PROGRAM
Familjevistelse
Epidermolysis bullosa, EB
Agrenska, 18-22 oktober 2010

Mandag 18 oktober

11.00 - 11.45
11.50

12.00 - 13.00
13.15-14.15
14.45 - 16.15

16.30

Ankomst

Familjerna samlas i matsalen

Lunch

Presentation av familjerna och personalen som arbetar med barnen
Malsattningen med veckan Foréldrarnas egen presentation
Marianne Alexanderson, utbildningsansvarig och Jenny Ranfors, koordinator,
Familjeverksamheten, NKSD

Information om Mun-H-Center

Lena Gustafsson, tandskoterska/koordinator, Mun-H-Center, Hovas
Middag

Kvallssmorgas

Tisdag 19 oktober

08.00 - 08.50
08.50 - 09.00
09.00 - 09.10
09.10 - 09.30
09.30 - 10.30

10.30 - 11.00
11.00 - 11.30

11.30-11.45
12.00 - 13.00
13.00 - 14.15

14.15-14.45
14.45 - 15.30

15.30 - 16.15

16.30

Forelasningar i Agrenska Akademin
Frukost

Avstamning med barnteamet

Information om nyhetshrevet

Susanne Lj Westergren, redaktor, Agrenska

Introduktion EB

Agneta Ganemo, med.dr., leg.sjukskoterska, Akademiska universitetssjukhuset, Uppsala
Medicinska aspekter pa epidermolysis bullosa

Marie Virtanen, hudlédkare, Akademiska universitetssjukhuset, Uppsala
Kaffe

Fortséttning

Marie Virtanen

Fragor, framtidsaspekter

Lunch

Vardagsproblematik vid EB

Agneta Ganemo

Kaffe

Foraldrarollen, féreningsinformation

Monica Wittboldt, Svenska Epidermolysis Bullosa Féreningen

Att vaxa upp och leva med EB

Mia Verkentoft, Helsingborg

Middag

Kvallssmorgas

Onsdag 20 oktober

08.00 - 08.50
08.50 - 09.00
09.00 - 10.00
10.00 - 10.15

10.15 - 10.45
10.45-11.30

11.30-11.45

Forelasningar i Agrenska Akademin
Frukost

Avstadmning med barnteamet

Syskonrollen

Astrid Emker, pedagog, Agrenska

Information fran Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Siv Roberts, informationskonsulent, Sahlgrenska akademin vid Géteborgs universitet
Kaffe

Information om sarbehandlingsprodukter

Chatrin Alderblad, leg sjukskoterska, Mélnlycke Health Care

Fragestund och visning av material

Chatrin Alderblad



12.00 - 13.00
13.00 - 14.15

14.15 - 14.35
14.35 - 15.25

15.30 - 16.15

16.30

Lunch

Genetik

Marita Pigg Hellstrém, genetiker, Akademiska universitetssjukhuset, Uppsala
Kaffe

Agrenskas erfarenheter

Astrid Emker

Funktioner i och kring munnen

Marie-Louise Sellgren, évertandlakare, Asa Mogren, logoped och Lena Gustafsson,
tandskoterska fran Mun-H-Center, Goteborg

Middag

Kvallssmorgas

Torsdag 21 oktober

08.00 - 08.50
08.50 - 09.00
09.00 - 10.30

10.30 - 11.00
11.00 - 11.45

12.00 - 13.00
13.00 - 14.30

14.30 - 14.50
14.50 - 16.15
16.30

Frukost

Avstadmning med barnteamet
Strukturerat samtal med psykolog
Monica Lidbeck, médra- och barnhalsovardspsykolog, Barnmedicinska mottagningen,
Savedalen

Kaffe

Fortséttning

Monica Lidbeck

Lunch

Fortséttning

Monica Lidbeck

Egen tid

Gemensam aktivitet med kaffe
Middag

Kvallssmorgas

Fredag 22 oktober

08.00 - 08.50
08.50 - 09.00
09.00 - 10.00

10.00 - 10.15
10.15- 11.00

11.00 - 12.00

12.00 - 13.00

Med reservation for &ndringar

Frukost

Avstadmning med barnteamet

Information fran forsakringskassan

Britt Akerstrém, utredare, Férsakringskassan, Géteborg

Kaffe

Samhallets dvriga stéd

Jenny Ranfors, jurist, Familjeverksamheten, Agrenska

Aterkoppling av barnens program och utvérdering av familjevistelsen
Marianne Alexanderson, Jenny Ranfors och personal frAn Agrenskas barnteam
Lunch

Hemfard
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