ongetrainde
oog moeilijk te herkennen zijn als wat ze zijn: zinvolle strategieén. De persoon met CHARGE loopt
het risico om als ongehoorzaam of slecht opgevoed te worden bestempeld, en ze doen gewoon hun
best om hun zelfbeheersing te behouden. Misverstanden kunnen betekenen dat iemand niet de
steun krijgt die diegene nodig heeft om zichzelf op een gepaste manier te reguleren. Soms grijpt
diegene terug naar zelfbeschadiging of andere minder gewenste strategieén omdat andere
strategieén hen niet genoeg hielpen om een innerlijke balans te hervinden.

In de workshop gebruiken we het Deense SOS-model en een biopsychosociaal perspectief om te
onderzoeken wat er op het spel staat wanneer iemand met het CHARGE-syndroom zichzelf reguleert
met behulp van zelfbeschadiging of zichzelf reguleert op een manier die de buitenwereld
problematisch vindt. Samen kijken we naar best practices en creéren we nieuwe interventies voor
ondersteuning.

Brainbased Auditory and Visual Impairment: hoe kan dit eruit zien? - Jude Nicholas en Anne
Schoone

De voertaal van deze workshop is Engels.

In deze workshop wordt de vertaalslag gemaakt van de theorie uit de plenaire lezing naar hoe BAVI
er uit kan zien bij mensen met CHARGE-syndroom.

Welke bijzonderheden in kijk- en luistergedrag kunnen wijzen op hersen-gerelateerde problemen in
horen en zien?

Slik en voedingsproblemen - Marijke Hofman en Petra Hagen

Eten en drinken is een complex proces waarbij tal van hersenzenuwen en spieren betrokken zijn.
Wanneer er iets in het proces anders verloopt, kunnen er slik- en voedingsproblemen zijn. In deze
workshop worden de meest voorkomende oorzaken van eet- en drinkproblemen bij kinderen en
volwassenen met CHARGE besproken. Vaak is het eetprobleem een combinatie van factoren. Gedrag
is meestal een gevolg. Afgewisseld met voorbeelden uit de praktijk wordt ingegaan op de normale
ontwikkeling van het eten en drinken en aandachtspunten die een rol spelen bij het CHARGE-
syndroom.

Sensorische informatieverwerking bij CHARGE - Esther Barneveld en Anke van den Berg
Sensorische informatieverwerking speelt een grote rol bij kinderen en volwassenen met CHARGE,
doordat alle zintuigen in meer of mindere mate zijn aangedaan..

In deze workshop belichten we met name het evenwicht binnen de sensorische informatieverwerking
bij kinderen en volwassenen met het CHARGE syndroom. Bij voorgaande familiedagen kwamen er
veel vragen over ditonderwerp. Vandaar dat we onshier nu extra op richten.

Pijn(gedrag) bij CHARGE vanuit medisch oogpunt - Marrit Hitzert

CHARGE syndroom wordt gekenmerkt door een zeer divers en breed scala aan aangeboren
afwijkingen en multipele sensorische beperkingen, waaronder beperkingen in visus, gehoor, reuk en
daardoor ook deels smaak, evenwicht, interoceptie en proprioceptie. Dit alles, samen met een
afwijkende prikkelverwerking, maakt dat de beleving en het begrip van de wereld om hen heen voor
personen met CHARGE syndroom anders zal zijn dan voor personen zonder CHARGE syndroom. We
zien dit terug in specifieke gedragingen, zoals prikkelzoekend gedrag. In de spreekkamer wordt door
ouders vaak de vraag gesteld waardoor het komt dat hun kind sneller gefrustreerd lijkt /
zelfverwondend gedrag laat zien / meer prikkelzoekend gedrag vertoont. Het antwoord is niet altijd
zo simpel te geven. Eén van de oorzaken kan onderliggende pijn zijn. Denk hierbij aan kiespijn,
hoofdpijn, buikpijn etc. Voor het welzijn van de patiént is het belangrijk onderliggende somatische
oorzaken in een zo vroeg mogelijk stadium op te sporen of uit te sluiten. In deze workshop zullen we
stilstaan bij de medische aspecten van pijngedrag en enkele handvaten bieden.
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Bio's

Dr. Jude Nicholas is een gecertificeerd klinisch neuropsycholoog
en onderzoeker bij het centrum voor doofblindheid, Universitair
Ziekenhuis van Noord-Noorwegen en bij de afdeling neurologie
van het Haukeland Universitair Ziekenhuis in Bergen, Noorwegen.
Dr. Nicholas houdt zich bezig met de beoordeling en behandeling
van neurologische ziekten en verwondingen op de werkplek. Hij
heeft zo'n 30 jaar klinische en onderzoekservaring met het
werken met kinderen en volwassenen met verschillende
zintuiglijke beperkingen. Tijdens zijn professionele carriere heeft
hij trainingen aan professionals gegeven op verschillende niveaus F
voor universitaire opleidingen, voor oudergroepen en voor
verschillende groepen professionals op het gebied van -

doofblindheid in de Scandinavische landen en internationaal. Hij heeft een lang bestaande
interesse in toxische aandoeningen, genetische syndromen en neurologische aandoeningen
waarbij zintuiglijke beperkingen een rol spelen. Dr. Nicholas is de auteur van vele artikelen
en boekhoofdstukken over deze onderwerpen en is de hoofdauteur van de Tactile Working
Memory Scale. Zijn onderzoek richt zich op cognitie bij cerebrale visuele stoornissen,
auditieve verwerkingsstoornissen, evenals tactiele cognitie en het pragmatische begrip van
hoe het tactiele systeem functioneert, met name bij mensen met beperkingen in horen én
zien (doofblindheid). Momenteel onderzoekt hij de combinatie van aan de hersenen
gerelateerde auditieve en visuele verwerkingsproblemen bij kinderen met complexe
auditieve en visuele beperkingen en doofblindheid. In 2022 ontving hij de

‘distinguished service award’ voor significante bijdrage binnen het veld van doofblindheid,
van Deafblind International.

Hele Buelund Selling werkt als ontwikkelingsconsulent bij het
Centre for Sensory Loss in Aalborg, Denemarken en heeft bijna 25
jaar ervaring met dubbelzintuiglijke beperkingen en doofblindheid.
Samen met haar goede collega heeft Helle het boek: SOS
Side-by-side On Self-harm geschreven, waarin ze een nieuw
perspectief op zelfbeschadiging presenteren en uitnodigen tot
reflectie en co-creatie van nieuwe inzichten en nieuwe interventies.

Anne Schoone werkt als GZ-psycholoog/orthopedagoog bij Kentalis. Zij
is lid van het Kentalis CHARGE-team dat landelijk inzetbaar is voor mensen  gmmmssssmsmsmmm
met CHARGE-syndroom en hun naasten, met als doel de kennis over het &t “*""‘:ﬂ}ﬁ = 1
syndroom te vergroten en verspreiden. Vanuit het CHARGE-team biedt . |
Anne o.a. diagnostiek, individuele behandeling en scholing /
kennisoverdracht op het gebied van CHARGE-syndroom. Haar expertise
binnen het landelijk inzetbare multidisciplinaire diagnostiekteam van
Kentalis ligt op het gebied van ‘dynamisch assessment’, een manier van
onderzoek doen waarbij de focus ligt op wat er al goed gaat en waar
mogelijkheden liggen voor leren en ontwikkelen op alle gebieden.
Daarnaast is Anne co-netwerkleider van het internationale CHARGE
Network van Deafblind International (Dbl), een organisatie die wereldwijd
mensen en organisaties verbindt op het gebied van beperkingen in horen
én zien.
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Petra Hagen is als logopedist werkzaam bij de vroegbehandeling
DB/CMB-doof/SH van Kentalis en vaste logopedist van het CHARGE-team
van Kentalis. Ze heeft zich gespecialiseerd in de behandeling van kinderen
met een aangeboren beperking in horen én zien en kinderen met een
communicatief meervoudige beperking.

Marijke Hofman is als klinisch logopedist werkzaam in het Beatrix
Kinderziekenhuis van het UMCG en vaste logopedist van de CHARGE-poli. Ze
heeft zich gespecialiseerd in ouder-kind-interactie en slik- en
voedingsproblemen bij baby's en jonge kinderen. Daarnaast is zij Dunstan
Babytaaltrainer en Baby-&Kindergebarendocent.

Anke van den Berg is als ergotherapeut en Oriéntatie & Mobiliteitsinstructeur
werkzaam bij Kentalis Rafaél; school voor leerlingen met beperkingen in horen
en zien. Anke onderzoekt en begeleidt de leerlingen op het gebied van
sensorische informatieverwerking.

Anke maakt deel uit van het Kentalis CHARGE-team. Ook binnen dit team
behandelt zij voornamelijk vraagstukken rondom sensorische
informatieverwerking.

Esther van Barneveld is werkzaam als fysiotherapeut binnen de afdeling
kinderrevalidatie van het UMCG in Groningen. Zij is 17 jaar werkzaam geweest
bij Kentalis op de Guyotschool voor SO in Haren. Alwaar zij als behandelaar
leerlingen met het CHARGE syndroom heeft begeleid. Hiernaast is zij als
fysiotherapeut verbonden aan de CHARGE-poli binnen het UMCG.

Marrit Hitzert is klinisch geneticus en sinds mei 2022 codrdinator van de
CHARGE Expertisepoli in het Universitair Medisch Centrum Groningen. In die
functie doet zij, samen met een multidisciplinair team, eens per maand
spreekuur voor personen met CHARGE syndroom. Het team bestaat onder
andere uit een kinderrevalidatiearts, kinderfysiotherapeut, KNO-arts,
kinderarts-endocrinoloog en een kinder- en jeugdpsychiater. Meer informatie
over de CHARGE Expertisepoli is te vinden via:
https://www.umcg.nl/-/charge-syndroom
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https://eur02.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.umcg.nl%2F-%2Fcharge-syndroom&data=05%7C02%7CA.Schoone%40kentalis.nl%7Ccd820a3f68c54e6c49f108dd5249a966%7C2495ff60f1554a47a4d4a877b3f598b6%7C0%7C0%7C638757198595073267%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJFbXB0eU1hcGkiOnRydWUsIlYiOiIwLjAuMDAwMCIsIlAiOiJXaW4zMiIsIkFOIjoiTWFpbCIsIldUIjoyfQ%3D%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=WKG39avjXzqWb9Qm%2Fd0DlwA%2BboHcHKFBl4ptz8ilJ%2Bc%3D&reserved=0

Aonmelding en registratie
Deelname kosten voor niet-Kentalis medewerkers bedraagt € 130,-
Er volgt nog een mail na aanmelding voor de juiste factuurgegevens.

Schrijf je snel in: Staat een workshop er niet meer bij? Dan is deze volgeboekt.

Heb je praktische vragen neem dan contact op met kennisevenementen@kentalis.nl
Heb je inhoudelijke vragen neem dan contact op met; chargeteam@kentalis.nl

Tijdens deze dag zullen er foto’s worden gemaakt die mogelijk gedeeld worden op social media.

Mocht je dit niet willen geef dit gerust aan bij binnenkomst.
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