Verksamhetsberattelse 2019
Barn- och foraldragruppen, Njurférbundet

Arbetsgruppen har bestatt av Annica Schroder, Fredrik Karlsson och Kristina Andersson Holgersson. Gruppen har haft
ett arbetsmote, haft dagliga statusmoten under sommarveckan i Tanums strand och ett arbetsmdte under
hostaktiviteten. Kristina har varit adjungerad i forbundsstyrelsen under aret, deltagit pa ordférandekonferenser.
Annika och Kristina har ocksa deltagit pa Forbundsstamman och 50-ar jubileet. Férutom det har Kristina varit

representant pa moten med Funktionsséatt Sverige och suppleant i Barnnjurregistret.

Familjeveckan i Tanum Strand 1-6 juli

Arets familjevecka arrangerades i Tanums strand, Bohuslan. Vi var 17 familjer anmélda varav 1 nya. Veckan &r en
mojlighet for foraldrar och syskonen att tréffa andra i liknande situation, prata av sig i samtalsgrupper eller 6ver en
kopp kaffe och fa information via forelasare. Det viktigaste ar dock att det njursjuka barnet far traffa/leka med andra
som inte tycker att de ar "konstiga” for att de ater mediciner och har arr. 21 barn var med och var uppdelade i fyra

grupper, 5 ledare tog hand om dem nér féréldrarna var pa forelasningar och samtalsgrupper.
Aktiviteter under veckan

Mandag

Ankomstdag med information

Tisdag

Piloxa,: forelasning om app for foljsamhet av medicinering. Pa eftermiddagen Tema Halsa, vikten av att rora sig. Det
var olika gruppaktiviteter som framjar teambuilding.

Onsdag

Stina Sunkel och Charlotta Dahlberg foreldste om sin uppsatts kring 6vergangen fran barnsjukvart till vuxensjukvard.

Pa eftermiddagen samtalsgrupper.

Torsdag

Per Brandstrém, barnnefrolog, som talade om barnnjurregistret.

Peter Barany, 6verldkare, som talade om allman nefrologi och patientinflytande

P4 pa besok for intervju om sommarveckan med Annika och Kristina. De talade ocksd med en av deltagarn Karolis
Fredag

Samtalsgrupper. Njurfonden pa besok for att tréffa och intervjua ndgra familjer.

Eva-Lotta Bratt, forskare och nefrolog, om sin forskning kring 6vergangen mellan barn och vuxenvarden.

Aktivitetshelg och arbetshelg i Stockholm 25-27 oktober



Aktiviteten riktade sig till det njursjuka barnet 5-18 ar och en foralder, den samordnades med ungdomsgruppen som
ett led att slussa in tondringarna i ungdomarnas verksamhet. Helgen inneholl samkvam, middagar och forelasning

kring temat "Ma béast” samt ett besok pa Liseberg i Haloweenskrud.

Arbetshelgen var inriktad pa att planera kommande sommarvecka och skriva 2019 ars verksamhetsberattelse och

2020 ars verksamhetsplan.

Barn- och féraldragruppen framfor sitt varma tack till alla stiftelser och fonder som generdést bidragit med medel till
var verksamhet under 2019. Arbetet med att arrangera aktiviteterna har forsvarats pga. minskade bidrag, vilket gor att
tacket blir desto storre.



