Minnesanteckningar fr&n Natverksméte p& Agrenska den 9 januari 2012

Deltagande pa motet var yrkesverksamma som traffar eller kommer att traffa personer med
diagnosen Narkolepsi; bland annat lakare, sjukskéterskor, dietister, kuratorer, tand- och
munhalsa specialister, sjukgymnaster, psykologer och arbetsterapeuter. Syftet med motet
var att samla s& manga yrkesverksamma som mojligt for att diskutera och tanka vidare nar
det galler att hjalpa malgruppen vidare.

Fran Narkolepsiféreningen deltog Aylin Blom och Maria Gimbro.

Dagen inleddes av Robert Hejdenberg, VD pé& Agrenska som beréttade om Agrenskas vision
och verksamhetsmal.

Darefter presenterade vi i Narkolepsiforeningen lite kort var gemensamma resa fran
vaccinationen till idag, vilka méten och traffar vi haft och hur foreningen bildades och varfor.
Vi berattade efter det hur de olika symtomen i Narkolepsi kan se ut for de drabbade och for
oss foraldrar. Vi gav konkreta exempel som vi samlat pa oss i samtal med foraldrar och fran
egna erfarenheter.

Tove Hallbddk, dverlakare vid Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus gav sedan en
introduktion till Narkolepsi. Varfor far man Narkolepsi, vad hander i hjarnan och hur ser
symtomen ut.Hon knot flera ganger an till det vi berattat och bekraftade och forstarkte
darmed de konkreta exempel och erfarenheter som vi familjer besitter.

Efter lunchen beréattade Lisbeth Hogvik fran Informationscentrum for Sallsynta Diagnoser om
det cirkular och den broschyr som Socialstyrelsen i maj 2011 givit ut om Narkolepsi och som
hon var med och tog fram tillsammans med bland andra Tove Hallb66k och Lars Palm. (Vi
konstaterade efter genomlasning bland annat att Narkolepsiféreningens kontaktuppgifter
saknas i bade broschyren och cirkularet, nagot som jag kommer att ta kontakt med Lisbeth
Hogvik om.)

Ann-Catrin Rojvik och Cecilia Stocks fran Agrenska beréttade om Agrenskas historia och hur
familieveckorna ar planerade sa har langt. Man har redan kommit Iangt i sina forberedelser
och vi fick ta del av programmet for respektive dag under sjalva familjeveckan. Man
betonade vikten av att komma hela familjen och att &ven syskonen féljer med. Mycket
intressant och vi tror att detta kommer bli en valdigt givande vecka for alla familjerna. (Tips
pa bra webbsida som namndes runt detta med hur man som syskon kan uppleva att leva i
skuggan av ett aldre eller yngre syskon med en diagnos www.syskonkompetens.se)

Viuppmanar verkligen alla att se denna mojlighet till deltagande i en familjevecka som en
unik och fantastisk gava. Denna chans ges bara nu, denna enda gang. Vistelsernas
huvudsyfte ar att ge tillgang till kunskap, erfarenhetsutbyte och majlighet for oss som familj
att bygga upp egen kompetens att battre kunna bemastra vara vardagsliv. Ga garna in pa
Agrenskas hemsida (www.agrenska.se) for datum, ansokningsblankett och mer information
runt “vara” familjeveckor.

Alla fick sedan beratta vad som gors i de olika landstingen och hur de arbetar med barn som
har diagnosen Narkolepsi. Det var tyvarr inte representanter med fran hela landet utan
framforalltdeltog storstadsregionerna Stockholm, Goteborg, Malmé samt Halland, Blekinge
och Karlstad.

Efter detta sa delades alla in i olika kompetensgrupper for fortsatta diskussioner; lakarna for
sig, kuratorerna for sig etc.. Vi fick traffa pedagoger frin Agrenskas Barnteam.
Barnteamet planeraroch ansvarar for barnens program under familieveckorna. Vi fick manga


http://www.agrenska.se/

fragor angaende barnens vardagssituationer; viktig kunskap for att kunna satta ihop basta
mojliga dagsprogram anpassade utifran barnens behov.

Nar dagen slutligen summerades sa var alla 6verens om att forvantningarna som man hade
med sig hade infriats pa alla punkter; vasentligt 6kad kunskap och ny kunskap, nya kontakter
knutna, lart sig av varandra, genuint intresse och engagemang, 6kad insikt om betydelsen av
att ha ett s komplett kompetensteam som majligt pa plats i varje region.

Vid pennan
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