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Indledning

En sjeelden diagnose er en alvorlig, arvelig sygdom, som rammer feerre end 1.000 borgere i Danmark.
Patienter og pargrende er livet igennem udfordret af bade alvorlig sygdom, manglende viden og stor
kompleksitet. Det ggr det vanskeligt at handtere hverdagen for bade patienter og pargrende — de
sjeeldne borgere.

Sjeeldne borgere har ikke samme adgang til professionaliseret stgtte og radgivning gennem en stor
patientforening, som typisk er til radighed for de borgere, der rammes af mere hyppigt forekommende
sygdomme. Men de sjldne har hardt brug for den erfaringsbaserede viden, som findes i de sm3, for-
trinsvis frivilligt drevne foreninger - Sjaeldne Diagnoser er paraply for mange af dem.

For hovedparten af sjeldne sygdomme og handicap findes den stgrste viden om dét at leve med syg-
dommen eller handicappet hos de sjeeldne borgere selv og i deres foreninger. | alle foreninger er det
muligt at hente erfaringsbaseret viden, men ikke alle foreninger arbejder systematisk hermed. Stgrste-
delen af foreningerne har dog frivillige vejledere, som med baggrund i egne erfaringer kan stgtte og
styrke andre sjeldne borgere til at mestre livet med en sjelden diagnose. Et par af foreningerne tilby-
der ogs3, i begraenset omfang, professionel stgtte fra socialradgiver.

Sjeeldne Diagnoser har i 2015 gennemfgrt et forlgb, hvor 55 frivillige foreningsvejledere fra 29 af med-
lemsforeningerne, plus en forening udenfor paraplyen, er blevet opkvalificeret. 71 % af deltagerne
oplever, at de i hgj grad er blevet bedre klaedt pa til at varetage rollen som foreningsvejledere. Som en
deltager udtrykker det: “Jeg er blevet bedre og mere fokuseret pd mine egne kompetencer og mere tydelig
pd min opgave”. 26 % melder om nogen grad af opkvalificering.

Princippet er hjzelp til selvhjeelp fra de frivillige vejledere til de medlemmer, der har behov for stgtte og
vejledning.

Vi haber med dette haefte at kunne inspirere sma foreninger bade inden- og udenfor Sjeeldne Diagno-
sers paraply til at opkvalificere frivillige vejledere og fremme indsatsen. Udover bedre foreningsvejled-
ning kan en systematisk indsats ogsa fgre til, at nogle vejledere far mod pa at blive bisiddere eller andre
former for partsrepraesentanter.

Taktil TrygFonden for gkonomisk stgtte til at udvikle og
gennemfgreforlgbetogtilatudarbejde dette haefte.

Med venlig hilsen
Sjeeldne Diagnoser




Hvorfor er frivillig foreningsvejledning vigtig?

Naretbarnellerenvoksen farstillet en sjeelden diagnose, melder der sig mange spgrgsmal, frustratio-
ner og uro. Sarbarheden for patienten og familien kan vaere stor. Da der kun er lidt viden om sjaeldne
sygdomme og handicap, spiller deninformation og statte, de sjeeldnes egne foreninger yder,en meget
storrolle.

Ifglge Sjeeldne Diagnosers Guldkundeundersggelse!tegner sig et billede af, at den type radgivning som

benyttes mest, er stgtte og vejledning fra foreningerne. | figur 1 er vist hvorfra den samlede radgiv-
ningsindsats til de sjeeldne borgere kommer:

Figur 1: Den samlede radgivningsindsats (stgtte og vejledning) for sjeeldne borgere

Bgrn Voksne
1% 5% 3%
ml ml
m2 m2
m3 m3
m4 w4
m5 m5

1: Foreningernes stgtte- og vejledningsfunktion.
2: Andre foreningers radgivninger.

3: DUHK.
4:VISO.
5: Patientombuddet.

Som det ses af figuren, er de sjeldnes foreninger det sted, hvor der sgges mest stgtte og vejledning
— mere end 60 pct. af den samlede indsats kommer her fra. Ogsa indsatsen fra andre foreninger er vee-
sentlig, idet 15-16 pct. af stgtte og vejledning kommer her fra. DUHK tegner sig for 17 pct. afindsatsen
iforholdtil bgrnefamilierne og for 12 pct.iforhold til de voksne. VISO og Patientombuddet anvendesi
mindre omfang.

Sjeeldenheden og den sjeldne kombination af behov ggr, at systemernes standarder saettes ud af kraft

— det kan vaere mere end vanskeligt at dokumentere sine behov, nar der kun er lidt formel viden at
finde. Netop her spiller foreningsvejlederen en afggrende rolle, da vejlederen med sin erfaringsbaserede
viden kan fungere som ekspert pa sjeeldenhedens udfordringer i mgdet med systemerne indenfor so-
cial og sundhed og andre steder.

1 SjeldneDiagnoser(2015) Stgtte og radgivning ihverdagen.En undersggelse af den socialeindsats overfor borgere med sjaeldne diagnoser og

deres pargrende.



Andre sygdomsgrupper, som ligeledes er kendetegnet af hgj kompleksitet og stor alvorlighed, oplever
lignende udfordringer med at sandsynligggre de szerlige behov, som sygdommen medfgrer.

Nogle foreninger harenkoordineret ogstruktureretvejlederindsats, andre ikke: navnligide heltsma
foreninger kan detveere formanden, dertagerimod henvendelser, fordihan/hun erformand.landre
foreninger henviser man til kasseren, davedkommende er god at tale med. Faellesfor dem er, at de
vejleder og stgtter foreningens medlemmer, ogsa selvom de ikke anvender foreningsvejledning som
begreb.

Radglver Forenings

vejleder

Stotte/ Kontakt
kontakt

forzeldre

person

Keert barn har mange navne og titlen er ikke sa vigtig. Men det er afggrende at strukturere vejlederind-
satsen og opkvalificere vejlederne efter behov. Dels for at sikre, at den viden, som de sjaeldne borgere
har brug for, kan findes i foreningerne. Og dels for at sikre bedre vilkar for vejlederne, sa de ikke braen-
der ud.

Herudover kanforeningsvejlederne spille en centralrolleiforeningerne, ved at veere i taet kontakt med
medlemmerne og opmaerksom pa hvad de tumler med. Den viden fortaeller foreningen noget om, hvor
medlemmerne er mest udfordrede og kan inspirere til malrettede medlemsaktiviteter.

Hvad skal man kunne?

Det kraever saerlige kompetencer at yde stgtte til mennesker, som erien sarbar periodeideres liv. Vej-
ledere operererikrydsfeltet mellem personlige erfaringer og konkret viden og har brug for redskaber
til at stotte ogvejlede.

Pa den personlig front er det godt at:

* Have personlig erfaring i at leve med kronisk kompleks sygdom

* Veere afklaret om sin egen, private situation

* Erkendesine begraensninger

* Vaere god til at passe pa sig selv

* Havekonkrete redskabertil atstgtte og vejlede dem, der henvender sig.



Pa videns fronten skal vejleder vaere opmaerksom pa at:
* Ajourfgre sinviden om diagnosen

* Kende det landskab, som findes omkring patienten og familien og have viden om hvor man kan
finde information om sygdomsmaessige og sociale forhold, love og regler mv.

* Have et godt kendskab til foreningen og f.eks. kunne vise den, der henvender sig (“henvenderen”)
videre til kontakt med andre medlemmer i en lignende situation.

Vejleder har ansvar for at overholde tavshedspligten?.

Vejledere er naturligvis forskellige og kan noget forskelligt. Man skal ikke kunne szette flueben ved
samtlige pinde i ovenstaende liste for at vaere en dygtig vejleder. Men man skal man vide med sig selv,
hvornarman kan lgfte opgaven og hvornar der er brug for at vise videre til andre.

Vejleder tager udgangspunkt i sin erfaringsbaserede viden, men det er som oftest uhensigtsmaessigt at
bringe sin egen historie ind i vejledningsforlgbet. Henvender kan maske ikke overskue at hgre om hvor-
dan andre har klaret skaerene, men har brug for at finde sine egne veje ud af problemerne.

Det er vejleders fornemmeste opgave, at arbejde ud fra princippet om hjeelp til selvhjeelp. Henvender
skal finde sin egen made at handtere udfordringerne p3, sa vedkommende selv kan tackle dem. Vejle-
der skal naturligvis stgtte henvender i processen med at finde gode redskaber, men med en bevidsthed
om ikke at overtage problemet.

At tage ansvar for er at tage ansvar fra”

Det kraever gvelse at lade andre tage ansvaret for eget liv, for vi vil som mennesker gerne hjzlpe. Derfor
har vejleder brug for enkle samtaletekniske faerdigheder til at styre samtalen med — ikke pa indhold,
men pa struktur. Det g@r vejleder og henvender tryg i relationen og hjzelper vejleder til at passe pa sig
selv.

Drejebog for opkvalificering af vejlederindsatsen

Sjeldne Diagnoser arbejder for at danne netvaerk mellem de frivillige foreningsvejledere og vil gerne
tilbyde Igbende opkvalificering, jf. afsnit “Hvad nu” til sidst i dette haefte. Men nogle foreninger har
brug for mere, end vi for indevaerende kan tilbyde. Endvidere er der gode gevinster forbundet med,
at foreningerne selv arbejder med frivillig vejledning. Derfor har vi lavet denne drejebog som en mi-
niguide til hvordan foreningerne selv kan systematisere og strukturere vejlederindsatsen. Der er flere
elementer:

A. Atklarggrerollefordelingeniforeningen—hvem varetagerindsatsen omkring stgtte og vejled-
ning og hvordan ggr dedet?

B. At opkvalificere dem, der varetager indsatsen i forhold til bade personlige kompetencer/redska-
ber og konkret viden

C. Atskabe en struktur, der Igbende understgtter indsatsen.

2 Jf.straffelovens § 264d. Laes mere om tavshedspligt for frivillige her: http://www.frivillighed.dk/Webnodes/da/Web/Public/Publikationer/
Artikler+om+frivilligt+arbejde/Tavshedspligt+i+frivillige+organisationer
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A. Rollefordelingen - hvem er vejleder?

Allerfgrst skal afdeekkes, hvem der varetager rollen som foreningsvejleder og hvordan den gribes an. Er
det formanden, der taler med dem, der henvender sig? Eller er det kontaktpersoner eller andre, som
star til radighed for dem, der har brug for hjaelp? Eller har foreningen allerede udpeget vejledere?

At afdaekke hvem, der yder stgtte og vejledning, giver foreningen et overblik over, hvem der ggr hvad.
Det kan give anledning til overvejelse omkring hvorvidt det er den bedst mulige made at ggre tingene
pa — maske er opgaverne samlet pa for fa haender? Det kan ogsa vaere, der tegner sig udfordringer i
forbindelse med “generationsskifte” — er der andre til at tage over, hvis én eller flere vejledere holder
op? Det kan overvejes at rekruttere flere til at veere frivillige vejledere. Det kan ogsa overvejes om for-
eningen vil stille specifikke krav til vejlederne, f.eks. om at de skal modtage opkvalificering og indga i
netveerk.

B. Opkvalificering

At opkvalificere foreningsvejlederne kan ggres pa flere mader: F.eks. kan foreningen invitere professio-
nelle fagpersoner til en temadag eller til et oplaeg, f.eks. i forbindelse med arsmgde eller generalforsam-
ling. Eller foreningen kan arrangere et kursus.

Hvis foreningen er lille med kun fa vejledere, kan det veere en stor fordel at tilrettelsegge opkvalifice-
ringen i samarbejde med andre foreninger. Sjeeldne Diagnoser hjelper gerne med at skabe kontakt til
andre foreninger med samme behov.

Udvikling af kursus/temadag

Det konkrete indhold af et kursus eller temadag kan med fordel planlaegges i et samarbejde mellem
foreningensvejledere og bestyrelsen.|samarbejdet skalforventningerne afstemmes. Behov oggnsker
skal afdeekkes og der skal laegges en plan for, hvordan de kan imgdekommes.

Det skal ogsa afggres, om der skal sgges samarbejde med andre foreninger.

| bilag 1 er forslag til hvordan udvikling af et kursus eller temadag kan gribes an.

Forslag til indhold

For at styrke og opkvalificere de frivillige vejledere kan der med fordel szettes fokus pa:

Det mellemmenneskelige mgde

* Redskaber til at stgtte og styrke et andet menneske, sa hun/han bliver i stand til at handtere egen
situation

* Redskabertil at vejleder kan passe pa sig selv ogikke breende ud

¢ Redskaber til sorg/krise handtering.



Telefon radgivning
» Struktur ogrammer for god og konstruktivsamtale

o Samtaleteknikker.

Ressourcelandskabet

* Hvorfindesvidenomsygdommen ellerhandicappet?

* Hvordanfinder manindgangentil social—ogsundhedssystemerne?
» Hvilkerettigheder har man som kronisk sygborger?

* Anke-ogklagemuligheder.

Erfaringsudveksling

o Netveaerksdannelse.

| bilag 2 er en reekke henvisninger til forskellige former for viden.

Sjeeldne Diagnoser har erfaring for, at erfaringsudveksling mellem vejlederne er en vigtig kilde til vi-
densdeling og netveerksdannelse. Vejlederne bliver rollemodeller for hinanden og leerer af hinanden.
Evalueringen af Sjeeldne Diagnosers foreningsvejleder forlgb viser, at erfaringsudvekslingen bidrager til
vejledernes positive udbytte af kurserne. Erfaringsudveksling bgr derfor prioriteres og kan med fordel
tilrettelaegges omkring relevante temaer.

Oplaegsholdere

Oplaegsholderne skal gerne have forhandsviden om de szerlige forhold, som er geeldende for forenin-
gens medlemmer. Dels for at have et billede af hvilke mennesker vejlederne hjaelper, dels for at udstrale
autencitet. Det kan veere sveert at finde en skraeddersyet oplaegsholder med viden om en relativ lille
gruppe, sa alternativt kan oplaegsholderne klaedes godt pa forud for kurset. Foreningen kan ogsa af-
sgge eget netveerk for mulige oplaegsholdere.

Sjeeldne Diagnoser har forslag til en raekke oplagsholdere, som hver isaer er eksperter pa ovennavnte
temaer — nogle af dem er naevnt i bilag 3.

* %k

Afholdelse af temadage eller kurser er kun et skridt pa vejen mod Igbende opkvalificering af forenings-
vejledere. Her giver man vejlederne mulighed for at erhverve sig vigtig viden, udvikle faerdigheder og
ikke mindst erfaringsudveksle med andre vejledere. Strukturering af vejleder-indsatsen og rolleforde-
ling i foreningen er imidlertid ligesa vigtige opmaerksomhedspunkter:

C. Struktur — hvordan understgttes vejledernes indsats lpbende?
Det er en vigtig og til tider kraevende opgave at veere frivillig foreningsvejleder. Derfor er det vigtigt, at
vejlederne indgar i et netvaerk, hvor der er mulighed for at:

e Yde hinanden gensidig supervision ogstgtte

e Assistere hinanden nar pakraevet, sa sarbarheden for iszer de mindste foreninger mindskes.



For at strukturere vejlederindsatsen i foreningen er det godt at opbygge faste rutiner. Seet eksempelvis
nyt fra foreningsvejlederne pa dagorden for bestyrelsesmgder og invitér vejlederne med, f.eks. to gange
om aret. Det vil vaere en konkret anledning, til at bestyrelsen far fingeren pa vejlednings-pulsen og for
vejlederne til at efterlyse hjeelp.

Ligesom mange foreninger er bevidste om at kgre en ny formand eller kasserer i stilling ved generati-
onsskifte, bgrforeningerne ggre samme gvelse i forhold til vejledere. Herved far nye vejledere glaede af
deerfarneforeningsvejledere ogforeningen undgarvaesentlige videnstab.

Hvad nu?

For den enkelte forening og dens medlemmer er der gode gevinster forbundet med at arbejde syste-
matisk med foreningsvejledning:

Dels bliver foreningen klogere pa, hvad der rgrer sig blandt medlemmerne. Og dels kan de medlem-
mer, der henvender sig for at fa vejledning og stgtte, fa en helt ngdvendig hjaelpende hand i forhold til
at handtere livet med sjeelden sygdom og handicap.

For alle foreninger gaelder, at der kan szettes fokus pa foreningsvejledning og dét kan i sig selv vaere
med til at give nogle af de gode gevinster. For de stgrre foreninger geelder, at man med fordel kan lave
egentlige aktiviteter omkring foreningsvejlederne, f.eks. oplaeg, temadage eller kursusaktiviteter.

For de sma foreninger giver det mere mening at sgge samarbejde med andre foreninger om sadanne
aktiviteter.

Sjeldne Diagnoser vil konkret understgtte netvaerksdannelse for sine medlemsforeningers vejledere
pa tveers af foreningerne i forbindelse med et reprasentantskabsmgde hvert ar. Her far vejlederne
mulighed for at samles omkring et relevant temaoplaeg med efterfglgende erfaringsudveksling.

Herud over arbejder Sjeeldne Diagnoser for at etablere en Helpline malrettet sjaeldne borgere, derikke
har en forening at ga til. Ogsa sjeeldne borgere, som foreningerne ikke kan hjalpe i tilstraekkeligt om-
fang, vil veere malgruppe for Helpline. Kerneopgaverne i Helpline vil veere:

e Atyde stgttende samtaler
e Atformidlekontakttil patientforeningerogandre netvaerk

e At formidle ny viden og give information om at leve med sjaeldne sygdomme og handicap til
sjeeldne borgere og deres fagfolk

e Atyde konkret radgivning med udgangspunktiborgerens aktuelle situation

e Atvejvisevideretilandrevidensressourcer, instanser ogaktuelle mulighederforkonkret stgtte.

Herud over vil Helpline ogsa veere omdrejningspunkt for Isbende information og opkvalificering mal-
rettet medlemsforeningernesfrivillige vejledere. Helpline bliver et sted, hvor de frivillige foreningsvej-
ledere kan sgge stgtte —bade generelt ogiforhold til konkrete sager. Sjaeldne Diagnosers ambition er
atetablereHelplinei2016, mendetkraever, atderskabesressourcemaessigtgrundlagherfor.



Bilag 1: Planlaegning afkursus

Bestyrelsen bgr drgfte, om der er brug for at rekruttere nye vejledere og om foreningen skal stille krav
til sine vejledere om deltagelse i opkvalificering og netvaerksdannelse.

Forslag til dagorden for indledende mgde mellem bestyrelse og eventuelle vejledere:
* Velkomst og praesentation af foreningsvejlederindsatsen nu og i fremtiden v. bestyrelsesformand
¢ Praesentationsrunde
* Hvordan er vores praksis? Hvem er vejleder og hvilke kompetencer har han/hun?

* Hvad skal kurserne indeholde?
- Kursisternes behov og udbytte —tage hensyn til gamle og nye foreningsvejledere
- Indhold
- Mulige oplaegsholdere — interne og/eller eksterne

» Hvor skal kurset afholdes

¢ Skal vi invitere/samarbejde med andre foreninger?

» Budget - hvor kan vi sgge midler til afholdelse af kursus?

* Evt.

Inden mgdets afslutning fordeles arbejdsopgaverne med at kontakte oplaegsholdere og kursussteder
ogdeadline fortilbagemelding fastsaettes. Med udgangspunktide beslutninger, som traeffes, udfor-
mes et konkret program for kursusdagen. Programmet er vejledende og kan indga i de ansggninger,
derevt.udsendesforatfinansierekursusdagen,jf.nedenfor.

Planlaegning af kursus
Nedszet planleegningsgruppe

* Rollefordelingen skal fastlaegges. Hvem har ansvar for at planleegge kurset?
Hvem er kursusleder?

@Pkonomi og budget

* Nar man planlaegger at afholde kursus, vil der vaere en del udgifter forbundet hermed. Der skal
legges et realistisk budget:

10



Estimat af budget
Kursusbudgettetafhaengernaturligvis af deltagerantal, opleegsholdere ogkursussted. Nedenstaende
eren liste overcirkabelgb pa et vejlederkursus forskellige poster.

Post Udgift
Dagsmgde pa Danland (pr. pers.) 385 kr.
Kursusdggn pa Danland hotel (pr. pers.) 840 kr.
Oplaegsholder ca. pris 8.000 kr.
Kursusmateriale (pr. pers.) 50 kr.
Evt. kgrselsgodtggrelse til deltagere (gennemsnitligt pr. pers.) 300 kr.

Ansggning om midler

Sjeldne Diagnosersforeningsvejlederprojekt er udviklet og afholdt med midler fra TrygFonden. Valget
faldt pa TrygFonden, da det blandt andet af fondens strategi®fremgar, at man stgtter projekter, som
fremmer sundhed og trivsel for mennesker med kroniske sygdomme ud fra princippet om hjzelp til
selvhjalp. Derudover vaegter TrygFonden inklusionifrivillige faellesskaber, som et led i at styrke livsmu-
ligheder ogtrivsel fordensarbare borger. Herud over findes ogsa en raekke andre private fonde.

Fra offentligt hold er der en raekke puljer, der kan overvejes, f.eks.:

e Uddannelsespuljen. Bag puljen star Ministeriet for Bgrn, Ligestilling, Integration og Sociale for-
hold. Laes mere om puljen her >> www.frivillighed.dk/Webnodes/Uddannelsespuljen+(A,+B+%26

+C)/799

e Aktivitetspuljen. Bag puljen star Sundheds- og Zldreministeriet.
Laes mere om puljen her>> www.sum.dk/Puljer/Udlodningsmidler/Aktivitetspulien.aspx

Book kursussted

e Tidspunkt: Overvej om tidspunktet falder ssmmen med helligdage/skoleferier, det vil typisk for-
hindre folk i at deltage.

e Handicapvenlighed: Er der blandt deltagerne personer, der har behov for handicapvenlige for-
hold. Hvor mange?

e Beliggenhed: Ligger kursusstedet i naerheden af gode offentlige transportmuligheder? Hvordan
kan man komme til kursusstedet fra neermeste station?

e Udstyr: Tjek om der er kursusudstyr (AV-udstyr, pc, papir/kuglepenne, vand, kaffe/the undervejs.)

3 http://www.e-pages.dk/trygfonden/251/
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Bilag 2: Kilder til viden

Der findes ikke en samlet indgang til den viden, der findes om sjeeldne sygdomme og handicap i rela-
tiontilatleve meddiagnosen, sociale rettigheder, livs-mestring, sundhedssystemetetc.*.

Sjeeldne Diagnose har et viden-univers pa hjemmesiden, hvor der blandt andet findes viden om social-
og sundhedssystemerne - http://viden.sjaeldnediagnoser.dk/ . Her er en raekke kilder til viden om
sjeldne sygdomme:

e Diagnosebeskrivelser af sjeldne sygdomme. Der findes en raekke pa:

o Socialstyrelsens hjemmeside:
- http://socialstyrelsen.dk/handicap/sjaeldne-handicap/beskrivelser-af-diagnoser-1

o Sundhed.dk:
- https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/sjaeldne-sygdomme/

o -www.rarelink.dk — en feellesnordisk database med danske, norske, svenske og finske beskri-
velser af sjeeldne sygdomme.

Sundhedsomradet:

o Behandling:
- http://viden.sjaeldnediagnoser.dk/andre-links/behandling/

o Rettigheder:
- http://viden.sjaeldnediagnoser.dk/rettigheder/lovgivning/

o Klagemuligheder:
- http://viden.sjaeldnediagnoser.dk/rettigheder/klageinstanser/

o Informationom diagnose og prognose:
- http://viden.sjaeldnediagnoser.dk/andre-links/diagnosebeskrivelser/

o Sundhedsstyrelsens specialeplan:

- http://sundhedsstyrelsen.dk/da/planlaegning/specialeplanlaegning

Socialomradet:

o Muligheder for radgivning:
- http://viden.sjaeldnediagnoser.dk/raadgivning/socialfaglig-raadgivning/

o Rettigheder:
- http://viden.sjaeldnediagnoser.dk/rettigheder/lovgivning/

o Klagemuligheder:
- http://viden.sjaeldnediagnoser.dk/rettigheder/klageinstanser/

4 Tidligere fandtes en radgivning pa Center for sma Handicapgrupper (CSH) i Team Sjaeldne Handicap i Socialstyrelsen. Fgrstnaevnte blev lagt
over i Socialstyrelsen i 2011, sidstnaevnte blev lukket i 2013.
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o VISO:
Den nationale Videns-og Specialorganisation pa det sociale omrade ogispecialundervisning.
VISOs radgivning er gratis og landsdaekkende. VISOs radgivning bidrager til at den specialise-
rede viden kommer til gavn dér, hvor behovet er. Kommuner og borgere kan fa radgivning.
VISO hartilknyttet en raekke konsulenter/leverandgrer med specialviden, herunder ogsa nogle
med viden om sjaldne handicap. Se mere pa http://socialstyrelsen.dk/viso

o DUKH:
Radgiver om handicapkompenserende ydelserisager mellem en borger og typisk en kom-
mune og er uvildig partisagen. Se mere pa www.dukh.dk/

Hvor finder vejleder hjzelp i gvrigt?

Som tidligere betonet er opkvalificeringen ikke gjort ved at sende vejlederen pa kursus. Det kraever
ydermere, at vejleder holder sig opdateret pa flere fronter. Social —og sundhedssystemerne eri evig
forandring, sa hvad var givet i dag er maske ikke givet i morgen.

Sa selv en erfaren vejleder kan opleve at stgde pa spgrgsmal, som er sveere at svare pa og problemstil-
linger, som er vanskelige at tackle. Ligeledes kan vejleder opleve, at komme i tvivl om hvordan man
gebeaerder sig i de forskellige vejlederroller. Det helt oplagte sted at sgge hjlp er i foreningsvejleder-
netvaerket. Men der er ogsa hjalp at hente andre steder.

Hjzelp til hvordan vejleder styrker sin vejlederrolle:

e Om hvordan man hjelper folk i krise. Center for frivilligt socialt arbejde har udgivet tre korte film
om kriseramte generelt, om hvordan man mgder kriseramte og hvordan man strukturerer en
samtale. Se her >>www.frivillighed.dk/Webnodes/da/Web/Public/Viden+%26+information/
Temaer+i+det+frivillige+arbejde/Krisepsykologi

e Ombisidderrollen. Centerfor frivilligt socialt arbejde har udgivet fire korte film om bisidder-
rollen, hvordan man som bisidder far stillet gode spgrgsmal, forventningsafstemning med
borgeren og hvad loven siger. Se her >>www.frivillighed.dk/Webnodes/da/Web/Public/
Viden+%26+information/Temaer+i+det+frivillige+arbejde/Bedre+som+bisidder

Hjeelp til hvordan vejleder styrker patienten til mgdet med sundhedsvaesenet:

e Hej Sundhedsvaesen. En kort vejledning i hvordan man som patient med gode spgrgsmal saetter
gang i en god dialog. Laes mere her >> http://hejsundhedsvaesen.dk/
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Bilag 3: Forslag til oplaegsholdere

Det mellemmenneskelige mgde:

o Marianne Davidsen-Nielsen, socialradgiver og psykoterapeut. Fokusere pa vigtigheden af at
anerkende andres sorg og krise. Forfatter til to bgger (se litteraturlisten bagerst i Koncepthaef-
tet).

E-mail: m.davidsen-nielsen@mail.dk

o Marianne Molbech, psykolog og psykoterapeut. Deler veerktgjer og redskaber ud, sa vejleder
leerer, at hjeelpe mennesker ud fra princippet om hjalp til selvhjeelp. Marianne er ejer og daglig
leder af Sandplay Institut. E-mail: mariannemolbech@gmail.com

o BentFalk, psykolog og teolog. Seetter fokus pa samtalen som et mgde —om opmaerksomhed,
graenser og kontaktiden hjelpende samtale. Bent underviser sundhedsprofessionelle oger
forfattertilenrakke bggeromsamtale(selitteraturliste bagerstiKoncepthaftet).

E-mail: bentFalk@post6.tele.dk

Telefonradgivning

o Charlotte Grgnbech, distriktspsykiatrisk sygeplejerske, supervisor og faglig vejleder for frivil-
lige radgivere hos Livslinien. Introducerer vejlederne for hvordan de kan strukturere en telefo-
nisk samtale og hvordan de saetter rammen for god radgivning. Charlotte er tidligere leder af
Psykiatrifondens Telefonradgivning.

E-mail: charl8g@gmail.com

Ressourcelandskab (for sjeeldne sygdomme)

o Socialstyrelsen. Medarbejdere for kontoret for sjeeldne handicap kan give oplaeg om veje til
viden. Hvor kan vejleder henvise til? Hvilken viden kan fas og hvor? Hvad er f.eks. VISO, DUKH,
Rarelink — og hvornar kan vejleder med fordel henvise til hvad?

E-mail: vlub@socialstyrelsen.dk
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Sjeeldne Diagnoser

Sjeeldne Diagnoser er en selvstaendig paraplyorganisation for
sma, fortrinsvis frivilligt drevne landsdaekkende foreninger for
sjeldne borgere — mennesker med sjeldne sygdomme og
handicap og deres pargrende.

Se Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger her:
http://sjaeldnediagnoser.dk/medlemsforeninger/

Sjeeldne Diagnoser huser ogsa Sjeldne-netvaerket
— et netvaerk for borgere sa sjaeldne, at der ikke findes

en forening for dem.

Se mere om Sjaeldne-netvaerket her:
http://sjaeldne-netvaerket.sjaeldnediagnoser.dk/

Denne udgivelse omhandler frivillig foreningsvejledning i sma
foreninger og er gjort mulig gennem stgtte fra

TrygFonden

Sjeeldne Diagnoser
Blekinge Boulevard 2
2630 Taastrup

TIf. +45 3314 0010

mail@sjaeldnediagnoser.dk
www.sjaeldnediagnoser.dk

Under protektion af
H.K.H. Kronprinsesse Mary
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