
 

PROGRAM 
Familjevistelse 

Narkolepsi i samband med Pandremixvaccination 
Barn i ålder 12-15 år 

Ågrenska, 30 januari – 3 februari 2012 
 

 
Måndag 30 januari 
11.00 - 11.45 Ankomst 
11.50  Familjerna samlas i matsalen 
12.00 - 13.00 Lunch 
13.15 - 14.15 Presentation av familjerna och personalen som arbetar med barnen 
14.45 - 16.15 Målsättningen med veckan Föräldrarnas egen presentation 

AnnCatrin Röjvik, verksamhetsansvarig och Cecilia Stocks, socionom, Ågrenska 
 
16.30 Middag 
 
 Kvällssmörgås 
_________________________________________________________________________________________ 
 

Tisdag 31 januari    Lokal: Ågrenska Akademin 
08.00 - 08.50 Frukost 
08.50 - 09.00 Avstämning med barnteamet 
09.00 - 09.05 Information om nyhetsbrevet 
 Jan Engström, redaktör, Ågrenska 
 Medicinsk information 

Tove Hallböök, överläkare, Barnneurologen, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, 
Göteborg 

10.15 - 10.45 Kaffe och tid för reflektion 
10.45 - 11.15 Sjuksköterskans roll 

      Veronica Hübinette, sjuksköterska och Karin Liberg, sjuksköterska, Barnneurologen,   
      Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Göteborg 

11.15 - 11.45 Diskussion, frågor  
12.00 - 13.15 Lunch 
13.15 - 13.25 Information från Informationscentrum för ovanliga diagnoser 
 Lisbet Högvik, informationskonsulent, Sahlgrenska akademin vid Göteborgs universitet 
13.25 - 14.15 Sjukgymnastiska och arbetsterapeutiska aspekter 

Elke Schubert Hjalmarsson, sjukgymnast och Ellen Odéus, arbetsterapeut, Drottning Silvias 
barn- och ungdomssjukhus, Göteborg 

14.15 - 14.45 Kaffe och tid för reflektion 
14.45 - 15.45 Kostpåverkan vid narkolepsi? 

Helena Pettersson, dietist och Tina Jönsson, dietist, 
Barn- och ungdomskliniken, Hallands sjukhus, Halmstad 

15.45 - 16.00 Information från Narkolepsiföreningen Sverige 
16.30 - 16.15 Avslutning av dagen   
16.30 Middag 
 
 Kvällssmörgås 
_________________________________________________________________________________________ 
 

Onsdag 1 februari    Lokal: Ågrenska Akademin 
08.00 - 08.50 Frukost 
08.50 - 09.00 Avstämning med barnteamet 
09.00 - 10.15 Psykologiska aspekter 

Anna Norén, psykolog, Psykologmottagningen, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, 
Göteborg 

10.15 - 10.45 Kaffe och tid för reflektion 



 

10.45 - 11.45  Skolans stöd 
Johanna Björk, konsulent, Ågrenska   

12.00 - 13.00 Lunch 
13.00- 13.30 Barnens och ungdomarnas program under vistelsen på Ågrenska 
 Sara Östberg, pedagog, Ågrenskas barnteam 
13.30 - 14.15  Diskussion och kaffe    
14.15 - 15.30 Syskonrollen 
 Samuel Holgersson, sjuksköterska, Ågrenskas barnteam  
15.30 - 16.15 Munhälsa och munmotorik 
 Pia Dornérus, tandsköterska och Mia Zellmer, tandhygienist, Mun-H-Center, Hovås  
16.30 Middag 
 
 Kvällssmörgås  
_________________________________________________________________________________________ 
 

Torsdag 2 februari    Lokal: Vinga 
08.00 - 08.50 Frukost 
08.50 - 09.00 Avstämning med barnteamet 
09.00 - 10.30 Att leva i en familj som har ett barn med narkolepsi  

Cecilia Stocks, Ågrenska 
10.30 - 11.00 Kaffe 
11.00 - 11.45 Fortsättning  
12.00 - 13.15 Lunch 
13.00 - 14.30 Fortsättning  
14.30 - 14.50 Egen tid 
14.50 - 16.15 Kaffe och gemensam aktivitet 
 
16.30 Middag 
 
 Kvällssmörgås 
_________________________________________________________________________________________ 
 

Fredag 3 februari    Lokal: Vinga 
08.00 - 08.50 Frukost 
08.50 - 09.00 Avstämning med barnteamet 
09.00 - 10.00 Information från försäkringskassan 
 Kristina Andersson, specialist, Försäkringskassan, Göteborg 
10.00 - 10.15 Kaffe 
10.15 - 11.00 Samhällets övriga stöd 
 Karin Sörstedt Forsell, kurator, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Göteborg 
11.00 - 12.00 Återkoppling av barnens program och utvärdering av familjevistelsen 
  
12.15 - 13.15 Lunch 
 
 Hemfärd 
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