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• Plats for Familjeträffen

• Deltagare

• Helgens program

• Utvärdering av träffen
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Plats för Familjeträffen
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Stenungsbaden Yacht Club, Stenungsund
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Deltagare
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7 Kabukifamiljer

• 7 deltagare med Kabuki syndrom

• 8 syskon

• 12 föräldrar

• 1 assistant

• Totalt 28 deltagare
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Helgens program
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Fredagen
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Lördagen
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Söndagen
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Utvärdering av träffen
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Respondenter
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Nöjdhet
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Vad var det bästa med träffen för dig/er?

• Hotellet, spa

• Vara med Felix

• Leka, spa bio

• Att träffa andra familjer och få höra deras historia. Det har varit viktigt att känna att vi inte är själva i denna resa med 
en kabuki

• Att få träffa alla igen och känna sig ”normal”!

• Träffa folk, sps

• Gemensamheten och den familjära stämningen. Att känna ett lugn och inte behöva förklara sig eller sitt barn. Att känna 
sig avslappnad och trygg i att dela med sig av de svåra stunderna utan rädsla för att bli dömd

• Att träffa hela familjerna

• Gemenskapen, träffa andra i samma situation

• För mig var allt perfekt. 

• Att få träffa andra Kabukifamiljer och känna tillhörighet, dela erfarenheter och förståelse för varandras situationer.
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Fanns det något som du/ni saknade?

• Nej

• Vara ännu mer med Felix

• Ville va kvar längre

• Allt har varit fantastiskt!

• Kanske mer tid för vårdnadshavare där man kunde dela med sig av 
erfarenheter som skett längst vägen

• Mer tid att bara umgås och prata med de andra föräldrarna.

• Ännu mer grupptid för samtal tillsammans

• Fint väder :)

• Nej. Vi tänker att ni gjorde det bästa och vi ska vänta på nästa resa. 

• Vi hade gärna velat ha mer tid tillsammans.
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Programinnehåll
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Vilka programpunkter uppskattade du/ni 
mest?
• Mat och spat

• Handavtrycken och jag tog jättemycket färg

• Spa, leka med alla barnen vid bordet

• När vi satt och pratade vid borden och fick höra andras historier. Aktivitet och spa. 
Även vid lunch och middagen var väldigt bra

• Pärla armband och handavtryck

• Pyssla armband, spa, bio

• Allt

• Gruppsamtalen

• Samtalen

• Allt. 

• När vi pratade i olika grupper - Föräldragrupp/Syskongrupp/Kabukigrupp
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Vilka programpunkter kunde förbättras eller 
utvecklas?
• Inget

• Att alla fick vara med och rösta på biofilmen, jag var inte med då

• Nej

• Jag har inga synpunkter på utveckling. Det var suveränt planerat!

• Kanske med ett upplägg som ger mer utrymme för oss föräldrar att prata och umgås

• Mer tid för samtal i blandade grupper

• Fysisk och lekaktivitet

• Allt var underbart men alltid vi kan försöka att göra förbättras och utvecklas. 

• Lördagens förmiddagsaktiviteter kändes lite stressade. Det var många bra punkter som 
styrelsen ville få med men det hade varit bättre att göra färre saker, men få mer tid till 
dem.
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Information före träffen
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Platsen/ lokalen
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Maten
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Gemenskap
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Kände du/ni att du/ni fick tillräckligt med tid 
för samtal och erfarenhetsutbyte?
• Ville leka mer

• Vet inte

• Ja

• Det finns nog inte tillräckligt med tid för man kan prata i evigheter kring detta

• Nej de var just den grejen som jag upplever att man saknade lite för de gick lite som på 
löpande band.

• Nej

• Ja, men skulle ändå vilja ha ännu mer tid

• Det kunde varit mer men med tanke på den tiden vi hade totalt sett var det lagom.

• Ja 

• Man vill alltid ha mer tid, men vi hann ändå med att umgås och prata i stor 
utsträckning.
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Hålla kontakten
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Hur upplevde ditt/dina barn aktiviteterna 
under träffen?
• För lång tid i lokalen

• Bra

• Fantastiskt

• De va fantastiskt. De sa att de va och träffade sin stora kabukifamilj

• Kanon !!

• Väldigt bra!

• De tyckte det var bra

• Kul

• Roliga! Ffa spa, bio men även samtalen uppskattades både av Kabuki och syskon.

• Perfekt 

• Både mitt Kabukibarn och syskonet älskade alla aktivititer.
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Finns det något vi kan göra för att bättre anpassa 
programmet för Kabukibarnen/ syskonen?

• Vet inte

• Pass

• Nej

• Vårt barn (syskon) var inte så delaktig med de andra syskonen men 
det kan vara svårt att anpassa med tanke på ålder osv

• Kanske se och göra något ännu mer specifikt för de olika grupperna

• Ja, alltid vi kan kämpa för att bli bättre. 

• Kanske ge ännu mer tid åt syskonen, som i annat fall kommer 
ganska mycket i skymundan.
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Delta i kommande träffar?
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Har du/ni förslag på teman eller aktiviteter 
för framtida träffar?
• Nej

• Biljard

• Fler dagar

• Denna träff var helt enligt mina önskemål.

• Golf, fotboll, kubb om de sker under sommaren

• Samma

• Nej

• Lite mer avskilt utan så många andra som inte tillhör vår grupp

• Ja, jag behöver att tänka och diskutera med min mamma och min assistent och sen ska skicka 
till er.

• Det vore intressant att bjuda in andra Kabukiorganisationer i världen till digitala samtal under 
kommande träffar. Det vore även intressant att bjuda in experter på syndromet för att få ny 
kunskap.
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Övriga kommentarer eller önskemål

• Nej

• Fantastisk träff !

• Återkoppla gärna till hotellet att det var lite märkligt att servera 
hamburgare 2 dagar i rad..

• Hoppas vises igen snart. Hoppas vi ska ha mer resa tillsammans. Jag 
saknar er alla och älskar er alla. 

• Det var en väldigt fin och hjärtlig helg med många fina minnen.
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TACK för en helt fantastisk
Familjeträff!
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