L 5jeeldne Diagnoser

Sjeldne familiedage lanceret pa konference d. 8. maj 2013
Sjeldne Diagnoser har lanceret sit nye koncept for patientuddannelse malrettet familier med bgrn med
sjeeldne sygdomme og handicap. Dagens konferencier var Kurt Strand, der pa Sjaldne Diagnosers vegne
bad velkommen til dagen.

Sjeldne Familedage - et koncept for patientuddannelse

F@rste oplaegsholder pa podiet var Sjaeldne Diagnosers formand, Birthe Byskov Holm. Birthe fortalte om sin
baggrund som mor til en sgn med Osteogenesis Imperfecta — en alvorlig, arvelig sjeelden sygdom. Birthe har
ogsa vaeret med til at stifte Sjaeldne Diagnoser.

| sin praesentation fortalte Birthe bl.a. om

- Hvad er der seerligt ved sjeldne sygdomme og handicap? Det er alvorlige, sjeeldent forekommende
syndromsygdomme, der ofte er livstruende eller staerkt invaliderende. Der er meget lidt viden om
at leve med sygdommene og ofte er der kun begraenset (symptom)behandling at fa. Og ofte er det
vanskeligt at fa stillet den rette diagnose. Behovet for seerlig social stgtte er ogsa stort og hele
familien pavirkes, idet mange af sygdommene debuterer i barnealderen

- At fa et barn med en sjaelden sygdom stresser familien pa en raekke punkter — for mange er der
hjeelp at hente i den relevante patientforening. Her kan man mgde andre i samme situation, som
har erfaringsbaseret viden om at handtere livet med sjeelden sygdom. Dette er velkendt og
dokumenteret. Men ikke alle har adgang til en relevant patientforening — nogle sygdomme er sa
sjeeldne, at der ikke kan dannes en forening. Sjeeldne familiedage er fgrst og fremmest udviklet til
at imgdekomme disse familiers behov.

- Hypotesen er, at der er fem forhold, som kan ggre, at familierne oplever empowerment og bedre
kan handtere hverdagen: at danne netveerk, at fa rollemodeller og at fa teoretisk, praktisk og
erfaringsbaseret viden stillet til radighed. Det er disse forhold, der er omdrejningspunktet for
Sjeeldne Familiedage:

- Opbygningen af Sjeeldne Familiedage er, at der afholdes et weekendkursus for hele familien og
efter et halvt ar afholdes en opfglgningsdag for foraeldrene. Ind imellem har familierne adgang til et
lukket informationsforum pa internettet. Der deltager 8 — 12 familier pr. kursus samt frivillige
mentorer og professionelle oplagsholdere.

- Det nye ved Sjeldne Familiedage i forhold til andre former for patientuddannelse er, at der er fokus
pa hele familiens trivsel og pa netveerksdannelse. Og sa er kurserne ikke diagnosespecifikke — det er
sjeeldenheden, familierne har til feelles.

- Der er udgivet et konceptpapir, der beskriver Sjeeldne Familiedage. Sjaeldne Diagnoser samarbejder
meget gerne om anvendelse af konceptet og vil gerne udvikle det yderligere, sa ogsa voksne
sjeeldne borgere kan fa gavn af det.



Der blev spurgt til de frivillige mentorers rolle, idet de deltager fordi de har egne erfaringer med sjaelden

sygdom og handicap. En repraesentant fra bgrnehuset SIV, der bl.a. har bgrn med immundefekt, bgd ind pa

et eventuelt samarbejde.

Se hele Birthe Byskov Holms praesentation her >>

Se konceptet for Sjaeldne Familiedage her >>

Psychosocial adjustment in families of chronically ill children

Efter praesentationen af konceptet for Sjaeeldne Familiedage blev der stillet skarpt p3, at sjaeldne familier
oplever mere stress end andre familier, der far et barn med et alvorligt handicap. Cand.psych., Ph.D. Drifa
Gudmunsdottir praesenterede resultater af sin forskning i de stressreaktioner, som familier oplever, nar de
far et barn med et alvorligt handicap — stressreaktionerne kan vaere biologiske, sociale, fglelsesmaessige
og/eller adfeerdsmaessige. Stress opleves individuelt og oplevelsen kan aendres over tid og der kan endda

veere tale om en pavirkning sa voldsom, at personer udvikler posttraumatisk stresssyndrom, PTSD.

Drifa har forsket i stressreaktionerne i tre grupper af familier: Familier med sjaldne bgrn, familier med

gigtramte bgrn og familier med hjertebgrn. Resultaterne er, at:

Forekomsten af PTSD i de 3 grupper forzeldre lignede dem man har set i forskning af personer der
har veaeret udsat for forskellige slags naturkatastrofer

Forekomsten hos de sjeldne foraeldre naermede sig 10% hvilket er sammenligneligt med hvad er er
set blandt forzeldre af kraeftramte bgrn (e.g. Kazak et al., 1997)

De sjeldne forzeldre viste sig at vaere mere belastede end foraeldre til gigtramte bgrn og hjertebgrn
— evt., pga. mindre oplevet social stgtte, mere komplekse sygdomme og sammensat problematik og
mindre viden og forstaelse for sygdommen i samfundet

Pa denne baggrund opridsede Drifa en reekke udfordringer til fagfolk, der har med sadanne bgrnefamilier at

gore:

1.

2.

At tage en god anamnese

At fa forzeldrene til at prioritere og tale om sine fglelser og behov nar de befinder sig i en
krisesituation og barnets sygdom og behandling fylder det hele

Vare bevidst om det store overlap mellem fysiske og psykiske symptomer — differentiel diagnostiks
Vaere bevidst om evt. ko-morbiditet, da PTSD ikke ngdvendigvis star alene

At vaere bevidst om udviklingsmaessige faktorer betydning for den made traumet opleves og
hvordan symptomerne kommer til udtryk pa


http://www.sjaeldnediagnoser.dk/documents/892CB781-32D7-4C8E-96BD-288A1A69937A.pdf
http://www.sjaeldnediagnoser.dk/documents/27836FB1-E81A-4F16-92D3-EF284830F3F5.pdf

Der blev spurgt til, hvad familierne selv kan ggre — Drifa svarede, at det handler om aktivt at opsgge
mestrings-redskaber til at handtere den nye situation, nar man ikke kan aendre situationen. At sparre med
andre er meget givtigt.

Se hele Drifa Gudmunsdottirs praesentation her >>

Effekten af Sjeeldne Familiedage

Naeste oplaeg handlede om effekten af Sjeeldne Familiedage. Det har vaeret en bevidst strategi fra Sjeeldne
Diagnosers side at dokumentere arbejdet og lave effektmaling af Sjaeldne Familiedage. Seniorforsker ved
SFI Steen Bengtsson har varetaget en stor del af dette arbejde sammen med Ane Lind Mgldrup fra Sjeldne
Diagnoser som projektmedarbejder.

Steen lagde vaegt p3, at Sjaeldne Familiedage har veeret designet som kontrolleret forsgg af en ganske hgj
kvalitet og preesenterede forsgget:

Det har vaeret kendetegnet af en eksperimentgruppe og en kontrolgruppe, idet begge grupper har udfyldt
spgrgeskemaer om viden og trivsel bade fgr, under og efter Sjaeldne Familiedage. Blandt resultaterne er

- At eksperimentgruppen oplever forbedringer og kontrolgruppen oplever forvaerringer

- At eksperimentgruppen har en signifikant effekt af kurset i forhold til at opna gget viden om hvor
man kan fa radgivning og vejledning og om offentlige stgtteforanstaltninger — bade lige efter kurset
og pa laengere sigt

- At eksperimentgruppen lige efter kurset har udbytte omkring netveerk og erfaringsudveksling, men
at denne effekt aftager med tiden men at de har en lagtidseffekt af at diskutere problemstillinger
der er saerlige for sjeeldne familier

- At eksperimentgruppen ikke har det store udbytte omkring viden om juridiske forhold (f.eks.
klageadgang), information om offentlig stgtte og om hvor man skal henvende sig med spgrgsmal
vedrgrende sygdommen

Udover effektmalingen er ogsa lavet supplerende interviews, Ane fortalte om disse. Disse interviews
bekraeftede i det store og hele resultaterne af effektmalingen. Dog gav flere af familierne i interviewet
udtryk for, at kurset har haft positiv effekt pa familielivet og i forhold til erfaringsbaseret viden, som ikke
blev fanget i selve effektmalingen.

Bade effektmalingen og de supplerende interviews daekkede alt i alt ret godt de fem forhold, der
kendetegner empowerment, og som blev praesenteret i Birthe Byskov Holms oplaeg (netvaerk, rollemodeller
samt praktisk, teoretisk og erfaringsbaseret viden).

| debatten var der ros til bade koncept og effektmaling og der blev efterlyst erfaringer omkring hvordan
sadanne kurser kan finansieres — og der blev bl.a. peget pa private fonde. Ogsa forskellen pa maends og
kvinders udbytte blev bergrt.

Se hele Steen Bengtssons og Ane Lind Mgldrups praesentation her >>


http://www.sjaeldnediagnoser.dk/documents/26069A89-5F52-4C72-B4A9-5102EB3170DB.pdf
http://www.sjaeldnediagnoser.dk/documents/49BEEDFD-05A6-41D4-A486-B71263AD6BCE.pdf

Erfaringer fra Sjeeldne Familiedage

Ovenpa prasentationerne af Sjaeldne Familiedage-konceptet, af stressreaktioner hos foreeldre til alvorligt
syge bgrn og af effekterne af Sjaeldne Familiedage, blev podiet overladt til Thomas Aue Sobol, der er far til
Albert pa 3% ar, der har CHARGE syndrom. Albert og hans familie har deltaget pa Sjaldne Familiedage og

Thomas fortalte om oplevelsen af at fa et barn med en sjaelden sygdom:

Det har forandret families liv grundleeggende. Der har vaeret sorg over at fa et sygt barn og stor usikkerhed i
forhold til, hvad der egentlig er galt, nar symptomerne er overvaeldende mange og meget alvorlige.

Antallet af deldiagnoser og antallet af kontakter til sundhedsvaesenet og socialvaesenet er aledeles
overvaeldende, jf. preesentationens slides 7, 8 og 9. Og selvom Albert har faet en diagnose, er der ikke
megen viden og hjaelp at finde, ansvaret var helt placeret hos familien, der ogsa optrader som koordinator
i stort og smat. Der er stor gleede, nar tingene lykkes, men ogsa en konstant bekymring og darlig
samvittighed.

Da familien deltog i Sjeeldne Familiedage, var Albert 1% ar gammel. Motivationen var et gnske om at mgde
andre familier og at blive klogere. Det direkte udbytte af deltagelse kom bade fra de faglige indhold og de
sociale elementer. Det gav en fglelse af ikke at veere alene, at der er nogen der har det endnu vaerre og at
man kan klare det. Det var godt at finde accept af sine fglelser og reaktioner og den gensidige forstaelse i
familien er vokset. Den helt store gevinst har veeret at mgde andre familier og det har givet inspiration til at
ops@ge kontakt med andre, bl.a. via Facebook.

| debatten blev der spurgt til diagnoseforlgbet og hvad der kan ggres bedre. Thomas efterlyste en slags
mentor meget tidligere end pa Sjeldne Familiedage og at der er lidt kortere ve;j til psykologhjaelp, nar man
far et alvorligt sygt barn. En mor til et barn uden diagnose efterlyste, at man far at vide, at Sjeeldne
Diagnoser findes, sa man kan komme i kontakt med andre. Ogsa vilkarene for et aktivt arbejdsliv samt
vilkarene for ressourcesvage familier blev drgftet. Afslutningsvis fortalte Thomas, at han er ved at skrive en
bog — Kaere Albert -, der udkommer i 2014.

Se hele Thomas Aue Sobols praesentation her >>

Laes Thomas Aue Sobols brev til Albert her >>

Erfaringer med patientuddannelse - Agrenska

Efter en frokostpause blev spotlyset rettet mod patientuddannelse til sjaeldne pa den anden side af Sundet
— pa Agrenska ved Goteborg i Sverige. For i Sverige har der i &revis eksisteret et sadant tilbud og det blev
praesenteret naermere af bestyrelsesformand for Agrenska, Anders Olausson:

Baggrunden for Agrenska er behovet for helhedsorienteret uddannelse af sjaeldne familier og sjeeldne
patienter samt deres fagfolk. Agrenska blev indviet i 1989 og ejes af en stiftelse. Agrenska er et nationalt
kompetencecenter, idet kompetence forstas som faerdigheder, kundskaber, erfaringer, kontakter/netvaerk
m.v. Virksomheden bestar i familiekurser, voksenkurser og vejledning. Der er ogsa regional virksomhed
omkring uddannelse/forskning, familiestgtte m.v. Agrenska har mange ansatte med funktionsnedsaettelse
og anvendes som arbejdssted til arbejdsprgvning -/traening. Der er tilknyttet en venskabsforening. Visionen
er at veere blandt de bedste til at bidrage til at skabe forudssetninger for et optimalt liv og udvikling for
personer med funktionsnedszettelser i hele livsperspektivet.


http://www.sjaeldnediagnoser.dk/documents/AE2356B6-A819-423D-A217-C9B5CD6106F1.pdf
http://thomassobol.com/wp-content/uploads/2011/04/hjertebarnet-133-thomas.pdf

Familieuddannelsen er en meget central aktivitet og tager udgangspunkt i familiernes virkelighed med et
meget stort antal kontakter og aktgrer i sjeeldne-livet indenfor sundhedssektoren, det sociale omrade og
mange flere. Der deltager familier fra hele Sverige. Familierne betaler ikke selv — det g@r staten og
regionerne.

Der er flere forskellige malgrupper i familieuddannelsen: Far, mor, barn med diagnose, voksenpatient,
sgskende, andre pargrende — de har forskelligt perspektiv og forskellige behov. Familieuddannelsen har fire
forskellige programmer: For foraeldre, for bgrn med sjeeldne diagnoser, raske sgskende og professionelle og
uddannelsen varer fem dage.

Anders gennemgik indholdet i familiekursernes enkelte elementer — det findes pa slides 24 — 29 i
praesentationen. Der arrangeres ogsa kurser for voksne og for de sjeeldnes fagpersoner. Efter ethvert
forlgb dokumenteres det i et nyhedsbrev til deltagerne, som de selv kan arbejde videre med.

Effekten af kurserne er bl.a. faerre udgifter til social og sundhed. Deltagere i et program bruger
sundhedsydelser for 13.000 svenske kroner om dret — dem, der ikke har deltaget bruger sundhedsydelser
for 25.000 svenske kroner om aret.

Der er gjort en raekke erfaringer i tidens Igb pa Agrenska, bl.a. at fagfolk har for lidt viden om sjaeldne
diagnoser og det at leve med dem. Mange indsatser virker ikke og belaster de forkerte dele af systemet og
koordinationen er for darlig. Det er afggrende at fa viden nok og at mgde andre i samme situation.

Anders fortalte videre, at Agrenska er blevet National Funktion for sjeeldne diagnoser - NFSD. Opgaven er
bl.a. at bidrage til éget koordination af indsatsen, vidensdeling og informationsspredning. En sadan
funktion bgr ogsa etableres i Danmark.

Afslutningsvis reflekterede Anders over de fremtidige udfordringer, der bl.a. skal mgdes pa europaeisk plan.
Pa FN-niveau arbejdes ogsa med at etablere en sjaeldne-komité.

Der blev spurgt til, om ogsa bedsteforaeldre kan vaere med pa Agrenska og det kan de, men det er svaert for
mange bedsteforzldre at deltage sammen ed familierne, for de lever et aktivt liv, hvor mange f.eks. er pa
arbejdsmarkedet.

Lees hele Anders Olaussons prasentation her >>

Civilsamfundets rolle i fremtidens velfaerdslgsninger

Som afslutning pa konferencen var arrangeret en paneldebat om civilsamfundets rolle. Med i debatten var
Ole Pass fra foreningen af socialchefer og socialdirektgrer, Mads Espersen, medlem af Frivilligradet og
landsformand i Ungdommens Rgde Kors samt Birthe Byskov Holm, formand for Sjaldne Diagnoser.
Debatten blev modereret af Kurt Strand.

Ole Pass patog sig opgaven med kort at praesentere debatopleeg fra Kommunernes Landsforening (KL) om
fremtidens socialpolitik — ”Investér fgr det sker”:

Det er et oplaeg, man gerne ma holde kommunerne op pa! Og debatten om hvem, der ggr hvad i
socialpolitikken, er helt ngdvendig — uanset om der er penge nok eller ej. De frivillige organisationer
blomstrer og civilsamfundet bestar bade af individer og foreninger/organisationer. | KL's oplaeg er


http://www.sjaeldnediagnoser.dk/documents/A6071BC3-76B3-4510-94F3-A0A9511D1F68.pdf

grundtanken, at man godt vil ga tidligere ind i indsatsen i forhold til de borgere, der har brug for hjaelp.
Samskabelse er et vigtigt kodeord for den socialpolitiske tilgang — det handler om at alle er en del af, nyder
godt af og har en forpligtelse til at bidrage til det sociale faellesskab efter evne. Det er en ny og realistisk
made at taenke samspil mellem kommuner og brugere pad. Kommunerne skal i hgjere grad vaere facilitator
for netvaerksdannelse. Erkendelsen er, at borgerne er eksperter i deres eget liv.

Mads Espersen mente, at det er sveert at vaere uenig i KL's opleeg, men vi er langt fra at vaere dér, hvor vi
gerne vil vaere. Mange kommuner ser de frivillige som en belastning og ikke som en ressource. Bade
kommuner og frivillige ma bevaege sig veek fra, at velfaerden udelukkende er et offentligt anliggende.

Birthe Holm havde iseer hzftet sig ved Civilsamfundets rolle omkring samskabelse. Sjeeldne Familiedage har
dokumenteret effekt og er fyldt med frivillige ressourcer i form af viden, mentorer, planleegning m.v. og vi
vil gerne samskabe for at ggre Sjeeldne Familiedage til et fast tilbud til sjaeldne familier. Kommunerne kan
bidrage med at spotte familier med behov for kurset og med at investere i familierne ved at betale for
deres deltagelse.

Ole papegede, at det er sund fornuft at investere, selvom tidsperspektivet for afkast ikke er umiddelbart.
Frivillig arbejdskraft skal ikke handle om at skaffe gratis arbejdskraft, men om at mobilisere viden, hvilket er
seerligt vigtigt pa sjeeldne-omradet.

Mads sagde, at hvis samskabelses-dagsordenen skal give mening skal det vaere i en erkendelse af, at
Civilsamfundet kan noget, som det offentlige ikke kan. Det handler om at tage udgangspunkt i, at det
offentlige ikke kan definere hvad det gode liv er i forskellige situationer — det skal ske i en samskabelses-
proces mellem Civilsamfundet og det offentlige. Ellers bliver samskabelsen reduceret til et
produktionsfaellesskab.

Kurt Strand rejste spgrgsmalet om, hvornar de frivillige er frivillige — hvis Sjaeldne Familiedage bliver et
kommunalt tilbud, skal kommunen jo kunne disponere over de frivillige mentorer. Birthe svarede, at det er
en reel problemstilling, der bl.a. seetter de frivillige foreningers vilkar pa dagsordenen. Sjeldne Diagnoser
har tidligere foresldet at man skal kunne henvises til en patientforening i forbindelse med etablering af
diagnose, men det kraever jo, at foreningerne kan eksistere og har ressourcer til at bedrive deres
virksomhed. Ole tilfgjede, at der skal udvikles partnerskabsmodeller og spilleregler for samarbejdet. De
frivillige skal passe pa, at de ikke ryger i kommune-faelden med alt for mange regler for aktiviteter og
gkonomi. Mads talte for, at der skal opbygges gensidig tillid og respekt og de frivillige skal turde forpligte
sig, nar de vil tages alvorligt som velfaerdspartner. Birthe supplerede med, at det er afggrende vigtigt, at de
frivilliges integritet respekteres.

Panelet diskuterede de frivilliges rolle videre og Kurt konkluderede, at det givet er en debat, der fortsaetter!

KL's debatoplaeg "Invester f@gr det sker” kan laeses her >>

Afrunding pa dagen

Birthe Holm sluttede dagen af med at takke til alle, der har bidraget. Vi betragter Sjeeldne Familiedage som
en nyskabelse. At realisere denne nyskabelse kraever, at sjaeldne familier prioriteres og at finansieringen af
kurset ses som en social investering. De sjaldne familier har brug for opbakning, ogsa efter kurset. Sjeeldne
Diagnoser vil gerne samskabe om Sjzeldne Familiedage med alle, der vil vaere med.


http://www.kl.dk/ImageVault/Images/id_60895/scope_0/ImageVaultHandler.aspx

Rapportgr: Lene Jensen, 08.05.2013



