Agrenskas familjeverksamhet

Familjeverksamheten vinder sig till hela familjen eftersom ett barns funktionsnedsittning
paverkar och berdr alla familjemedlemmarna. Till Agrenska kommer familjer som har barn
med séllsynta diagnoser. Familjeverksamheten erbjuder en unik mojlighet for dessa familjer att
traffas och utbyta erfarenheter. De far aktuell medicinsk kunskap och information som belyser
konsekvenserna av diagnosen eller funktionsnedsittningen i vardagssituationer. Forelasningarna
sammanfattas i Agrenskas nyhetsbrev, dir det ocksa ingar en fallbeskrivning med ett barn med
den aktuella diagnosen.

Personal fran hemorten kan under tva dagar lyssna till samma foreldsningar som fordldrarna.
Barnens program innehéller speciellt anpassad forskole-, skol- och fritidsverksamhet. Manga
génger har barnen och deras syskon aldrig triffat andra med samma séllsynta diagnos. Pa Agrenska

far de ett unikt tillfdlle att motas, samtala och fa information och kunskap. Familjevistelsen pa
Agrenska utgor ett viktigt komplement till barnens habilitering.

Har du frigor ring oss gérna:

Jenny Ranfors, koordinator 031 -75091 41
AnnCatrin Rojvik, planeringsansvarig 031 -7509170
Maria Svensson, sekreterare 031 -750091 46
Ingrid Fabo, sekreterare 031 -75091 62
Marianne Alexanderson, utbildningsansvarig 031 -75091 69

Familjeverksamheten
Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas.
Telefon: 031-750 91 00, Fax: 031- 91 19 79
e-post: agrenska@agrenska.se, www.agrenska.se

FAMILIEVERKSAMHETEN
Inbjudan

Familjevistelse for familjer som har
) harn med Aicardis syndrom
Agrenska, 29 november - 3 decemhber 2010

T

Agrenska — ett nationellt kompetenscenter for sallsynta diagnoser



Inbjudan vinder sig till:

Familjer som har barn med Aicardis syndrom. Hela familjen vilkomnas dé ett barns funktions-
nedséttning paverkar och berér alla familjemedlemmar.

Planeringen av vistelsen gors i samrad med docent, &verldkare Per Amark, Astrid Lindgrens
Barnsjukhus, Stockholm och 6verldkare Lars Palmér, Norrlands universitetssjukhus, Umea

Syftet med vistelsen:

- Att ge stod och kunskap till fordldrarna att att se barnets mojligheter och att hantera
vardagen utifran barnens behov.

- Att i motet med andra fordldrar stirkas i sitt fordldraskap.

- Att erbjuda kunskap om det stod samhéllet kan ge just dessa familjer.

I programmet for vistelsen ingar bl a:

Medicinsk information vid Aicardis syndrom

Konsekvenser i vardagen

Arbetsterapi/sjukgymnastik

Syskonrollen

Kommunikation

Strukturerat gruppsamtal med psykolog

Funktioner i och kring munnen

Information fran Forsdkringskassan och samhallets stod 1 ovrigt

Preliminért program kommer att 1aggas ut pa www.agrenska.se en tid fore vistelsen

Foreldsare:

Per Amark, docent, dverlikare, Barnmedicin 3, Barndivisonen, Astrid Lindgrens
Barnsjukhus, Stockholm

Lars Palmér, 6verldkare, Barn- och ungdomsmedicin, Norrlands universitetssjukhus, Umea
Annika Dahlgren Sandberg, professor, Psykologiska institutionen, Géteborgs Universitet,
Goteborg

Asa Martensson, tandlikare, Asa Mogren, logoped och Pia Dornerus, tandskoterska,
Mun-H-Center, Goteborg

Representant fran Forsakringskassan, Goteborg

Personal fran Agrenskas barnteam

Ytterligare foreldsare tillkommer

Séarskilt program for barnen och ungdomarna:

Alla barn i familjen blir vdl omhéndertagna utifran deras forutsittningar och mojligheter.
Verksamheten anpassas efter barnens och ungdomarnas individuella behov. 1 Agrenskas
barnteam arbetar pedagoger, forskolldrare, fritidsledare och sjukskdterskor. Skolbarnen
undervisas av behorig larare. Syskonen far information om funktionsnedsattningen anpassad
till vars och ens utvecklingsniva.

Tid:

Samling méndag den 29 november kl 11.00. Avslutning med lunch pé fredag den 3 decem-
ber.

Anmilan:

Ansokan ska ha inkommit till Agrenska senast den 25 oktober. Skicka in ansokan iven om
frdgan om kostnadstickning inte ar klar. Efter ansokningstidens utgang kontaktas var och en
for besked om de beretts mdjlighet att delta pa vistelsen eller inte. Har ni fragor ring oss
géirna.

Kostnad:

Kostnaden per familj dr 20.900 kr. En forutsittning for deltagande pa familjevistelsen &r
kostnadstickning frén barnets sjukvardsenhet/verksamhet i hemlandstinget. Vistelsen &r
att betrakta som hélso- och sjukvard, upphandlingsavtal dnr: HSN5-111-2008. Det éligger
fordldrarna att kontakta barnets ldkare/kurator betrdffande finanseringen och eventuella
resebidrag. Betalningsbekriftelse genom exempelvis specialistvardsremiss eller ett intyg pa
betalningsansvar ska vara oss tillhanda snarast efter att ni fatt besked pa att ni kommit med pa
vistelsen.

Som foréldrar kan ni ansdka om tillfallig fordldrapenning (TFP) hos forsékringskassan.

En grundldggande forutsittning for att ha rétt till TFP &r att fordldern behdvt avstd fran
forvarvsarbete for att varda barnet. Sérskilda regler giller bland annat nér fordldern studerar,
ar arbetslos eller ar fordldraledig. Ta darfor kontakt med forsékringskassan pé din hemort.

Nyhetsbrev

Agrenskas nyhetsbrev #r en skriftlig ssmmanfattning av de foreldsningar som varit under
familjevistelsen. Den innehéller ocksé en intervju med ett fordldrapar om deras barns sjuk-
domshistorik. Nyhetsbrevet tillsinds fordldrar och personal en tid efter vistelsen och laggs
dven ut pa Agrenskas hemsida, www.agrenska.se

N
Utbildningsdagar for personal, 30 november - 1 december 2010

Under familjevistelsen goérs ett samarrangemang dar personer som arbetar med
barn med Aicardis syndrom ges mojlighet att delta i tva utbildningsdagar tillsam-
mans med foraldrarna till en kostnad av 1.950:- ex] moms per person. Utbild-
ningsdagarna riktar sig till skolpersonal, omvardnadspersonal, anhériga och
andra intresserade. Lamna bifogad inbjudan for utbildningsdagarna till berérd
personal/personer.
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