
For 12. gang siden 1992 mødes nordiske 
fagpersoner inden for rehabilitering, behandling 
og diagnostik af neuromuskulære sygdomme til 
et tværfagligt møde. Møderne har til formål at 
diskutere nye forskningsresultater og 
behandlingsmetoder samt opbygge netværk 
blandt fagpersonerne.



Några axplock av vad som sker..
• The Pharmaceutical Forum
• Patient Mobility
• Compliance
• Patients Safety
• E-health
• Counterfeit medicines
• EPF – CPME
• The EU Paediatric Regulation
• Rare diseases



Hvad er tankerne med 
Ågrenska og hvordan foregår 

rehabiliteringen
Anders Olauson

Ågrenska
Eurordis

European Patient Forum (EPF)

http://www.rcfm.dk/




Stiftarna till Ågrenska

• HSO

• Sjukvården

• Socialförvaltningen

• Utbildningsförvaltningen

• Omsorgsstyrelsen

• Ågrenska Stiftelsen



• “För att förstå hur det är att vara 
förälder till ett barn med funktions-
nedsättning – krävs att du är förälder 
till ett barn med funktionsnedsättning 
själv!”

Åke Martinsson, Sverige



Målgrupper - olika perspektiv - olika behov
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Vad är Ågrenska?
• Verksamheter:

– Nationellt kompetenscenter
• Familjeverksamhet
• Vuxenverksamhet
• Vägledning på hemsidan

– Regionala verksamheter
• Korttid- och 

sommarverksamhet
• Utbildning
• Ågrenska Assistans
• DAMP/ADHD konsulent
• Familjestödsenhet
• Arbetsprövning –träning
• Personal med funktionshinder, 

Daglig verksamhet
– Eesti Agrenska
– Vänskapsföreningen
– Ågrenska  Akademin



Målgruppsanpassade program 
utifrån ett helhetsperspektiv



En familjs verklighet > 40 samhällskontakter
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Vision Vi skall vara bland de 
främsta att bidra till att 

skapa förutsättningar för ett 
optimalt liv och utveckling 

för personer med 
funktionsnedsättningar i 

hela livsperspektivet



Familjeprogrammet
• Sällsynta diagnoser (färre än 1/10 000)

• Familjen och deras professionella nätverk

• 4 parallella program:
– Föräldrar
– Barn med sällsynta diagnoser
– Syskon
– Professionella

• Familjer från hela Sverige

• Samarbete med nationella och internationella 
specialister inom olika områden

• Viktigt komplement till regional och lokal  
habilitering och sjukvård



Familjevistelse 
översiktigt program

• Program
– Måndag – introduktion

“Packa upp ryggsäcken”
– Tisdag – medicinsk information
– Onsdag – konsekvenser i vardagen
– Torsdag – psykosociala gruppdiskussioner
– Fredag – samhällets stöd

“Packa om ryggsäcken”

• Kommentarer
– Känner mig “normal”
– Ger energi och styrka
– Känner mig mer förstådd
– Vet  vart jag ska vända mig
– Utbyte av erfarenheter är lika viktigt som 

experternas kunskap



Föräldrarnas program

• Mål
– Coping
– Kunskap
– Nätverkande

• Metod
– Specifikt utformade program för varje sällsynt 

diagnos
– 5 dagars vistelse
– Föreläsningar, reflektioner, 

konsekvensbeskrivningar, utbyte av 
erfarenheter



• Målskilda behov 
– Intensiv intervention som en del I 

habiliteringsprocessen
– Träffa andra

• Metod
– Speciellt utformade program utifrån varje 

diagnos specifika behov :
• Konsekvenser av diagnosen
• Sammansättningen av grupper
• Individuella behov

• Kommentarer
– Positivt att träffa andra - man är inte ensam
– Positivt att utbyta erfarenheter med andra 

barn I en liknande situation

Barnens program



Syskonens program
• Mål

– Ny kunskap
– Coping
– Nätverkande

• Metod
– Speciellt utformade program utifrån varje 

diagnos specifika behov :
• Gruppens behov
• Individuella behov

• Kommentarer
– Känner mig inte ensam
– Positivt att möta andra I samma situation
– Bra att få medicinsk information



Program för professionella
• Mål 

– Ökad kunskap
– Skapa en gemensam utgångspunkt med 

föräldrarna
– Nätverkande

• Metod
– Föreläsningar
– Dialog med föräldrarna och andra deltagare
– Reflektion

• Kommentarer
– Ökat samarbete med föräldrarna
– Ökad effekt av habiliteringsinsatser 
– Återkoppling till skola och andra 

professionella



Dokumentationer från familje- och 
vuxenvistelser”Nyhetsbrev”

• Mål
– Att sprida kunskap kring varje diagnos 
– Att sprida kunskap om 

konsekvenserna  diagnosen medför I 
familjernas/ vuxnas vardag

• Metod
– Fallbeskrivning, en familj / vuxen 
– Uppdatering kring forskning och 

utveckling
– Kan beställas gratis via 

www.agrenska.se
– Produceras och uppdateras 

kontinuerligt

NYTT!
Utvecklat till livsperspektivet

http://www.agrenska.se/


Vanliga funderingar, önskemål från föräldrar

• Omhändertagande, bemötande utvecklas

• Okunskap om diagnos, dess konsekvenser är stor 

hos flertalet skapar extra belastning

• Vill ha tidigare och grundligare kunskap om 

diagnosen, orsak, genetik, behandling och prognos

• Man känner sig utlämnad och ensam

• Skuldkänslor – vill ej vara en belastning för 

samhället, vilka rättigheter har vi?

• Hur skall vi klara kraven att stötta våra barn?

• Koordination, samverkan, ett mer holistiskt synsätt 

Inom vård och övriga samhällsinsatser



Erfarenheter från 
vuxenverksamheten

• För få professionella har kunskap om vuxna                                    med sällsynta 
diagnoser 

• Samhällets insatser samordnas inte för vuxna

• Behöver diskutera möjligheter i stället för hinder

• Beskriver ofta sig själva som ”outsiders”

• Måste alltid förklara och ”försvara” sina svårigheter/sitt funktionshinder pga 
sällsyntheten och omgivningens okunskap

• Behöver i livets olika skeden få kunskap och möta andra 
i samma situation 



Forskningsstudie av Familjeverksamheten

Tidskrift: Journal of Advanced Nursing, Vol. 53.4. Sid. 392-402, Artikelns titel: Stress and well-being among parents of children with rare 
diseases: a prospective intervention study, Författare: Lotta Dellve tillsammans med Lena Samuelsson, Andreas Tallborn, Anders Fasth 
och Lillemor Hallberg

Undersökningsgrupp
A 136 mammor och 107 pappor (140 familjer)
B 90 mammor
Instrument med jämförelsedata

Ågrenska
Familjeverksamheten
KUNSKAP
REFLEKTION
EGENKRAFT

Före Utvärdering Efter 6 mån Efter 12 mån



Behov hos personer med sällsynta diagnoser, studie 
Familjeverksamheten

Tidskrift: Journal of Advanced Nursing, Vol. 53.4. Sid. 392-402, Artikelns titel: Stress and well-being among parents of children with rare 
diseases: a prospective intervention study, Författare: Lotta Dellve tillsammans med Lena Samuelsson, Andreas Tallborn, Anders Fasth 
och Lillemor Hallberg

Såväl mammor som pappor blev mer aktiva och mer välförberedda.
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Behov hos personer med sällsynta diagnoser, studie 
Familjeverksamheten

Tidskrift: Journal of Advanced Nursing, Vol. 53.4. Sid. 392-402, Artikelns titel: Stress and well-being among parents of children with rare 
diseases: a prospective intervention study, Författare: Lotta Dellve tillsammans med Lena Samuelsson, Andreas Tallborn, Anders Fasth 
och Lillemor Hallberg

Det passiva förhållningssättet minskade för både mammor och 
pappor.
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Behov hos personer med sällsynta diagnoser, studie 
Familjeverksamheten

Tidskrift: Journal of Advanced Nursing, Vol. 53.4. Sid. 392-402, Artikelns titel: Stress and well-being among parents of children with rare 
diseases: a prospective intervention study, Författare: Lotta Dellve tillsammans med Lena Samuelsson, Andreas Tallborn, Anders Fasth 
och Lillemor Hallberg

Uppgivenheten minskade hos papporna. Uppgivenheten minskade 
för de mammorna när papporna varit med på familjevistelsen. Men 
uppgivenheten ökade för de som var ensamma på familjevistelsen.
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Föräldrars och vuxnas uttryckta behov

”Det bör vara självklart att man skall ha 
samma rättighet och möjlighet som alla 
andra att få en korrekt diagnos, ett bra 
bemötande, tillförlitlig information, rätt 
behandling,  adekvat vägledning och 
konkreta insatser från olika 
samhällsinstanser, även om man har en 
sällsynt funktionsnedsättning”



Världsbanken  – Processen för att öka 
individers eller gruppers förmåga att fatta 
beslut och omvandla dessa beslut till 
önskade åtgärder och resultat.
WHO  - En förutsättning för hälsa och en 
proaktiv strategi för partnerskap och 
egenvård för bättre resultat på hälsoområdet 
och bättre livskvalitet för kroniskt sjuka

En “empowerd patient” förutsätter 
Egenmakt



Omfattning på verksamheten
• Ca 20 familjevistelser/år

• Ca 6 vuxenvistelser per år

• Drygt 120 former av diagnoser hittills

• Drygt 3 500 familjer sedan starten

• Barn ca 340 dagar om året

• 1 500 kursdeltagare /år

• Finansieras ca 2/3 av landsting och 
1/3 genom statsbidrag





Ågrenska är ett internationellt Kompetenscenter 

Queen Silvia inaugurates “the Queen 
Silvia Auditorium” at Agrenska 
Academy in 2001.



Tammistu 2008

Tammistu



The Agrenska Academy
• Virtuellt Center för forskning
• Stimulera fortsatt och 

djupare forskning avseende 
sällsynta diagnoser

• Bygga på erfarenheter från 
Ågrenskas program

• Holistiks perspektiv
• Internationall 

gränsöverskridande 
samverkan 

• Göra internationella 
forskningsresultat 
tillgängliga för patienter

• Vetenskapligt råd





Framtida utmaningar
• Hur skall man möta behovet av vård 

och kompetensutveckling hos:
– Personer med olika diagnoser 

(förutsättningar)
– Deras anhöriga
– Professionella

• Hur skall man få en bra samordning av 
all kunskap och alla verksamheter som 
möter människor med sällsynta 
diagnoser i landet?

• Nya utmaningar/problem?



Young Patient Perspective 
The idea was to find out what 
young patients think about their 
situation and possibilities to live 
and take care of themselves.

What will the future look like?

Job opportunities and family life?

We want to find out if the 
societys idea of these young 
people are correct, or if it needs 
to be updated.



1. The systems, organizations and people that are supposed to 
help are regarded as enemies. 

• Nothing comes easy. Nothing comes exactly when you 
need it. Nothing comes as you want it. Soon you tend to se 
the helping systems as enemies. Either you conquer them 
or you give up and adapt “the system perspective”.

• All of the patients agreed that the systems were 
preventing them to live as normal as they wanted.

• They don't like to waste the energy they have got on 
dealing with the systems. The systems cause energy 
drainage even when it provide support. You might get help 
but you always have to struggle, beg, be “system smart” to 
get what you need.



Example• All seven participants could tell several stories where 
they had to exaggerate how ill they are to get the 
support they need. If they say that they are feeling good 
for the moment, the support might get withdrawn and 
you can’t get it back easy.

• Swedish support systems such as Färdtjänsten 
(transportations), Samhall (employment for working 
disabled) and Försäkringskassan (social security) are 
disliked and mistrusted among young patients. In 
some cases they are even hated.



2. You start to think like a grown up when you still should be 
thinking like a kid 
• The participants were in different stages of life, but all of 

them were mature for their ages.
• Regular teenagers are living pretty much for the 

moment, but the patients involved in our project planned 
several years ahead. They also have to plan their day in 
detail. Spontaneous changes is difficult.

• You're not allowed to be a child as long as others if you 
are permanently sick or have a disability.



Example
All of the participants where sure that they wouldn’t be able 
to work full time even if no one yet was established on the 
labour market. This is a significant difference between this 
group of young people and other youngsters.



• We (society) push for research, at 
the same time we say 

– Sorry the treatment is there, 
but to expensive!

• What kind of society do we want 
to have?

EPF view is;



There is a basic, and I would argue, 
ethical contradiction between the huge 
investment in research to find treatment 
for unsolved diseases, if at the end of 

the day, the solution is too expensive! It 
is not acceptable to raise patient’s 

hopes and expectations – and then deny 
us the opportunity to get a treatment 

because they are to expensive!!





SAMVERKAN GÖR SKILLNAD INOM OCH UTOM EUROPA

VI LEVER NU I EN BRYTNINGSTID!



Sammanfattning – några tankar.
• Inget är nationellt mer – vare sig behandlingar eller 

lösningar
• Fokusförskjutning från doktorn till patienten/andra
• Patientens involvering på alla nivåer
• It takes one to know one – Åkes testamente
• Medicinsk kunskap måste översättas ex. pedagogik
• En empowered patient är målet – men för det krävs..
• Samverkan kan skapa synergier – utan att bygga ut..
• Det är upp till oss vad som sker!



@@
www.eu-patient.eu
www.agrenska.se
www.agrenska.ee

För mer Information

http://www.eu-patient.eu/
http://www.agrenska.se/
http://www.agrenska.ee/
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