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Hn O ﬂ
Vad ar Agrenska:

Nationellt kompetenscenter
« Familjeverksamhet
» Vuxenverksamhet

Regionala verksamheter

« Korttid- och
sommarverksamhet

 Utbildning

- Agrenska Assistans

« ADHD konsulent

» Familjestédsenhet

» Arbetsprovning —traning
» Daglig verksamhet

Nationella funktionen for séllsynta
diagnoser, NFSD



salisynta diagnoser - vad ar det?

« 3 minuter film om sallsynta

diagnoser
* Du hittar den har: &
* http://www.nfsd.se/om- L

sallsynta-diagnoser/Sallsynt- |
professionl/Sallsynta-
diagnoser---vad-ar-det/



Salisynta diagnoser - en utmaning

Komplext

Generell brist pa kunskap
Syndrom

Svart att fa diagnos
Varierande

Svart att fa ratt insatser

Paverkar flera

delar av kroppen Samordningsbrister

Livslang funktionsnedsattning



En familjs verklighet > 40
samhallskontakter

Arbets- ,
BB terapeut Sjuk-
gymnast
BVC vard-
Vanner central Tisnst
jansteman
Siukvérd
Grannar
MNamnd
Foreningar
Socialt
niitverk Forsdkrings-
kassa
Anhériga Forsakrings-

kasseldkare

Illllﬂ sm"a Grund-
LSS myndigheter skola
Hjalp- Sdrekola Skolskéterska
Bostad- medel

anpassning Forskela




* Brist pa kunskap

e Brist pa samordning

AGRENSKA



Nationella Funktionen Salisynta Diagnoser

Uppagifter:

« Bidra till 6kad samordning och koordinering av halso- och sjukvardens resurser.
« Bidra till spridning av kunskap och information.

« Bidra till utbyte av information, kunskap och erfarenheter.

« Inventera tillgangliga resurser for personer med séllsynta diagnoser.

« Identifiera majligheter till utbyte av kunskap, erfarenhet och information med andra
|lander och internationella organisationer.



Centrum for salisynta diagnoser

Expertteam med patientfokus och
helhets- och livsperspektiv for personer
med och anhdriga till personer med
sallsynta diagnoser

Mal — att finnas vid alla Sveriges sju
universitetssjukhus.

Kontaktyta for saval profession som
personer med och anhoriga till personer
med sallsynta diagnoser.

Skapar forutsattningar for:
Kunskapsbaserad vard och omsorg

Utveckling av behandlings-
rekommendationer

Uppréattande av kvalitetsregister
Okad forskning

Tidig diagnos



Agrenskas familjevistelser 2015

e Var 2015

 LCHAD-Dbrist

* Fragilt x syndrom

«  Williams syndrom

« Beckwith-Wiedermanns syndrom
« Mitokondriella sjukdomar

« Hjarntumor, Barncancerfonden
« Ektodermal dysplasi

« 22gll-deletionssyndromet

* Anonymous

« Stroke, barn och unga

«  Spinal muskelatrofi

Host 2015

Lennox-Gaustaut syndrom

Silver Russels syndrom

Leukemi — Barncancerfonden
Sturge-Webers syndrom

Ehlers Danlos syndrom

Hjarntumar, Barncancerfonden
Rubinstein-Taybis sydrom
Mukopolysackaridos, MPS-sjukdomar
PANDAS/PANS

Duchennes muskeldystrofi



Foraldrarnas program

Mandag — introduktion

Tisdag — medicinsk information
Onsdag — konsekvenser i vardagen
Torsdag — "att leva med...”

Fredag — samhallets stod,
utvardering



Barn med diagnos

InfOr vistelsen
Inskolning

Fraga doktorn
Skola

Aktiviteter

Dela erfarenheter
Berattelsebok

Syskon

InfOr vistelsen
Inskolning

Fraga doktorn
Skola

Aktiviteter

Dela erfarenheter
Berattelsebok



Nirstaende och yrkesverksamma

« Utbildningsdagarna

« Kunskap
« Erfarenhetsutbyte

« FOrberedelser for vardagen hemma



att deltagarna ska fa 6kad
kunskap och kompetens om
funktionshindret for att battre
bemastra och hantera
vardagen

att samla kunskap om vuxna
med séallsynta funktionshinder
och dess konsekvenser

att sprida dessa erfarenheter
och kunskap




Vuxenvistelser 2015

Narkolepsi i samband med
pandemrixvaccination

22011 deletionssyndrom
Ryggmargsbrack

Aperts syndrom

Friedreichs ataxi

Akondroplasi



Erfarenheter fran vuxenvistelsen

for fa professionella har kunskap om vuxna med sallsynta funktionshinder

« sambhallets insatser samordnas inte for vuxna
» behover diskutera mojligheter i stallet for hinder
» beskriver ofta sig sjalva som "outsiders”

« maste alltid forklara och "forsvara” sina svarigheter/sitt funktionshinder pga
sallsyntheten och omgivningens okunskap

« behover i livets olika skeden fa kunskap

« mota andra i samma situation - 7 i denna grupp tillhor vi normaliteten”

e utmaningar utdver det vanliga



- Mal
— Att sprida kunskap om diagnosen

— Att sprida kunskap om vad konsekvenserna av diagnosen
medfor | familjernas vardag

* Metod
— Sammanfattning av férelasningar samt fragor och svar
— Fallbeskrivning, en familj
— Kan laddas ner eller bestéllas via www.agrenska.se



http://www.agrenska.se/

Expert nl i Experience

knowledge

Competence/
Ability

Reflection



« Kansla av att vara "normal”
 Far energi, kdnner sig starkare
« Kunskap ger trygghet

- Bli forstadd

 Att fa dela erfarenheter &r lika
viktigt som att fa information fran
experter
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THll sist

* Se Individen
« Kunskap om diagnhosen

» Kunskap om dess specifika konsekvenser.

AGRENSKA



* www.agrenska.se

 www.nfsd.se

« www.syskonkompetens.se

Tack for oss!



