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Sjeeldne Familiedage

- et koncept for patientuddannelse
malrettet familier med barn med
sjeeldne sygdomme og handicap

Denne pjece er udgivet i forbindelse med Sjaeldne
Diagnosers projekt "Patientuddannelse i et net-
veerks- og familieperspektiv’, som blev gennemfeart
i perioden 2009-2013.

Projektet er finansieret af Sundhedsstyrelsens sats-
pulje "Styrket sundhedsindsats for socialt udsatte
og sarbare grupper”med det formal at udvikle et

koncept for patientuddannelse i et netvaerksper-
spektiv malrettet sjeeldne familier.
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Forord

Det er med stolthed, Sjaeldne Diagnoser praesenterer vores koncept for patientuddannelse Sjaeldne Familiedage. Det er
foreningens ambition at skabe bedre rammer for sjeeldne borgere, og ruste familierne til at handtere et liv med sjeelden
sygdom eller handicap. Med Sjeeldne Familiedage er vi kommet et skridt naermere malet.

Gennem projektet har vi bestraebt os pa at skraeddersy et tilbud til de sjeeldne familier. Sjeeldne Familiedage tager netop

de problemstillinger op, der er kendetegnende men ogsa saeregne for de sjaeldne. For mange sjeeldne familier star alene

i hverdagen med en sygdom eller et handicap, der kan vaere svaer at tackle. Familierne oplever typisk et behov for stgrre

faglig sadvel som erfaringsbaseret viden, ligesom de oplever et stort behov for at mgde andre i samme situation som 3
dem selv. Behov der er vanskelige at opfylde pa egen hand, nar diagnosen er sjeelden.

En far udtrykte, da han skulle vurdere kurset:
")eg ville gngke for alle, der har et handicappet barn,
at de kan kowwie wied pa det her.”

Det gnsker jeg ogsa. Sjeeldne Diagnoser vil arbejde for, at Sjaeldne Familiedage for fremtiden bliver et fast tiloud for alle
sjeeldne familier.

Birthe Byskov Holm
Formand for Sjeeldne Diagnoser
Maj 2013

Sjeeldne Diagnoser er en paraplyorganisation, der repraesenterer mennesker med sjeeldne sygdomme og
handicap. Mange tusinde borgere lever med alvorlig sjeelden sygdom i Danmark. Lidelserne er livstruende
og/eller invaliderende og kan indebzere indre eller ydre misdannelser, udviklingshzemning og forkortet
livsperspektiv. De fleste sygdomme er genetisk betingede og viser sig typisk fra barnealderen. | praksis
kaldes en diagnose sjzelden, hvis max 1.000 danskere lider af den, og hvis den fordrer en seerlig indsats i
social- og sundhedsveesenet.



Baggrund

Sjeeldne familier er sarbare

At blive foraeldre til et sveert handicappet eller kronisk sygt barn er en uventet og stressende begivenhed. Ud over at
skulle lzere at mestre og acceptere den eendrede livssituation konfronteres familien med belastninger af bade praktisk
og felelsesmaessig karakter. Ved sygdommens eller handicappets debut er stresspavirkningen' stgrst, men gennem hele
barnets opvaekst udseettes foraeldrene for vedvarende stresspavirkninger [2]. Sjaeldne familier oplever sygdommens
pavirkning staerkere, har svaerere ved at tackle situationen falelsesmaessigt og er markant mere belastede end familier,
hvor barnet far konstateret en mere kendt sygdom [3]. Ogsa i kontakten til det sociale system oplever familierne flere
problemer end andre handicapgrupper [4]. Der er sdledes et stort behov for at ruste sjeeldne familier til at hdndtere de
sveere situationer og livsbetingelser barnets sjeeldne lidelse medfarer.

Vi er en familie, der foler of magtelage,
09 ikke rigtig ved, hvad vi (kal gribe o9 tage fat i.

Mor til 3-drig dreng

Vi har veeret { koutakt wied Kowwmnen, fiden han var et ar,
09 vi kaewper (tadig wied dewr, uu hvor han er fire Ar.
Det er nok det, der fylder wegt lige uu.

Mor til 4-drig dreng

Oplevede stressfaktorer [2]
Traening,

feerdigheder
Overgang til en ny hverdag

Barnets helbred og diagnose

Daglig pasning
og pleje .
Interaktion med
Forhold til partner, socialvaesenet
familie, venner

Tanker, tro, identitet, dremme

Samarbejde med sundhedsvaesenet  Bekymringer for fremtiden

! Stress forstés sdledes: "Psychological stress is a particular relationship between the person and the environment that is appraised by
the person as taxing or exceeding his or her resources and endangering his or her well-being!"[1]



Baggrund

Det szerlige ved at veere sjeelden

Sjeeldne familier star over for saerlige problemstillinger, fordi lidelsen er sjeelden. Isaer problemer med at f3 stillet den
rette diagnose, fa den rette behandling, manglende koordination samt adgang til rddgivning og sociale statteforan-
staltninger opleves hyppigt. Det skyldes manglende viden om sjeeldne sygdomme og handicap kombineret med stor
sygdomskompleksitet med behov for kontakt til mange fagfolk og -miljger [5]. Saledes bliver familierne ofte selv koordi-
natorer af behandlingsforlabet, sagsforlebet hos kommunen og andre instanser men oplever selv at mangle viden og
overskud for at kunne bestride denne rolle. Manglen pd viden om sygdommene er formentlig grunden til, at familierne
oplever et seerligt stort behov for erfaringsbaseret- og praktisk viden, som direkte kan overferes til hverdagen [6]. At
mede andre i samme situation eftersparges hyppigst i kelvandet pa en sjselden diagnose [4].

Ingen famler tradene for en. Det er of, der er tovholdere
pa hopitalet. Det er of, der er tovholdere hof kowwuuen.
Alle gteder. Hvif vi ikke hiver i tradene, fker der ikke nowet.

Far til 4-drig dreng

Netvaerkets betydning

Erfaringsbaseret- og praktisk viden hentes typisk i patientforeningerne, der spiller en afgerende rolle for de sjeeldne
familier. Her findes en fzelles identitet og forstaelse af at leve med den pagaeldende sygdom eller handicap. Her tilbydes
rddgivning, netveerk, vidensudveksling og hentes inspiration [7]. Foreningen bliver et saerligt feellesskab, hvor feelles-
skabet i det daglige beror pa det enkelte medlems bevidsthed om at here til. Oplevelsen af stgtte har sdledes starre
betydning end det reelle netvaerk, og hvor hyppigt netvaerket bruges [3]. Ogsa Socialstyrelsen konkluderer i en eva-
lueringsrapport pa sjeeldne-omradet, at det er vigtigt at have kontakt til og fysisk at kunne mades med personer med
samme eller lignende diagnose, for at kunne udveksle viden og erfaringer [8].

Det har ikke veeret fom at fd et barm wied x Downs
{Yudrowm. Her kan du hurtigt (oge viden o9 (nakke wed
andre. Alle kender "Morten og Peter’. Alle har et forhold
til det. Sddan var det ikke for of.

Far til 4-drig dreng

Der mangler tilbud

Men i tilfeelde hvor diagnosen er meget sjaelden, eller hvor diagnosen ikke ken-
des, er det sveert at finde netveerkstilbud. Da sjeeldne sygdomme ikke er livsstils-
sygdomme og typisk debuterer i barndommen, med stor betydning for hele
familiens livssituation, er de eksisterende patientuddannelsestilbud typisk ikke
relevante for sjzeldne familier. Sjzeldne Familiedage er sat i vaerk for via patient-
uddannelse at tilbyde viden og stgtte, andre sjeeldne henter i patientforeningerne.
Patientuddannelse med fokus pa netvaerksdannelse og empowerment

af sjeeldne familier har eksisteret i bade Sverige og Norge i en arraekke? .

Et dansk initiativ er sdledes lzenge ventet.

2 P& henholdsvis Agrenska, www.agrenska.se og Frambu, www.frambu.no.



Konceptets opbygning

Jeg {Yneg virkelig, det har givet of wieqet.
Det gav vores fomn rigtig weget.

Mor til 3-drig dreng

Empowerment i fokus

Sjeeldne Familiedage adskiller sig fra andre patientuddannelser ved at have et helhedsorienteret syn pa barnets sygdom
ved at inddrage foraeldre, barn og seskende. Kronisk sygdom og handicap er et familieanliggende [9] - saerligt ndr den
ramte er et barn. Med konceptet gnsker Sjeeldne Diagnoser at styrke familiernes oplevelse af empowerment® i forhold til
at kunne mestre hverdagen med et barn med sjeelden sygdom eller handicap.

Kurserne fokuserer pa de psykosociale aspekter, der falger med sjeelden sygdom og handicap. Udover at handtere selve
barnets sygdom/handicap skal foraeldrene tackle et aendret livsperspektiv og de psykiske reaktioner, det medfgrer pa
forskellige stadier i livet. Derudover skal foraeldrene tilegne sig en reekke nye feerdigheder [2].

Malet med Sjaeldne Familiedage er at give familierne en @get bevidsthed og forstaelse af deres situation, for at styrke
familiens handtering af de stressende livsbetingelser, sjzelden sygdom og handicap kan medfare. Kurset tilbyder famili-
erne teoretisk viden, praktisk viden og erfaringsbaseret viden, som de kan bruge direkte i deres hverdag i arbejdet med
familiens psykosociale trivsel og til at kvalificere samarbejdet med sundhedsvaesen og socialforvaltning.

Konceptets opbygning

Sjeeldne Familiedage bestar af et weekendkursus for hele familien, kontakt i et lukket internetforum med adgang til en
videnbank pa sjzeldne-omradet, samt en opfelgningsdag for forzeldrene.

Weekenden: Faglige oplaeg for foreeldre, faglige oplaeg for de unge, aktiviteter for barn og seskende samt faelles net-
veerksskabende aktiviteter for hele familien. De netvaerksskabende aktiviteter er i lige sa hgj grad en del af kurset som
de faglige oplaeg. Netvaerk er en vaesentlig faktor for oplevelsen af at kunne mestre hverdagen og en fortsat kilde til
erfaringsudveksling og statte.

Det var faktifk forst pd Sjeldue Famwiliedage, vi rigtig wgdte andre.
Det var vildt, hvor hurtigt wan Abuede (ig over for folk. Mange
blev wieqet rort, 09 wman havde eqgentliq brug for det o9 brvg

for hinanden. Vi fik et godt veunepar, fom vi har (et (iden hen.

Mor til 4-drig dreng

* Empowerment forstds som: “the process of increasing the capacity of individuals or groups to make informed choices and to
transform those choices into actions and outcomes. Empowerment may result in better management of the daily needs of patients and
better compliance with care protocols, in coping with the associated psychological conditions and in improving social inclusion.” [10].



Konceptets opbygning

Internetforum: Netvaerksdannelse og erfaringsudveksling understattes af et lukket internetforum. Her uploades faglige
dokumenter og links. Forummet samler information fra mange instanser pa handicapomradet og skaber overblik over,
hvor familierne kan hente hjeelp og radgivning. Samtidig har forummets eksistens en funktion i sig selv, idet det skaber
et tilhgrsforhold. | forummet kan familierne endvidere kontakte hinanden.

Opfelgningsdag: Foreeldrene mades igen seks maneder efter kursusweekenden for at bygge videre pa deres faglige
viden og for at styrke netvaerket familierne imellem.

Baggrunden for kursets opbygning er at skabe de bedste rammer for netvaerksdannelse. En weekend giver gode betin-
gelser for uformelt samvaer, som er en god ramme for at knytte band og udveksle viden og erfaringer. Derudover er et
weekendkursus praktisk, nar hele familien skal med. Ligesom der for sjaeldne sygdomme og handicap er stor geografisk
spredning, der gar, at det er fordelagtigt at 'samle’kursusaktiviteterne.

Malgruppe

Malgruppen er familier med et barn under 18 &r med sjeelden sygdom eller handicap, som ikke har et relevant patient-
netveerk eller lignende tilbud. Det vaegtes at danne sa homogene kursusgrupper som muligt pd baggrund af barnenes
alder og sygdomstraek for at skabe det bedste udgangspunkt for erfaringsudvekslingen familierne imellem.

Sjrldue Fawiliedage var lidt et vendepunkt for wis.
Jeq YueS virkelig, det var en god weekend. Det betod bare (A wieqet.

Mor til 4-arig dreng

Indhold

* Netveaerksdannelse

* Erfaringsudveksling

* Redskaber til at arbejde med problemlgsning og familiemal

* Sorg- og krisehandtering

* Fokus pa familielivet og familiens sammenhaeng

* At seette ord pa vanskelige falelser og de sarlige familiemaessige udfordringer
ved at veere en sjeelden familie herunder barnets selvstaeendighed, seskenderelationer
og parforhold

* Redskaber til at styrke barnet, saskende og foreeldre i at vaere en familie med
seerlige vilkar

* Teknikker til at passe pa eget psykiske velvaere

* VViden om sociale stgtteforanstaltninger og radgivning

* Redskaber til at styrke kommunikationen med det offentlige system

* Viden om hvor man kan hente rdd og vejledning generelt



Familiernes udbytte

Paedagogiske virkemidler

Der arbejdes under kursusforlgbet efter falgende paedagogiske principper, der tager udgangspunkt i
anbefalinger pd omradet [9, 11, 12]:

* At gere den teoretiske undervisning konkret
- herunder brug af eksempler, spargsmal og aktive gvelser
* Atinddrage deltagernes egne erfaringer og skabe rum for diskussion og refleksion
At tage udgangspunkt i deltagerens behov
— give plads til tilpasning af programmet, sa det reflekterer deltagernes faktiske behov
* En vekslende undervisningsstruktur og indlagte pauser
* Tid og rum til det uformelle sociale samvaer
* Etinkluderende og trygt milje hvor deltagernes forskelligartede behov

imgdekommes

Familiernes udbytte

8 Sjeeldne Familiedage blev afpravet ved fire kursusforlgb i perioden 2011-13 med stor succes. De deltagende familier
var meget positive og tilfredse med kursets indhold og form. Pilotafpravningen blev evalueret ved en randomiseret,
kontrolleret spgrgeskemaundersggelse *samt kvalitative interviews med udvalgte deltagere °.

0%

Hverken eller/Utilfreds
. Tilfreds
] Meget tilfreds

Deltagerne havde en signifikant effekt af kurset i forhold til at opna en @get viden om, hvor man kan fa radgivning og
vejledning i forhold til sygdommen og offentlige stetteforanstaltninger samt et mindsket behov for at ops@ge viden om
sygdommen.

“Deltagerne og en venteliste-kontrol fik tildelt spargeskemaer inden farste kursusgang og seks-otte maneder herefter.

74 personer deltog i undersggelsen. Responsraten var 83% ved baseline og 75% ved follow-up. Dataanalysen er udfert af Steen
Bengtsson, senioforsker ved SFI - Det Nationale Forskningscenter for Velfaerd.

>Fire personer blev interviewet. Interviewene blev transkriberet, og der blev lavet en tematisk analyse pa baggrund af principperne
i grounded theory [13].



Familiernes udbytte

Herudover havde deltagerne udbytte af kurset i forhold til at fa viden om det sociale omrade, at danne netvaerk med
andre familier og at diskutere de seerlige aspekter ved at have et barn med sjaelden sygdom. Effekten af at diskutere de
seerlige aspekter steg pd lang sigt.

© 000 000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000,
.
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Familiernes udbytte

Interviewpersonerne udtrykte, at motivationen for at deltage i kurset var et stort behov for at se andre familier,
udveksle erfaringer og fa inspiration til hverdagen og et behov for at snakke om deres barns sygdom/handicap
med nogle, der havde oplevet det samme. Interviewpersonerne beskrev, at de fik felgende udbytte af at deltage pa
kurset:

Erfaringsbaseret viden, netveerk og rollemodeller

Familierne beskrev, at det var positivt at se, at der findes andre familier som ens egen for savel foraeldre, barn og se-
skende, at opleve en umiddelbar accept af og forstaelse for barnets sygdom eller handicap, at made personer med de
samme tanker, oplevelser og frustrationer, at se hvordan andre familier tackler det, samt at udveksle erfaringer og gode
rad. En mor beskrev:

*Det var rart at (¢ alle dew, der er { (awwe bad.
Problewserne var de fawmwe, (elv ow borvene er forgkellige.”

En anden mor fortalte, at det at se og hgre om andre gav hab for fremtiden:

"Det var rart, at wentorerve fortalte deref hiftorfe.
Vi &, at de har provet det fawmwe, o9 har Klaret fig igenvems. S& det er verd at kewpe for.”

Kurset gav familierne en oplevelse af ikke at veere alene. En mor fortalte:

"I hverdagen har vi folelen af, at vi tkke er wautter( alene.
Det er nok det vigtingte et eller andet (ted, at wian ikke lenqere foler (i “Palle aleve { verden”.”

Teoretisk viden om Serviceloven og radgivningsinstanser

Familierne udtrykte, at kurset gav dem overblik over lovgivningen pa socialomradet, og hvor man kan hente rddgivning
i det offentlige system. En mor fortalte falgende:

"NW ved jeq, hvor jeg kan 94 ind og kigge efter noget. Det anede jeq tkke for. Det har veret rigtiq,
rigtig godt at fd navne pa de grupper, der kam hjelpe en.”




Familiernes udbytte

Teoretisk viden om familieliv og reaktionsmgnstre

Familierne udtrykte, at det var rart at hare, at de tanker og reaktioner, de har haft gennem forlgbet, ikke er unormale.
En mor beskrev det sdledes:

"Pyykologen ik (agt, at wiange af de ting, vi foler, er almindelige. Det blev gjort weere loviigt.”

Foraeldrene udtrykte ogsa, at det var godt at blive mindet om, hvordan man passer pa sig selv og sit parforhold. Ogsa
diskussionsgrupperne opdelt efter kgn var gode. En far udtrykte:

"Det var wieqet intereffant, at wmiend oq Kvinder reagerer forfkelligt... alle de andre wiend havde tenkt
de fawmwe tanker fows jeg.”

Motivation til aendringer

Interviewpersonerne gav udtryk for, at Sjeeldne Familiedage gav inspiration til andre mader at handtere ting pa i hver-
dagen. En mor fortalte:

”)eg har det nogle ganqge (Adan at ’q det Kan vi ikke, for voref datter kan ikke gore (Adan o9 (adan,
wien pa kurfet fik vi gjnene op for, at der er wange ting, wan godt kan alligevel.”

En anden mor beskrev, at det hjalp dem til at fokusere pa at finde lasninger pa problemer:
” Min wand fik gmene op for, at der er nogle ting, fows vil vare (vare, wien fow vi bare er ngdt til at

gore. Det var vi ikke kowwet frem 1, hvif vi ikke havde veret pa det kuriug. Det gav of rigtiq meget." 17

En tredje familie fortalte, at de via kurset og den vellykkede barnepasning overvejer at gere brug af aflastning i hverdagen:
Vi er beayndt at (nakke ow, at vi wigke fkal til at finde lidt aflagtuing.”

En far beskrey, at Sjeeldne Familiedage gav dem overskud og nyt mod:

Vi kowm hjewt wied wiere overfkud. Vi fik were wiod pa tingene.”




Teoretisk grundlag

Det teoretiske grundlag

De copingstrategier, foreeldre benytter, har stor betydning for, hvor belastende barnets sygdom opleves af familien [2].
Sjeeldne Familiedage er lagt an pa at styrke familiens brug af gode copingstrategier og oplevelse af empowerment via
de parametre, der ses af nedenstdende figur.

ROLLEMODELLER

NETVARK PRAKTISKVIDEN

Empowerment

TEORETISK VIDEN ERFARINGSBASERET VIDEN

Generelt er tanken bag patientuddannelse, at et socialt feellesskab om sygdommen og adgang til viden kan styrke
deltagernes egenomsorg. Det anbefales, at bruge en alsidig strategi til formidling af viden i patientuddannelser, hvor
teoretisk, erfaringsbaseret og praktisk viden inddrages [11].

Viden og socialt feellesskab danner netop grundlag for Sjeeldne Familiedage. De tre tilgange til formidling af viden
inkluderes under kurset i en vekslende struktur. Derudover fokuseres der eksplicit pa brug af rollemodeller og netvaerks-
dannelse.

¢ Teoretisk viden i form af viden om psykiske reaktioner i familier med kronisk syge barn, viden om sociallovgivning,
rddgivning og kommunikation med social- og sundhedsvzesen.

* Praktisk viden i form af redskaber til problemlasning, malsaetning, psykisk trivsel og egenomsorg og hvad der ken-
detegner ‘den gode ansggning'til socialforvaltningen,

* Erfaringsbaseret viden i form af formel og uformel erfaringsudveksling. Derudover fokuseres der eksplicit pa brug af
rollemodeller og netvaerksdannelse.

* Rollemodeller. De deltagende familier agerer rollemodeller over for hinanden. At spejle sig i andre kan motivere
andringer, da man far nye ideer, og bliver udfordret pa egne tilgange [11]. Samtidig giver det en oplevelse af ikke at
veere ‘alene i verden' Pd kurserne deltager mentorer, der er personer, der selv har sjeelden sygdom teet inde pa livet.
Mentorerne agerer ligeledes rollemodeller.

* Netveerk. Sjzeldne Familiedage er et gruppeforlgb, hvor faellesskabet og dannelsen af netvaerk har hgj prioritet. En
grundlaeggende tanke er, at familierne kan hente stgtte og laere af hinanden, da de star i samme situation og skal tack-
le lignende udfordringer. Familierne opfordres til og stettes i at fastholde kontakten efter endt kursusforlgb.

Det er newawtere, nar wman er (amwen wied
foreeldre i famwe bad, for de har (amwe
behov for at (nakke en hel wiag(e owm det.

Mor til 3-drig dreng
Den der direkte linje, wan har wied foreldre,

der har provet det {amwe, det er behageligt.

Far til 4-drig dreng



Foelgegruppe

Sjeeldne Diagnoser vil gerne takke projektets falgegruppe for sparring og hjeelp i projektforlgbet. En saerlig tak skal ga
til Steen Bengtsson og Christoffer Scavenius Sonne-Schmidt ved SFI - Det Nationale Forskningscenter for Velfeerd, for
analysearbejdet i forbindelse med effektdokumentationen.

Foelgegruppe

* Hanne Buciek Hove, Klinik for Sjeeldne Handicap, Rigshospitalet

* John @stergaard, Center for Sjeeldne Sygdomme, Aarhus Universitetshospital
* Karen Brendum-Nielsen, Kennedy Centret, Rigshospitalet

* Steen Bengtsson, SFI - Det Nationale Forskningscenter for Velfaerd

* Rigmor Lond, Kommunernes Landsforening

Nicolaj Holm Faber, Komitéen for Sundhedsoplysning

* Birthe Byskov Holm, Dansk forening for Osteogenesis Imperfecta og
formand for Sjaeldne Diagnoser

* Preben Sindt, Landsforeningen Rett Syndrom
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