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1. Baggrund for kortlasgningen

| 2005 publicerede Sjaddne Diagnoser undersggelsen ”Stette og radgivning i hverdagen. En
undersggelse af den sociale indsats over for familier med saddne diagnoser”. Undersggel sen
blev foretaget af Steen Bengtsson fra Sociaforskningsinstituttet. Knap 1.000 familier med
giaddne handicap deltog i undersagelsen, som bl.a. konkluderede, at mennesker med saddne
handicap oplever flere problemer i kontakten til det sociale system end andre
handicapgrupper.

Undersggel sen viser ogsa, at medlemsforeningerne spiller en afgarende rolle for familier med
saddne handicap: Steen Bengtsson udleder, at mediemmerne benytter deres egen forenings
radgivningstilboud mere end de benytter samtlige andre radgivningstilbud, der findes,
tilsammen. | gennemsnit henter tre ud af fire radgivning i foreningen naesten en gang om aret.
Steen Bengtsson konkluderer videre, “at foreningerne dermed ger en indsats i form af
raédgivning, som er op mod dobbelt s3 stor, som den, der udfares i forskellige offentlige
videnscentre og konsulenttjenester tilsammen. [ Steen Bengtsson, side 25]

Med baggrund i denne undersggelse, ansagte og fik Sjaddne Diagnoser i 2005 midler fra
satsreguleringspuljen til at gennemfere det tre-arige projekt ”Retssikkerhed for mennesker
med siaddne handicap i de nye kommuner.” Projektet omfatter en raskke aktiviteter, der skal

forbedre den socide indsats over for familier med gaddne handicap.

Formd ene med projektet er:

1. At forbedre de gaddne familiers retsstilling og oplevelse af den kommunale indsats
ved at udvikle sociale profiler, som kan anvendes af bade familier og sagsbehandlere.

2. At styrke de saddne familiers mulighed for at mestre deres dagligdag ved at udvikle
en model for det konkrete samspil mellem de frivillige organisationer og den
professionelle verden.

3. At sikre de gaddne familier en bedre information om deres sociae rettigheder og at
skabe opmazksomhed om de sjaddne handicap i den bredere befolkning med det

forma at modvirke uvidenhed og stigmatisering gennem en gget informati onsi ndsats.



Denne kortlaggning (og den kommende opkvalificering) er en del af projektetaktiviteterne og
danner basis for udviklingen af sociale profiler og udvikling af socialt partnerskab.

Projektet skal ses i lyset af den forestdende kommunalreform. P& grund af sygdommenes
gaddenhed er ingen af Sjaddne Diagnosers medlemsforeninger lokalt reprassenteret og derfor
er det svaat at udeve indflydelse pa den kommunae indsats gennem de nyoprettede

kommunal e handicaprad.

1.1. Formal med kortlasgningen

| fordret 2006 lavede Sjaddne Diagnoser en spgrgeskemaundersggelse om
medlemsforeningernes erfaringsudveksling og vejledning. Sjaddne Diagnoser gnskede at
gennemfegre en aktuel kortlaggning af den vejledning og de aktiviteter foreningerne i
paraplyorganisationen tilbyder. Udover at beskrive foreningernes aktuelle arbejde er formalet
med kortlaggningen ogsa at identificere udviklingsomrader, der viser sig centrale i forbindelse
med en kommende opkvalificering af foreningernes vejledning. Kortlaggningen er farste

aktivitet i §addne Diagnosers satspuljeprojekt.

Sjaddne Diagnoser har foruden den faromtalte undersegelse tidligere initieret en
undersggelse, der tangerer samme emne, og som har inspireret til naar'vaaende kortlaggning. |
2002 lavede Center for Sma& Handicapgrupper (CSH), undersggelsen “Erfaringsudveksling,
vejledning og radgivning i handicapforeninger. En underspgelse af foreninger for saddne
handicap” for Sjaddne Diagnoser — dengang Kontaktudvalget for Mindre Sygdoms- og
handicapforeninger - KMS.

Naavagende kortlaggning falder i to dele: 1) Gennemfearelse af en spargeskemaundersggel se,
der dels tegner et gjeblikshillede af foreningernes vejledende og erfaringsudvekslende
arbejde, dels afdakker foreningernes gnsker til fremtidens vejledning. 2) Gennemferelse af
fokusgruppeinterviews, der fokuserer pa fremtidens behov samt ideer til opkvalificering.
Disse interviews gennemfartes i efterdret 2006. Aktiviteter vedrarende opkvalificering vil
blive igangsat i 2007.



Kortlaggningen og den kommende opkvalificering danner basis for udviklingen af sociale
profiler og udvikling af socialt partnerskab, der - som tidligere naavnt - er starre elementer |
satspuljeprojektet.

Denne rapport handler udelukkende om ferste del; dels tegnes et gjebliksbillede af
foreningernes vejledende og erfaringsudvekslende arbejde, dels afdaskkes foreningernes
ansker til fremtidens vejledning.

Rapporten er udarbejdet af cand. scient soc. Kirsten List Larsen og stud. ant. Lars Ole Preisler
Hansen og skal ses som et internt arbejdsredskab.



2. Kortlaagningens metode

Saddne Diagnoser udsendte i foraret 2006 et spergeskema til formaandene i hver af
paraplyorganisationens 33 medlemsforeninger. Efter en skriftig og en mundtlig
rykkerprocedure er der modtaget 31 besvarede spergeskemaer. Dette giver en svarprocent pa
94. Fire ud a fem, der har udfyldt skemaet er foreningsformaand. Resten er
bestyrelsesmedlemmer. Halvdelen af respondenterne er samtidig foreningsvejledere. Fa er
ansat som radgivere. Hovedparten (to ud af tre) af de, der har udfyldt spergeskemaet, er
pargrende. Hver tredje har selv diagnosen. En enkelt er ansat i foreningen uden, at den

pagad dende selv er pargrende.

2.1. Diskussion af metoden og kor tlaegningens begr aensninger

Det har vaget ngdvendigt at begramse kortlasgningen. Brugerne af foreningernes vejledning
og aktiviteter er ikke blevet inddraget i undersggel sen. Kortlaggningen indeholder derfor ikke
deres vurdering eller eventuelle ansker til fremtidige tilbud. Det er udelukkende foreningens
aktive formand eller vejledere, der tegner det aktuelle billede.

Bortfald af spargsmal m.m.

Et enkelt spergsmd er taget ud af undersggelsen, da svarene viste, at formuleringen af
spargsmalet ikke havde vaget prais nok. Det drejer sig om spergsmalet om antallet af
ugentlige timer brugt pa vejledning pa frivillig eller Ignnet basis. Hver tredje forening havde
ikke svaret pa spergsmalet og blandt de, der havde svaret, havde nogle gjensynligt
udel ukkende angivet telefondbningstiden og ikke vurderet det reelle tidsforbrug.

Svarkategorien “ikke relevant ”

Ved flere af spargsmalene var det muligt at benytte svarkategorien ikke relevant, nar det
pagaddende spargsmadl ikke var relevant for foreningen. (Det kunne for eksempel dreje sig om
brugen af hagre- og talepaadagoger, der kun er relevant for nogle af medlemsforeningerne).
Meget fa respondenter har imidlertid brugt denne svarmulighed, selvom det ville vaae det
mest korrekte svar. Det ser ud til, at dissei stedet har brugt svarkategorier, der peger paingen
brug eller minimal brug af det i spargsmalet omtalte. Resultaterne skal sesi dette lys.



Lassning af tabellerne

| tabellerne fremgar antallet af foreninger, der har svaret pa spergsmaene. Nar summen ikke
ndr op padei at 31 deltagende foreninger, skyldes det, at nogle foreninger ikke har besvaret
det pagad dende spergsmal.



3. Deltagende for eninger

3.1. Foreningens alder og sterrelse

Der er stor spredning i foreningernes alder: Den addste forening er etableret i 1970 — de
yngste i 2003. Ni af foreningerne (svarende til knapt hver tredje) er over 20 & gamle. Seks af
foreningerne (svarende il hver femte) er relativt nye, dade er etableret i eller efter ar 2000.
Der er ogsd stor spredning pa foreningernes starrelse. Den mindste forening har 15
medlemmer — den stgrste 871%. En naamere statistisk bearbejdning viser en sammenhaang
mellem foreningens starrelse og alder: De mindste foreninger er ogsa de yngste selvom dette

ikke er entydigt. (Se den afduttende perspektivering).

3.2. Medlemskab af andre foreninger

Alle deltagende foreninger er i sagens natur mediem af Sjaddne Diagnoser. Syv foreninger
oplyser, at de er medlem af Eurorpean Organization for Rare Diseases — EURORDIS, der er
den europaaske sammenslutning af patientforeninger, som arbejder for de saddne sygdoms-
og handicapgrupper. Godt halvdelen af foreningerne er ogsa medlem af internationale
foreninger, der daskker samme diagnose som foreningen selv. Det er typisk i nordisk og/eller
europaask regi. Otte foreninger er medlem af ”Landsforeningen LEV - udvikling for
udviklingshaanmede”. Disse foreninger har dermed adgang til LEVs omfattende radgivning.

3.3. Mulighed for at fa kontakt med foreningen

Undersagelsen viser, at henvendelser pr. email er blevet den mest amindelige kontaktform
efterfulgt af privat telefon. Knap to ud af tre foreninger kan kontaktes bade i dag- og
aftentimerne. Resten kan alene kontaktes efter almindelig arbegjdstid. To foreninger oplyser, at
de udelukkende kan kontaktes i dagtimerne. Den ene af disse foreninger har en socialradgiver
ansat.

! Der er ingen opdeling p& medlemstyperne — det kan vaare familier med diagnosen, stettemediemmer etc.



Tabel 1. Mulighed for at fa kontakt med foreningen.

Antal Slet ikke Kun lidt Til dels | hgj grad | alt
E-mail - 3 11 17 31
Privat telefon - 6 9 14 29
Foreningstelefon 15 1 2 9 27
Personligt made 5 12 11 1 29

Af andre muligheder for at fa kontakt med foreningerne naevnes foreningsarrangementer,

almindelig post og (debatforum pd) foreningernes hjemmeside.

3.4. Hvad bliver foreningen brugt til i dag?

Som det fremgar af nedenstdende tabel, bliver foreningerne oftest brugt til at give
medlemmerne mulighed for at mades med andre i samme situation og til at give information
om (livet med) diagnosen. Herefter kommer vejledning om helbredsmaessige
problemstillinger, at vage til stette ved sorg, krise og falelsesmaessige problemer samt
vejledning om sociale problemstillinger. Det er mindst udbredt at bruge foreningen til

vejledning om undervisningsmaessige problemstillinger.

Tabel 2: Hvad bliver foreningen brugt til i dag?

Antal Slet Kun Til I | alt
ikke lidt dels hgj
grad
Til at mgde andre i samme situation 2 29 31
Information om (livet med) diagnosen - 1 4 26 31
V gjledning om helbredsmaessige problemstillinger 1 4 7 19 31
Til stette ved sorg, krise, falel sesmaessige problemer - 6 12 13 31
V ¢gjledning om sociale problemstillinger 1 6 11 13 31
V gjledning om undervisningsmaessige problemstillinger 3 13 9 5 30

Vejledning om sociale problemstillinger

Syv foreninger yder slet ikke eller kun lidt vejledning om sociale forhold. En forening svarer,
at de dlet ikke giver social vejledning. Dette kan skyldes, at det dels er en lille forening, dels,
at den hyppigste form af sygdommen behandles godt medicinsk, hvorfor social vejledning
ikke er relevant for denne forening. Blandt de seks foreninger, der svarer kun lidt, er der tale
om nogle foreninger, hvor der grundet diagnosen ma vaare behov for vejledning om sociale
problemstillinger. En enkelt af disse foreninger er ogsa medlem af en anden forening (LEV),

hvor foreningens medlemmer kan modtage rédgivning af en sociaradgiver.



Vejledning om uddannel sesmaessige problemstillinger

Fem foreninger oplyser, at de i hg grad giver veledning om undervisningsmasssige
problemstillinger. Ingen har brugt svarkategorien ikke relevant, men dette behaver ikke at
betyde, at det sa faktisk ville vaae relevant. For de tre foreninger, der siger det ikke, vil
vejledning om undervisningsmaessige problemstillinger ikke vaare relevant grundet diagnosen.
J. afsnit 2.1.
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4. Erfaringsudveksling i foreningen

| kortlaegningen beskrives det, hvordan man udveksler erfaringer i den enkelte forening og der

givesindsigt i, om foreningerne i Sjaddne Diagnoser bruger hinanden.

4.1. Erfaringsudveksling internt i de enkelte foreninger

Som det fremgar af tabellen foregdr den meste erfaringsudveksling pa arsmeder, pa
seminarer/kolonier, eller via kontaktpersoner og vejledere. Ca. halvdelen naevner debatforum
pa& hjemmesiden, mens kun tre foreninger naavner direkte kommunikation via chat-forum pa

hjemmesiden.

Tabel 3: Hvordan kan man udveksle erfaringer og netvaarke i foreningen?

Antal foreninger

- pd arsmede 31
- via kontaktpersoner, vejledere 27
- pa seminarer/kolonier 24
- via debatforum pa hjemmesiden (spargsmal — svar) 16
- via chat-rum pa hjemmesiden (direkte kommunikation) 3

Af andre mader at udveksle erfaringer pa naevnes (andre) mediemsarrangementer, telefon

(skype), e-mail, mailinglister og foreningens blad.

4.2. Malgrupper for foreningens arrangementer

De mest almindelige arrangementer henvender sig til bade diagnosticerede og parerende. 12
foreninger oplyser, at de afholder arrangementer udelukkende for diagnosticerede. 11
foreninger oplyser, at de afholder arrangementer udelukkende for pargrende. 18 foreninger
oplyser, at de afholder dbne arrangementer for bade mediemmer og ikke-mediemmer. Der

afholdes ogsa arrangementer for og med fagpersoner — for eksempel lasger og pasdagoger.

4.3. Fadlesskab om erfaringsudveksling med andre foreninger i §jaddne Diagnoser

16 foreninger ser et tadtere fadlesskab med nogle foreninger frem for andre. For eksempel er
der en starre gruppe af foreninger, hvor udviklingshaamning indgar som et vaesentligt aspekt. |
andre tilfadde er det enkelte foreninger, der har et sterre fadlesskab om eksempelvis

lungesygdom og om kranio-faciale forandringer. Fem foreninger svarer, at der ikke er nogle

11



foreninger i Sjaddne Diagnoser, som deres specifikke forening har mere til fadles med end
andre. Ved en gennemgang af, hvilke foreninger der her er tale om, peger svarene i to
retninger: Dels at diagnosens karakteristika er meget ssaregen, dels manglende kendskab til de
andre foreninger. Ni foreninger — svarende til knapt hver tredje - oplyser, at de ikke ved om,

der er nogle foreninger i Siaddne Diagnoser, som deres egen forening har mere til fadles med
end andre, ndr det gedder om at udveksle erfaringer.

12



5. Vgledning og radgivning i foreningen

5.1. Ydere af vejledningen

| spergeskemaet defineres begreberne foreningsvejleder og radgiver naamere.
Foreningsvejledere er medlemmer, der frivilligt — uanset uddannelse — har pétaget sig at
vejlede dem, der métte henvende sig. Radgivere defineres som ansatte med relevant
uddannelse. Alle foreninger oplyser, at vejledning ydes pa frivillig basis. Blandt foreningerne
er der fire, som ogsd har en lgnnet/ansat rédgiver. | bilagstabel A ses en mere detaljeret
opgerelse af vejledere, radgivere og kontaktpersoner tilknyttet de enkelte foreninger. |
undersagelsens spargsmal skelnes der dog generelt ikke mellem de forskellige typer. Alle
foreninger yder vejledning og/eller rédgivning. Nedenstaende tabel viser, hvem der yder

vejledningen/radgivningen i foreningerne.

Tabel 4. Ydere af vejledningen

Antal foreninger

K ontaktpersoner fra bestyrelsen 26
Medlemmer med erfaringer som péregrende 25
Medlemmer som selv har diagnosen 17
Faguddannede’ 10
Andre 2

17 foreninger tilbyder foruden vejledning/radgivning at fungere som bisidder ved mgder med

offentlige instanser i visse radgivningssager. 12 foreninger ger ikke.

5.2. Antal personer, der vejleder i foreningen

Nedenstéende tabel viser antallet af mediemmer og vejledere i de forskellige foreninger. Der
ses ikke umiddelbart nogen sammenhaang mellem starrelsen af foreningerne og antallet af
vejledere. To ud af tre foreninger mener, at de har et passende antal personer, som vejleder i
foreningen. To foreninger mener, at der er for mange, og seks foreninger mener, at de har for

fa

2 Langt defleste af de 10 faguddannede yder vejledningen pa frivillig basis
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Tabel 6. Antal medlemmer og vejlederei foreningerne

Antal Antal, der vejleder
Antal medlemmer i alt
Gaucher Foreningen i Danmark 15 1
Foreningen for M 6biussyndrom i Danmark 26 6
Mitokondrie-foreningen i Danmark 50 3
WilsonPatientforeningen 50 9
Foreningen for Von Hippel Lindau patienter og pargrende 60 2
Porfyriforeningen Danmark 62 8
Handicappede Bgrn Uden Diagnose (HBUD) 64 6
Crouzonforeningen i Danmark 65 4
Landsforeningen for Sotos Syndrom 80 5
UniqueDanmark 80 1
Danmarks Apertforening 88 4
Galaktossamiforeningen i Danmark 120 6
Angelmanforeningen i Danmark 150 10
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta 150 6
Dansk Forening for Tubergs Sclerose 150 7
L andsforeningen Rett Syndrom 150 20
Dansk Forening for Albinisme 155 17
Polycytaami Foreningen i Danmark 180 3
Immun Defekt Foreningen 200 2
Dansk Spielmeyer-Vogt Forening 250 7
Landsforeningen for arm- og bendefekte 270 10
Landsforeningen for Marfan Syndrom 320 11
Landsforeningen for Prader Willi Syndrom 350 25
L andsforeningen for Vakstheammede 365 10
Dansk Tourette Forening 450 1
Alfa-1-foreningen 480 2
Dansk Forening for Neurofibromatosis Recklinghausen 497 6
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 509 5
Danmarks Blgaderforening 600 7
Rygmarvsbrokforeningen af 1988 860 11
L andsforeningen mod Huntingtons Chorea 871 22

5.3. Modtager e af vejledningen

| spargeskemaet sparges der ligeledes til, hvem der er modtager af foreningens vejledning.
Som det fremgér af tabel 5, er det overvejende medlemmer af foreningen, der modtager
vegledning. Knap halvdelen af foreningerne oplyser, at fagpersoner (for eksempel
socialradgivere) slet ikke eller kun lidt er modtagere foreningens udbudte vejledning.

14



Tabel 5: Modtagere af vejledningen

Antal Slet Kun Til I Ved | alt
ikke Lidt dels hgj ikke
grad
Pararende, der er medlem af foreningen - 3 3 24 - 30
Diagnosticerede, der er medlem af foreningen 1 2 2 22 - 27
Pararende, der ikke er medlem af foreningen 2 8 9 9 - 28
Diagnosticerede, der ikke er medlem af foreningen 2 5 12 7 1 27
Fagpersoner (for eksempel socialrédgivere) 6 7 8 7 - 28
Studerende 6 10 4 3 3 26
Journalister 6 12 4 1 2 25

15



6. Vilkar for vejlederne

For at belyse de vilkar vejlederne vejleder under, sparges der i spergeskemaet til oplaaing,
kompensation og mulighed for at sage stette.

6.1. Oplazring/under visning af foreningens vejleder e/r adgivere

Godt hver tredje af foreningerne har deltaget i Sjaddne Diagnosers foreningsvejlederkursus,
som blev afholdt i 2002. Der var tale om en kursusrackke pa et par weekender, der handlede
om krisereaktioner, den sveae samtae, etik, relevante juridiske regler m.m. Herudover
naevner flere af foreningerne, at de har deltaget i kurser arrangeret af CSH. Endvidere naa/nes
deltagelse i eksterne kurser med falgende temaer: dialog og kommunikation, tab og sorg,
(sundheds)faglige kurser, familiekurser, retsige emner, bisidder funktionen, kursus om
bestyrelsesarbejde. En vejleder i en forening har deltaget i uddannelse til leder af tabs- og
udviklingsgrupper pa Institut for Diakoni og Sjadesorg. Af andet naevner en enkelt forening

viden om kommunikation i forbindelse med en mellemlederuddannel se.

Tabel 7: Oplagring og undervisning af foreningernes vejledere/radgivere

Antal foreninger

Ingen oplaging/undervisning 14
Foreningsvejlederkursus i Sjaddne Diagnoser 12
Oplaging internt i foreningen 7
Er relevant faguddannet 6
Kurser andre steder 6

Syv foreninger svarer, at oplaaing sker internt i foreningerne. Intern oplagring foregar primaat
ved erfaringsudveksling i foreningen eller ved en ordning, hvor en mere erfaren vejleder
oplager en mindre erfaren. | nassten halvdelen af alle foreninger foregér der ingen oplaging

eller undervisning af vejlederne.

6.2. Kompensation af vejlederne

Af nedenstdende tabel fremgar det, hvilken kompensation foreningerne yder til vejlederne.
Hvis der ses bort fra de tre foreninger, der har ansat |annede vejledere, udbetaler halvdelen af
foreningerne telefonpenge. Hver tredje forening dakker ikke udgifter i forbindelse med
vejledningen. Af andet naevnes kompensation i form af gaver, transportgodtgerelse og

aflenning for deltagelse i mader (i Spielmeyer-Vogt ekspertteamet).

16



Tabel 8: Kompensation af vejlederne

Antal foreninger

Udbetaling af telefonpenge 16
Dakning af udgifter efter regning 12
Ingen dakning af udgifter 8
Aflgnnes som ansat 3
Godtgerelse uden dokumentation 0
Andet 4

6.3. Vgjledernes muligheder for at sgge stette, hvisder er behov

Af spargeskemaundersggel sen fremgar det, at vejlederne hyppigst seger stette gennem
samtale med andre i foreningen. Endvidere svarer godt halvdelen af foreningerne, at
vejlederne sgger stette gennem netvaark udenfor foreningen. Derudover har hver femte
forening mulighed for professionel supervision. Den ene forening, der oplyser, at deingen
mulighed har for at sgge stette, er en af Sjaddne Diagnosers nyere og mindre
medlemsforeninger.

Tabel 9: Vejledernes muligheder for stette

Antal foreninger

Samtale med andre i foreningen 27
Netvaark med andre uden for foreningen 14
Professionel supervision 7
Ingen 1

17



7. V¢gledernes kontakt med andrefor at drgfte problemstillinger

Vejledernes brug af evrige netveak og eventuel henvisning er ogsa af interesse: Dels har det
betydning for vejledernes vilkér for at yde vejledningen. Dels for at belyse, hvordan
vejlederne kan sgge faglig bistand. Dels for kvaliteten af vejledningen.

7.1. Fadlesskab om réadgivning/vejledning med andre foreninger i Sjaddne Diagnoser

Nér det gadder om at have mere til fadles med nogle foreninger i Sjaddne Diagnoser frem for
andre, giner otte foreninger et tadtere fadlesskab om vejledningen med andre foreninger (i
Sjaddne Diagnoser). Seks foreninger svarer, a der ikke er nogen foreninger, som de har mere
til fadles med end andre. 16 foreninger oplyser, at de ikke ved, om der er andre foreninger i
Sjaddne Diagnoser, som deres forening har mere til fadles med end andre, nar det gadder
radgivning/vejledning. Dette svarer til halvdelen af alle foreningerne. Foreningerne blev stillet
samme speargsma angdende erfaringsudveksling, og her viste svarene starre viden om de
andre foreningers medlemsaktiviteter. (Se ogsa af snit 4.2.).

7.2. Vejledernes kontakt med eksternefor at drefte problemstillinger

Velederne har oftest haft telefonisk eller personlig kontakt med CSH for at drefte
problemstillinger udsprunget af radgivningen. Hver tredje forening har slet ikke haft kontakt
med centret i de seneste tre &. Naesthyppigst er kontakt med (special)lasger, mens kontakt
med andre foreninger i Sjaddne Diagnoser kommer ind pa en tredjeplads. Fem foreninger
oplyser, at de har haft kontakt med Landsforeningen LEV gennem de sidste tre &r. Af disse
fem er to ikke medlem af LEV. Foreningerne har siaddent haft kontakt med kommunen med
udspring i en rédgivningssag. Af andet naavnes for eksempel kontakt med ministerier,
styrelser og direktorat samt kontakt med medicinal producenter.
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Tabdl 10: Kontakt inden for de sidste tre ar

Antal Aldrig Engang 2-3 4éeller Ikke | alt
gange fleregange Relevant
CSH 10 1 7 11 - 29
L ayer/specialsgyer 10 1 7 9 - 27
Andre foreninger i Sjaddne Diagnoser 12 3 6 6 27
L andsdel scentrene 17 1 2 6 26
DUKH 17 3 3 3 26
Kommune (ikke PPR) 18 3 1 3 1 26
Amtets specialrédgivning 19 2 2 3 26
Andre videnscentre 19 3 1 2 25
LEV 21 1 2 2 1 27
Kommunal PPR 21 2 1 1 1 26
DS 23 2 - - 25

7.3. Kendskab til fagpersoner i foreningen, som foreningen kan henvisetil

Foreningerne blev spurgt til, om de kunne henvise til fagpersoner, som var mediem af eller
tilknyttet foreningen. Det kunne for eksempel vaae en foradder, der er paadagog, og som ogsa
vil yde bistand til foreningen i kraft af sin faglighed.

Halvdelen (16) af foreningerne kan henvisetil en lasge. Syv af foreningerne kan henvise il en
pasdagog. Fem af foreningerne kan henvise til en sundhedsplejerske. Fire af foreningerne kan
henvise til en speciallager. Fire af foreningerne kan henvise til en psykolog. Ingen af
foreningerne kan henvise til en hare-talepasdagog. Syv af foreningerne kan henvise til andre.
Af andre naa/nes oftest sociaradgiver, fysioterapeut, ergoterapeut, synskonsulent, advokat,

sorg/krise-terapeut, tandlaege og demenskoordinator.
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8. Hvad skal foreningens vejledere kunne?

| kortlaggningen sperges til, om der er noget foreningens vejledere skal kunne og om
foreningen stiller krav til vejledningen. Nassten ale foreninger (28) har svaret pa dette dbne
spergsmal.

En forening naavner, det er et krav, at velederne har deltaget i Sjaddne Diagnosers
foreningsvejlederkursus for at kunne vejlede i den pagaddende forening. To foreninger
oplyser, at de ikke har formelle krav, nogen politik eller opstillede succeskriterier for
vejledningen. Selvom kun to foreninger eksplicit siger, at de ikke stiller formelle krav til
vejledningen, peger de andre besvarelser pa, at det er en mere generel indstilling hos
respondenterne. Som eksempel naevner en forening, at vejledningen ikke er organiseret.
Denne forening vurderer, at det er for voldsomt at stille krav til vejledningen, da det i forvejen
er svaat at fafolk til at melde sig til bestyrel sesarbejdet.

| stedet for formelle krav giver foreningerne i deres besvarelser udtryk for forventninger til
vejlederen og dennes praksis. Vejledningen er bade videns- og erfaringsbaseret. Samlet tegnes
et billede af, hvad den gode vejleder” skal kunne.

8.1. Den gode vejleder

Foreningernes forventninger til den gode frivillige vejleder er, at den pagad dende skal*:

Vejlederen som person
- Have personlig erfaring ved for eksempel selv at have et barn med diagnosen.
- Vaze aklaret med sin egen, private situation, si der er overskud til at vejlede
obj ektivt.
- Kunne se sin eventuelle egen personlige del af sammenhaangen.
- Kunne holde balancen mellem det personlige og det professionelle”.
- Kunne holde sin tavshedspligt.
- Kende sine egne begramsninger, herunder at vaae god til at "passe pasig selv".

% Neavnt i vilkérlig reskkefalge
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Vejlederens viden og erfaring

Kunne vejledei at leve med diagnosen i hverdagen (mestring).

Have (gourfaert) viden om diagnosen og behandling heraf. Eventuelt vaare behjadpelig
ved lagyelig henvendel se.

Vide hvor man kan finde informationer (fx pa nettet).

Have kendskab til lovgivning og regler.

Kunne vejlede om praktiske hjad pemidler og om sociale rettigheder.

Have kendskab til muligheder for hjadp og dermed kunne skabe kontakt til/henvise til
relevante fagpersoner, relevante myndigheder.

Have et godt kendskab til foreningen og for eksempel kunne henvise til
kontaktfamilie.

Vejledningssamtalen

Indledningsvist kunne skabe en god kontakt med den, der henvender sig, sa
vedkommende faler sig velkommen, far en fornemmelse af tryghed og vished for ikke
at vage alenei situationen.

Have indfglingsevne, empati for at kunne finde frem til en la@sning, der passer til lige
den pagad dende familie.

Kunne "maake efter" hvor meget og/eller hvor lidt vejledning man kan give til
personen i den givne situation.

Have kommunikationsevne for at kunne kommunikere deres saalige viden.

Vage god til at lytte for at kunne finde ud af, hvad det egentlige problem er, afdaskke
kerneproblemet.

Kunne afslutte samtalen pa en god made (uden at det maske bliver for "familisat").

Falge op pa spargsma man evt. ikke kan besvare med det samme.
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9. Onsker til fremtiden

Foreningerne havde mulighed for med egne ord at beskrive deres ideer, gnsker og behov med

henblik pa fremtidens erfaringsudveksling og vejledning. 24 foreninger har formuleret deres

ideer, som er grupperet nedenfor:

9.1. Erfaringsudveksling — medlemsaktiviteter

Nogle af gnskerne handler om arrangementer og aktiviteter:

Kurser for unge med den pagad dende diagnose.

Kurser for foraddre til barn med den pagad dende diagnose.

Kurser of fadles interesse patvaa's af foreningernei Sjad dne Diagnoser.

”At leve med sygdommen”.

Mange emner kunne have fadles interesse for foreningerne i Sjaddne Diagnoser.
Arrangementer kan ske i samarbejde med andre foreninger i Sjaddne Diagnoser.
Enkelte udadvendte aktiviteter sammen med andre foreninger i Sjaddne Diagnoser.
(Som eksempel naavnes bemanding af en fadles stand pa Rehab-messen, hvor primaat
produkter inden for hjad pemiddel omrédet udstilles. Messen henvender sig til brugere,

organisationer og fagfolk).

9.2. Vgledning
De fleste gnsker til fremtiden handlede decideret om vejledning. Foreningerne skriver:

Kurser for vejledere. Dels som uddannelse af nye, kommende vejledere, der gennem
kurset far nogle vagktgjer, sa "samtalen” bliver til "vejledning”. Signalet til vejlederne
vil vagre, at deres indsats tillaagges vaadi. Dels kurser af mere opfalgende karakter for
mere erfarne vejledere. Disse kurser kan oplagt ske i regi af Saddne Diagnoser.
Mange foreninger taler godt om efaringerne med tidligere afholdte
foreningsvejlederkurser.

Etablering af relevante netvaak for vejlederei Siaddne Diagnoser.
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- Laze mere om handtering af vanskelige problemstillinger fra vejledningen. Mulighed
for psykologisk radgivning/sparring/supervision.

- Bedre strukturering af vejledningen. For eksempel ved opsamling af erfaringer pa
skrift, opsamling pa den laging der sker i madet mellem vejledere og modtagere af
vejledning.

- Kursusi den sociae lovgivning.

- Mulighed for at tilbyde kvalificeret sociaradgiverbistand i foreningen med viden om
diagnosen.

- Landsdakkende mader om socialovgivning rundt om i landet for alle foreningers
medlemmer.

- Kursus om retssikkerhed og bisidderfunktionen.

- Kursus om undervisningsomradet, herunder specialundervisning, hjadpemidler i skole
og hjem.

- Kursus om beskadtigelsesomradet, herunder revalidering, fleksiob, beskyttet
beskadtigelse osv.

- Viden om steder/personer/netvegk, hvor der findes kompetent bistand, som
foreningerne kan henvise til. For eksempel CSH og DUKH. En slags vejviser.

- Andre muligheder for vejledning. For eksempel en mere opsggende radgivning og
vejledning savel til patienter, familier og sundhedspersonale.

- Blive bedre til at vise bl.a. kommunale instanser, at det er vigtigt arbejde foreningen
laver.

- Kunnetilbyde (psykolog)hjadp til unge medlemmer (teenagere).

- Oprettelse af ekspertteam (inspireret af Dansk Spielmeyer-Vogt forening), hvor
ansatte fagfolk radgiver medlemmer og andre fagfolk (derunder det sociale system).

9.3. Vidensdeling
Der er ogsa gnsker, som drejer sig om viden, at blive mere vidende, at dele og formidle viden:

- Internettets mange muligheder. Udbygning af brugen af www. Eventuelt kursus om

hjemmesider - bade det tekniske og det indhol dsmaessige.
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- Netvagk i form af et debatforum for vejledere pa nettet for eksempel hosted af
Sjaddne Diagnoser.

- At blive bedre/dygtigere med henblik pa selve diagnosen. En forening udtrykker
behov for at lawe de medicinske gloser, da de deltager pa lasgekonferencer. Der
udtrykkes ogsa behov for at fa mere viden om, hvilke potentialer bernene med den
pagad dende diagnose kan have.

- Hjadp til oversadtelse kunne vaae gnskelig, da meget om de enkelte diagnoser er
skrevet pa engelsk.

- Opdatering af materiale vedrarende diagnosen.

- Database med dygtige faglige specialister, man kan henvise medlemmer med saalige
problemer videre til (diagnoserelateret).

9.4. Organisationsudvikling

Nogle gnsker handlede om, hvordan foreningsarbejdet kan videreudvikles:

- Hvordan man kan skabe mere overskud til foreningsarbejdet. Det kan bade handle om
gkonomisk raderum, tid og energi. Netop det forhold, at der er tae om
patientforeninger begraanser de frivilliges kradter.

- Temadag med emnet ”Hvordan kommer vi videre med foreningen?’
- Kursus om fundraising m.m. - muligheder for at sikre den gkonomiske drift.

- Udbygning af netvaak mellem foreningerne i Sjaddne Diagnoser. Dannelse af mindre
ERFA-grupper. Erfaringsudveksling via disse for at fa gode ideer.

- Ligesom nye foreninger kan skyde frem af eksisterende foreninger kunne
sammenlaggning maske ogsa blive relevante.

- Nordisk samarbejde med tilsvarende foreninger.

- Lebende at sparge medlemmerne om, hvad de kunne gnske sig af foreningen og
tilpasse aktiviteterne m.m. herefter.
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10. Gennemfar else af fokusgruppeinterviews

10.1 Indledende

Sjaddne Diagnosers spargeskemaundersggelse i forsommeren 2006 havde afstedkommet
mange ensker og forslag til fremtidens vejledning. Pa baggrund af disse valgte Sjaddne
Diagnoser at falge underspgelsen op med en mere kvdlitativ tilgang. | efterdret 2006 udferte
Sjaddne Diagnoser derfor fire fokusgruppeinterviews med repraesentanter fra de forskellige

medlemsforeninger.

Formaet med at afholde de fire fokusgruppeinterview var at indsamle viden om de enkelte
medlemsforeningers egne behov og ensker til fremtidens vejledning, og i den forbindelse

diskutere initiativer til potentielle forbedringer pd omradet.

Resultaterne af de fire fokusgruppeinterviews udger sammen med den kvantitative
spargeskemaanalyse farste fase af Saddne Diagnosers satspuljeprojekt ”Retssikkerhed for
mennesker med sjaddne handicap i de nye kommuner”. Spgrgeskemaundersggelsen og
fokusgruppeinterviewene kortlaagger medlemsforeningernes aktuelle aktiviteter og deres

vejledningsressourcer.

10.2 Deltagelse

Alle 34 foreninger under Sjaddne Diagnoser blev inviteret til at deltage i et
fokusgruppeinterview med hver en reprassentant. Af de 34 indbudte foreninger deltog 21.
Invitationen var som udgangspunkt stilet til de enkelte foreningsformsand, men fem
foreninger benyttede sig af muligheden for i stedet at sende en anden. Ved de fire mader
deltog i alt 16 foreningsformaand, 3 bestyrelsesmedlemmer og 2 foreningsradgivere med
professionel baggrund. Ved hvert af defireinterviews deltog der mellem tre og ni personer.
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10.3 Fokusgr upper nes sammensagtning

Fokusgrupperne var sammensat ud fra foruddefinerede kriterier, sadan at deltagerne ved de
enkelte mader havde vaesentlige problematikker til fadles. Kriterierne for fokusgruppernes
sammensagtning var hhv. sma patientforeninger, store patientforeninger og patientforeninger,
hvor udviklingshaanning udger en central del af diagnosen. Endvidere blev der afholdt et
fjerde mgde for foreninger, som var forhindret i at deltage ved de tre tidligere afholdte mader.

10.4 Interviewforlgb og metodiske over vej el ser

Formdet med afholdelsen af de fire interviews var at fa del i den store maangde
erfaringsbaseret viden, som de enkelte foreninger besidder. Via denne kvalitative metode
overdrages en stor del af kontrollen med vidensproduktionen til de interviewede selv, sa de fik

mulighed for at praage samtalernes retning og indhold.

Pa baggrund af disse overvejelser indledtes hvert interview med en dben og ustruktureret del,
hvor hver enkel deltager fik mulighed for frit at fremlaggge sine umiddelbare tanker i
forbindelse med fremtidens vejledning. Efter den dbne samtale fulgte en mere fokuseret del,
hvor diskussionen blev struktureret efter faglgende tre hovedoverskrifter: Uddannelse og
dygtiggerelse; Vidensdeling og samarbejde; Organisationernes udvikling. Til hver overskrift
var der pa forhand udfyldt en ragkke diskussionskort med forskellige problemomréder, som
deltagerne blev bedt om at forholde sig til og afslutningsvis prioritere efter relevans. Hvor
interviewets indledende og dbne del sikrede en hgj grad af selvreprassentation, si medferte
interviewets efterfelgende strukturerede del en vis bredde i de problemstillinger, der blev
bergrt. Deltagerne blev med andre ord bedt om at forholde sig til emner, som de maske ikke
umiddelbart selv havde taankt pa eller bragt pa bane i interviewets indledende fase. Ligeledes
betad interviewets strukturerede del en hgjere grad af sammenlignelighed af resultaterne pa
tvaas af de enkelte fokusgruppeinterviews, ligesom den afsluttende prioritering var en god
made at opsummere og verificere resultaterne pa. Hvert interview varede ca. tre timer og alle

interview blev optaget pa band.
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10.5. Opsamling pa fokusgr uppeinter viewene

Under samtalerne blev der af og til diskuteret problemstillinger, som ikke direkte relaterer sig
til spergsmalet om foreningernes vejledning. Referaterne af de enkelte mader er sdledes
righoldige pa informationer og viden, som med nytte ogsa vil kunne anvendes i andre
sammenhaange. Denne opsamling og konklusion fokuserer imidlertid som udgangspunkt pa
den viden, der har umiddelbar relevans vedr. opkvalificeringen af foreningernes vejledning.
Ligeledes vil denne konklusion primaart omhandle de forslag, som havde starst tilslutning.

Nedenfor beskrives resultaterne af fokusgruppeinterviewene.

Kursusi den fundamentale vejledning

Vegledning i foreningerne sker hyppigst ud fra erfaringsbaseret viden og
uddannelsen/oplagingen af nye vejledere i mange henseender ikke er tilstraskkelig. Flere
deltagere pdpegede sdledes, at nye vejledere ofte faler sig utilstrakkeligt kleadt pa til at
varetage vejledningsopgaverne tilfredsstillende. Under samtlige fire interviews blev der i den
forbindelse ytret et udbredt gnske om afholdelse af kurser, der sigter mod at ruste nye
vejledere til de fundamentale problemstillinger og udfordringer, der venter dem i forbindelse
med vejledningen — herunder problemstillinger vedr. retssikkerhed, tavshedspligt,
bisidderfunktion, det at kende sine egne begramsninger, det personlige i vejledningen og
muligheder for som vejledere at fa stette. Endvidere fremgik det, at flere foreninger faler et
behov for mere viden inden for det psyko-sociale omréde og problemstillinger vedrgrende
sorg og krise. Konklusionen blev i den forbindelse, at det psyko-sociale omréde er af sa stor
betydning, at det bar inddrages som en del af dagsordenen i et evt. kommende kursus i den
fundamentale vejledning. Eftersom et kursus i den fundamentale vejledning var et af de
punkter, der under interviewene samlede sterst tilslutning blandt deltagerne, er det oplagt at
lade @nsket om et sddant kursus udmunde i snarlige initiativer i forbindelse med

opkvalificeringen af foreningerne.

Virtuel vaa ktgjskasse

Blandt foreningerne var der stor tilslutning til at f& nem adgang til en maangde brugbare
informationer — ogsa kaldet en virtuel vaarktgjskasse” - pa Sjaddne Diagnosers hjemmeside.
Med en virtuel vagktgjskasse menes en guide pa internettet med nyttige informationer,
henvisninger og links. Under interviewene kom der flere konkrete forslag til indholdet i en
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sadan vaaktgjskasse. Her falger i tilfaddig raskkefalge en kort oversigt over de prassenterede
fordag:

- Liste over fonde og ansggningsfrister

- Liste over veledningstilbud

- Liste over behandlingstilbud

- Kursusoversigter

- Relevante pjecer og andet skriftligt materiale
- Foreningernes egne medlemsblade og pjecer
- Katalog over tilbud pa hjad pemiddel omradet
- Linkstil gode kursussteder

- Linkstil handicapvenlige overnatningssteder
- Liste over trykkerier

- Skabeloner til brevpapir og skematil karselsgodtgerel se

Adgang til professionel radgivning

Et af de temaer, som under interviewene var genstand for sterst diskussion, var spgrgsmalet
om adgang til professionel radgivning og ekspertbistand. Navnlig syntes behovet for bedre
adgang til en socialradgiver at vakke genklang blandt en del foreninger, og flere deltagere
foredog i den forbindelse, at en fast socialrédgiver bliver tilknyttet Sjaddne Diagnoser. Dette
fordag medte imidlertid modstand fra andre ud fra den argumentation, at behovet for
professionel radgivning ber kunne dakkes af allerede eksisterende offentlige
radgivningstilbud i fx CSH og DUKH. Nogle fa af medlemsforeningerne i Sjaddne Diagnoser
har ansat deres egne socialradgivere og faler derfor ikke noget yderligere behov for adgang til
professionel radgivning.

Spargsmalet om adgang til professionel radgivning er en problemstilling, der deler vandene
0g som knytter an til en sterre politisk diskussion om, hvilke opgaver Sjaddne Diagnoser bar
patage sig, og i hvilken retning organisationen ber udvikle sig. Tilbage star, at nogle
foreninger ikke feler, at deres behov i dag bliver dakket tilfredsstillende, mens andre
foreninger enten har ansat deres egen radgiver eller er tilfredse med de eksisterende eksterne

radgivningstilbud. Et kompromis og en mulig lgsning pa problematikken, som under
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interviewene syntes at opna bred tilslutning er, at de foreninger, der ikke faler deres behov
tilstraskkelig dakket, gar sammen og sgger en lgsning i fadlesskab — evt. med hjadp fra
Sjaddne Diagnoser.

Foreningernes daglige drift

Mange foreninger (navnlig de mindre) faler desuden et stort behov for hjadp til de mere
administrative opgaver i forbindelse med foreningernes daglige drift. Mange deltagere
berettede saledes om vanskeligheder ved at fa bestyrelsesarbejdet til at ga op i en hgjere
enhed, og flere deltagere fortalte, at de ofte falte sig meget alene om arbejdet i foreningen. For
enkelte foreninger er problemerne vedrgrende engagementet i foreningsarbejdet sa store, at
foreningernes overlevelse efter egen opfattelse er i fare. For sddanne foreninger handler det i
farste omgang snarere om foreningernes overlevelse og fastholdelse af et allerede
eksisterende niveau, end det handler om at opna fremtidige forbedringer eksempelvis pa
vejledningsomrédet. Som tidligere naevnt var det sdledes nogle (navnlig smd) foreningers
opfattelse, at hjadp pa det administrative omréde er af hgjere prioritet end initiativer, der
sigter mod forbedringer pa vejledningsomradet. | praksis er de to problemomréder vel
imidlertid ofte ganske teg forbundet, fordi problemer vedragrende foreningernes drift kan
tamkes at have en negativ virkning pa foreningernes vejledningsressourcer, pa samme made
som forbedringer pa det administrative omrdde muligvis kan frigive ressourcer til en bedre

indsatsi forhold til vejledningen.

Under interviewene fremkom der en rakke konkrete gnsker og forslag til mulige forbedringer
pa det administrative omrade. Eksempelvis blev der fra flere sider efterspurgt kurser i
bestyrelsesarbejde — herunder kurser i regnskabsferelse og afholdelse af mader. Et andet
udbredt anske var hjadp til opgradering og vedligeholdelse af foreningernes hjemmeside,
ligesom der fra flere sider blev ytret ghske om mere hjadp i forbindelse med udgivelsen af

foreningernes medlemsblade.

Erfaringsudveksling

Et andet markant samtaleemne under interviewene var behovet for mere erfaringsudveksling.
Flere af deltagerne gav som tidligere naavnt udtryk for, at de ofte faler sig meget alene med
ansvaret for foreningernes drift, og at de ofte ikke har nogen at udveksle erfaringer med. Den
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store interesse for hinandens arbejde og mader at | zse problemer, som deltagerne under de fire
fokusgruppeinterview udviste, bekragter ogsa, at behovet for mere erfaringsudveksling er til
stede. Under interviewene kom det i den sammenhaang frem, at syv foreninger allerede har
oprettet et formandsnetvaak, hvori der udveksles erfaringer om arbejdet i patientforeningerne.
Flere interviewdeltagere viste i den forbindelse interesse for at blive optaget i det alerede
eksisterende netvaagk, mens andre deltagere bad Sjaddne Diagnoser tage initiativ til dannelsen
af helt nye. Et uafklaret spergsmd var i den sammenhaang, hvilke kriterier sddanne
erfaringsgrupper ber sammensadtes efter. Nogle mente, at geografiske forhold ber veze
udslagsgivende, sadan at medlemmerne af samme gruppe alle bor i relativ neahed af
hinanden. Andre mente derimod, at foreningerne snarere bgr sammensadtes, sdledes at
foreningerne har vigtige problemstillinger tilfadles. | praksis er det vel imidlertid muligt, at

begge kriterier kan indga som overvejelser i sammensagningen af erfa-grupper.

Synliggerelse

Under et enkelt made kom agnsket om sterre synlighed (Sjaddne Diagnosers og foreningernes)
til at spille en fremtraadende rolle. Flere deltagere gav i den forbindelse udtryk for, at en bedre
markedsfaring af Sjaddne Diagnoser og de enkelte medlemsforeninger vil kunne afhjadpe pa
en lang rakke problemstillinger vedragrende foreningernes daglige drift — herunder ogsa
problemstillinger vedrerende rekruttering og fastholdelse og foreningernes gkonomiske
grundlag. Af forslag til konkrete initiativer til forbedringer pa omradet blev der i den
forbindelse naevnt: mere oplysende arbejde overfor relevante uddannelsesinstitutioner,
afholdelse af temadage eller lignende arrangementer i de nye regioner, starre deltagelse ved
relevante kongresser og messer, og bedre og mere brug af Sjaddne Diagnosers protektor

H.K.H. Kronprinsesse Mary.
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11. Diskussion og per spektivering

Kortleggningen har veaet af beskrivende og udforskende karakter. Der er blevet peget pa
tendenser, hvor videreudvikling af omrédet kan gd hen. Fremover felges der op pa
kortlaegningen og fokusgruppeinterviewene ved at arbejde videre med de temaer og gnsker,

som er fremkommet.

Der er beskrevet flere interessante resultater, hvoraf nogle vil blive diskuteret neamere i dette
afsnit. | trad med spargeskemaet og fokusgruppeinterviewene bliver der her lagt mest veagt pa
vejledningen og mindre pa andre belyste emner. | det fglgende vil nogle af kortlaagningens
resultater blive sat ind i et mere diskuterende perspektiv.

11.1. Foreninger nes mangfoldighed

Af kortlasgningen fremgér det, at der er stor variation i de vilkér og udfordringer, som prasger
de forskellige foreninger. Det fremgar ogsd, at disse variationer har stor betydning for
foreningernes specifikke gnsker og behov. Kortlaggningen kan derfor ikke tegne et entydigt

billede, men derimod tydeliggere nogle tendenser og muligheder.

Som det fremgar nedenfor, udger de enkelte foreninger under Sjaddne Diagnoser ikke nogen
ensartet og homogen starrelse. Selvom livet med en sadden diagnose naturligt medferer en
rackke fadles problemstillinger, si hersker der i de enkelte foreninger aligevel ganske
specifikke vilkdr og udfordringer med deraf felgende individuelle behov og ansker til
veledningen m.m. Ikke alle foreninger har de samme behov, og ikke alle fordag til
forbedringer meder lige stor opbakning i alle foreninger. Mangfoldigheden mellem

foreningerne betyder, at vilkarene for vejledningen og andre aktiviteter ogsa er forskellige.

Diagnosens kar akter

Selve diagnosens karakter har betydning. Nogle diagnoser medfagrer overvejende
problemstillinger af sundhedsmaessig karakter, sdledes at menneskerne med den pagaddende
diagnose ved korrekt medicinsk behandling ikke maaker meget til sygdommen. | modsagning
hertil medfarer andre diagnoser problemer pa en lang rackke evrige omréder, eksempelvis
socialomradet, undervisningsomradet, beskadtigelsesomradet og boligomradet. PA samme
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made medferer visse diagnoser alvorlige, invaliderende og livstruende komplikationer, mens
andre diagnoser i den henseende er mindre indgribende. Ligeledes er nogle sygdomme
progredierende, mens andre sygdomme er stabile og tilstanden kan maske ligefrem forbedres
over tid. P4 baggrund af fokusgruppeinterviewene stér det klart, at sddanne variationer i
diagnosens karakter har stor betydning for, hvilke udfordringer de enkelte foreninger star over
for i forbindelse med vejledningen. En saalig gruppe, der i den forbindelse skiller sig ud, er

de foreninger, hvor der i diagnosen indgar et element af udviklingshaamning.

Foreningens sterrelse og alder

Foreningernes starrelse har ogsa betydning. Den mindste forening i Sjaddne Diagnoser har 15
medlemmer — den starste 1.800 medlemmer. Om foreningen er stor eller lille har betydning
for, hvilken foreningstype der er tale om. De store har sterre mulighed for at etablere sig med
et lannet sekretariat. De sma har typisk ikke denne mulighed (alene) og driver foreningen fra
formandens hjem eller lignende. Medlemstallet har ogsa betydning for foreningens aktiviteter:

Jo flere medlemmer, desto flere potentielle haander til at |afte opgaverne.

Sma foreninger med et relativt lille rekrutteringsgrundlag og fa foreningsressourcer synes
sdedes at have relativt flere problemer vedrarende den daglige drift. Som typiske
problemstillinger blev der i1 fokusgruppeinterviewene nae/nt: problemer vedregrende
rekruttering og fastholdelse af aktive, manglende tilslutning fra frivillige til deltagelse i
bestyrel sesarbejdet, vanskeligheder i forbindelse med gennemfarelsen af et generationsskifte,
darlig @konomi og problemer vedr. udgivelse af medlemsblade og vedligeholdelse af
hjemmesider. Sma foreninger synes pa den baggrund at prioritere hjadp pa det administrative

omrade hgjere end initiativer, der sigter mod forbedringer pa vejledningsomradet.

Ligeledes synes foreningernes alder ogsa at have indflydelse. Den addste forening i Siaddne
Diagnoser er etableret i 1970 — den yngste i 2006. Foreningens alder har betydning for, hvor
etableret foreningen er — fx gkonomisk og med hensyn til formulering af visioner. Forskellige

behov kan ogsa haange sammen med foreningens alder. De nyeste foreninger har for eksempel
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ikke kunnet deltage i Sjaddne Diagnoser kursus for foreningsvejledere, der blev afholdt i 2002

0g som mange respondenter omtaler positivt*.

Det er oplagt, at addre foreninger over tid har opbygget kompetencer og erfaringer, som nye
foreninger ikke umiddelbart kan modsvare. Nystartede foreninger faler saledes ofte et sterre
behov for uddannelse, erfaringsudveksling og stette end de addre og mere etablerede
foreninger — bade i forhold til vejledningsomradet, men ogsa i forhold til de mere

administrative problemstillinger vedregrende foreningernes daglige drift.

Der er sammenhaang mellem foreningens sterrelse og alder, sdledes at de mindste foreninger
ogsa er de yngste. Denne sammenhang indikerer, at jo addre foreningen er, desto flere
medlemmer har foreningen haft mulighed for at rekruttere. Sammenhaangen er dog ikke helt
entydig, da der ogsa findes addre foreninger med fa medlemmer. Her er det vurderingen, at
det snarere er spgrgsmaet om diagnosens gaddenhed, der har sterst betydning frem for
foreningens alder. Hvis diagnosen er ekstra sjadden, sa er der fagre potentielle mediemmer at

rekruttere.

Der kan ogsa vagre andre forklaringer. Nye diagnoser opdages, og frada af kan nye foreninger
opstd, men fordi selve diagnosticeringsprocessen tager tid — sa tager det ogsa tid far ny-
diagnosticerede finder vej til foreningerne. Lidelsens karakter kan ogsa have betydning for
antallet af medlemmer. Det kan for eksempel vaae, at lidelsen ved korrekt medicinering giver
sa fa gener, at personer med diagnosen ikke ser noget behov for at vage med i en

patientforening.

* Der var tale om en kursusrakke paet par weekender, der handlede om krisereaktioner, den sveae samtale, etik,
relevante juridiske regler m.m.
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11.2. Foreninger nes vejledning
Medlemmerne i Sjaddne Diagnosers medlemsforeninger sgger vejledning i alle faser som
saddne:

- Né&r de netop er blevet diagnosticerede.

- Nér de har brug for erfaringer og viden om det videre liv med diagnosen.

- Nér de som foraddretil et barn med en sadden diagnose, som sgskende, som ung, som

voksen, som addre har brug for rad og vejledning.

Medlemmerne traekker pa vejledernes private erfaringer som parerende eller som havende
diagnosen selv. Medlemmerne sager ogsd vejledning i sterre eller mindre grad om

sundhedsfaglige, sociale, uddannel sesmasssi ge/paadagogiske og psykologiske spgrgsmal.

Modtagere af vejledning

Ikke overraskende er det farst og fremmest mediemmer af foreningerne, der modtager
vejledning. Mere overraskende er det, at knap to ud af tre foreninger til dels og i hgj grad
vejleder pargrende og diagnosticerede, der ikke er mediem af foreningen. Dette kan pege pa
nyere udviklingspotentialer for foreningerne fx vedragrende rekruttering af nye medlemmer.

Knap halvdelen af foreningerne oplyser, at fagpersoner (for eksempel sociaradgivere i
kommunerne) det ikke eller kun lidt er modtagere af foreningens udbudte vejledning. Hvem,
der kontakter foreningen for at fa vejledning kan tildels afhaange af mulighederne for at fa
kontakt med foreningen. Derfor er spergsmalet om tilgeengelighed vaesentligt. Hvis der ikke
er adgang til foreningen i dagtimerne, er det for eksempel sveat for en sagsbehandler i
kommunen at fa fat i foreningen. Hver tredje forening kunne udelukkende kontaktes efter
amindelig arbejdstid.

Antallet af vgjledere

Selvom det ma vaare svagrere at rekruttere aktive i en lille forening, da medlemsunderlaget er
mindre, viser kortlaggningen, at der ikke ngdvendigvis er sammenhaang mellem foreningens
starrelse og antal vejledere m.fl. To ud af tre foreninger mener, at de har et passende antal
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personer, som vejleder i foreningen. To foreninger mener, at der er for mange og seks
foreninger mener, at de har for fa

Hvad angdr de foreninger, som ikke mener, de har det rette antal vejledere, kan en
problemstilling dreje sig om rekruttering, fastholdelse og udvikling af vejlederne. En anden
problemstilling kan handle om, at der skal vaxe balance mellem antallet af vejledere og
maangden af vejledningssager. Pa den ene side skal vejledningsmaangden ikke vaare for stor
for at undga stress og lignende. Pa den anden side ma vejledningsmamngden heller ikke vaare
for lille, da der skal et vist antal vejledningssager til for, at vejlederen kan fa og opretholde
erfaring med vejledningen.

Vejledernes kvalifikationer og oplaaing

| nassten halvdelen af alle foreninger foregdr der ingen oplaging eler undervisning af
vejlederne. Hertil kommer at selvom kun to foreninger eksplicit siger, at de ikke stiller
formelle krav til vejledningen, peger de andre besvarelser pd, at det er en generel indstilling

hos foreningerne.

| stedet for formelle krav giver foreningerne i deres besvarelser udtryk for forventninger til
vejlederen og dennes praksis. Forventningerne er bade videns- og erfaringsbaserede. Samlet
giver dette et billede af, hvad ”den gode vejleder” skal kunne og giver gode ideer om, hvordan
opkvalificeringen fremover kan finde sted.

Foreningernes gnske om foreningsvejlederkurser skal sesi denne sammenhang, da et sdant
kursustilbud vil kunne danne fundamentet for vejledningen i de enkelte foreningerne. Tilbud

om opkvalificering vil ogsa kunne vaare med til at rekruttere og fastholde aktive frivillige.

Erfaringsudveksling og netvaark

Kortlaegningen viser, at der — blandt medlemsforeningerne i Saddne Diagnoser — er et behov
for at fa kendskab til hinandens rédgivning/vejledning, da der er flere fadles bergringspunkter.
Dette kan for eksempel ske ved tilbagevendende temadage for vejlederei Sjaddne Diagnoser.
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Af besvarelserne fremgér det desuden, at vejledere gaddent tager kontakt til eksterne
radgivninger. Dette gadder for eksempel brugen af CSH og DUKH. Der ses ogsa en beskeden
brug af LEV. En forklaring blandt flere kan vaae, at medlemmerne ringer direkte til de
eksterne rédgivninger.

Det er generelt en god ide, at vejlederne bruger hinanden som sparringspartnere® og danner
netvaak. Dette har betydning for vejledernes vilkar for at yde vejledningen - og hermed for
kvaliteten af vejledningen - da samtale med andre:
- @ger velederens faktuelle viden, herunder viden om mulighederne for at kunne
henvise en bruger til andre instanser og for at sege faglig bistand.
- @ger vejlederens kendskab til egne styrker og begraansninger.

- Mindsker risikoen for, at vejlederen faler sig aene som vejleder.

Sparringen/netvagksdannelsen kan bade ske internt i medlemsforeningen, med andre

medlemsforeninger i Sjad dne Diagnoser og/eller med eksterne.

11.3. Vgjledningen i foreninger ne — et kerneomr ade

Vejledningen er et af kerneomraderne i foreningernes arbejde. For det ferste er vejledningen
en helt uundvaalig service over for medlemmer, der henvender sig vedragrende sager. Denne
service kan vage afgarende for den, der seger vejledning®. For det andet er vejledningen en af
forudsagningerne for medlemsforeningernes og i ssadeleshed Saddne Diagnosers politiske
arbejde over for myndighederne. Det er gennem vejledningen, at organisationen kan opfange
svagheder og mangler ved lovgivningen og dens forvaltning. Med andre ord giver
vejledningen input til bestyrelsernes, reprassentantskabets og forretningsudvalgets arbejde.
Vejledningen byder derfor pa perspektiver, der rakker langt ud over de enkelte familier, som
seger vejledning.

° Det skal dog pointeres, at samtlige vejledere har tavshedspligt med hensyn til de sager, de kommer i bergring med. Dog ma
en vejleder gerne diskutere en anonymiseret sag med en anden vejleder for at kunne yde den bedste vejledning over for den
person, der har sggt vejledning.

® Jevnfer resultaterne i Steen Bengtsons undersagelse, se afsnit 1.
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V gjledningssagerne kan overordnet set delesi to grupper:
a) Sager af velkendt art, som umiddelbart hjadper modtageren af vejledningen, men somi sig
selv ikke giver foreningen noget nyt at arbejde med.
b) Sager, som er mere specielle og principielle. Det kan vege:
- Komplicerede eller konfliktfyldte sager, hvor f.eks. lovgivningen ikke er klar.
- Pafaldende sager, som fx kan vaare udtryk for nyeinitiativer framyndighedernes side.
- Sager, hvor Saddne Diagnoser ikke har en formuleret politik.

Som led i erfaringsudvekslingen og som led i foreningernes og Sjaddne Diagnosers politiske
arbejde i forhold til myndigheder m.m. lokalt, nationalt og internationalt er det vaesentligt, at
bade vejledere, de enkelte bestyrelser og Sjaddne Diagnoser far kendskab til sagerne under
punkt b.

Sammenfattende kan man sige, at det er yderst vigtigt, at medlemmerne gar til foreningerne
med deres problemer: Dels star det enkelte medlem staarkere ved at have en forening i ryggen,
dels er det — i en forhandlingssituation over for myndighederne — bestyrelsen eller Sjaddne

Diagnoser, som skal vide, hvor problemerne er.

Medlemsforeningerne og Sjaddne Diagnoser skal til stadighed overvele, hvordan
vejledningen bliver bedst mulig. En vigtig forudsagning er, at vejlederne er engagerede og har
den ngdvendige viden. En anden vigtig forudssgning for dette er, at der er kontakt mellem
vejlederne, bestyrelserne og Sjaddne Diagnoser. Denne kontakt er vigtig for at sikre:
- At den veledning, der gives, er i overensstemmelse med foreningernes forventninger
(og politik) pa omréadet.
- At de enkelte foreningers bestyrelser og Saddne Diagnoser kan holde sig gjour med
hvilke problemomrader, der er aktuelle inden for ”’sjad dneverdenen™.
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Bilagstabel A

Antal vejledere m.fl. i foreningen

Vej- Rad- Kontakt- Andre Antal
Ledere givere personer medlem-
mer
Gaucher Foreningen i Danmark 1 15
Foreningen for Mébiussyndrom i Danmark 1 5 26
Mitokondrie-foreningen i Danmark 3 50
WilsonPatientforeningen 2 5 2 50
Foreningen for Von Hippel Lindau patienter og
pargrende 2 60
Porfyriforeningen Danmark 3 5 62
Handicappede Bgrn Uden Diagnose (HBUD) 6 64
Crouzonforeningen i Danmark 4 65
Landsforeningen for Sotos Syndrom 5 80
UniqueDanmark 1 80
Danmarks Apertforening 1 3 88
Galaktoseemiforeningen i Danmark 2 4 120
Angelmanforeningen i Danmark 3 7 150
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta 6 150
Dansk Forening for Tubergs Sclerose 7 150
Landsforeningen Rett Syndrom 20 150
Dansk Forening for Albinisme 1 5 1 10 155
Polycyteemi Foreningen i Danmark 3 180
Immun Defekt Foreningen 2 200
Dansk Spielmeyer-Vogt Forening 2 5 250
Landsforeningen for arm- og bendefekte 10 270
Landsforeningen for Marfan Syndrom 1 10 320
Landsforeningen for Prader Willi Syndrom 2 8 15 350
Landsforeningen for Vaekstheemmede 2 8 365
Dansk Tourette Forening 1 450
Alfa-1-foreningen 2 480
Dansk Forening for Neurofibromatosis Recklinghausen 3 1 2 497
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 3 2 509
Danmarks Blgderforening 1 6 600
Rygmarvsbrokforeningen af 1988 11 860
Landsforeningen mod Huntingtons Chorea 10 2 10 871
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