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av Marianne Carlstrom och Gunilla Carlsson i
Hisings Backa (s)

Agrenska stiftelsen i Géteborg

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om att se dver mdjligheten att ytterligare stodja Agrenska Stiftel-
sen i Goteborgs verksamhet.

Motivering

Agrenskas familjeverksamhet vinder sig till barn och ungdomar frin hela
Sverige med sillsynta diagnoser samt deras familjer och bedrivs vid Agrenska
Stiftelsen i Goteborg. Verksamheten har utvecklats, och mycket har hént
under det senaste verksamhetsaret, varav ett mer strukturerat och utdkat sam-
arbete med Riksforbundet for sillsynta diagnoser ar en markant fordndring,
samt ett fornyat ramavtal med Véstra Gotalandsregionen.

Familjer som har barn med séllsynta diagnoser skall ha mojlighet till 6kad
forméga att hantera sin egen situation genom egen kompetensutveckling.
Genom detta vinner alla stora fordelar eftersom familjerna inte behdver vinda
sig till fel samhéllsinstanser. Alla i familjen mar béttre — man kan i storre
omfattning atergd i arbete efter att ha fatt ett barn med funktionshinder. Pro-
fessionella som familjerna moter maste ha kunskap om séllsynta diagnoser
och bemdtande samt ha tillgang till kunskapskillor och veta var resurser
finns. Agrenskas familjeverksamheten bidrar dérigenom till att skapa sam-
héllsekonomiska vinster.

Familjeverksamheten som bedrivs vid Agrenska #r ett viktigt komplement
till den verksamhet som bedrivs inom hélso- och sjukvéarden i Sverige. Varje
ar deltar ca 200 barn och ungdomar med en diagnos som tillhér gruppen séll-
synta diagnoser samt deras familjer, vilket betyder att omkring 700 familje-
medlemmar deltar i Agrenskas familjeverksamhet varje 4r. Allt sedan starten
har Agrenska besdkts av fler &n 2 400 familjer och nirmare 3 200 barn med
en séllsynt diagnos. Dessa barn har representerat narmare 170 olika former av
diagnoser.
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Alla de utvérderingar och forskningsstudier som har gjorts visar att
Agrenska har natt langt. Studierna som gjorts inom Goteborgs universitet
pavisar kort- och langsiktiga effekter av att genomgi Agrenskas familje-
program. Studierna visar dessutom att fordldrarna och deras barn blir signifi-
kant béttre pa att beméstra sin vardag efter en vistelse. Effekten studerades
efter sex och tolv manader. Stressen minskar, man foljer i storre utstrackning
behandlingsplaner for barnen, passiviteten och kénslan av hopploshet gér
tydligt ner, man blir mer aktiv och vil forberedd i olika situationer.

Kénslan av utsatthet minskar hos de besdkande familjerna. Det har talats
om vitamininjektioner, det har talats om aha-upplevelser, det har talats om
storre mod infor nya problem och i manga fall har det till och med talats om
en icke obetydlig framtidsoptimism. Forskningen har ocksé visat att kompe-
tenta och vilinformerade fordldrar forbrukar mindre vardresurser for sina
barn med en sillsynt diagnos.

Agrenska har sedan juni 2005 fornyat ramavtal med Vistra Gotalands-
regionen, ett s.k. avtal om specialistinformation om sma och mindre kidnda
handikappgrupper. Avtalet reglerar villkoren nér habiliteringarna koper familje-
vistelser p4 Agrenska. Det garanterar inga volymer, men anger att Agrenska
ska ha kapacitet att arrangera minst 20 vistelser per ar.

Statsbidraget &r ett viktigt ekonomiskt bidrag for en sadan nationell verk-
samhet. Bidraget inte bara mojliggor for Agrenska att genomfora verksam-
heter for barn med en sdllsynt diagnos, utan ocksa att finna nya végar i stré-
van att utveckla kunskap och kunskapsspridning for familjer som far ett barn
med en sillsynt diagnos. Alla barn med séllsynta diagnoser ingér inte heller i
habiliteringarnas malgrupper, utan far sina insatser pa sjukhus. Det géller t.ex.
barn med ovanliga hjartfel, njursjukdomar, hemofilier, cystisk fibros, analatresi
med flera. Dessa familjer samt de som ingar i habiliteringarnas mélgrupper
har lika stora behov av att fi tillgang till familjevistelser, men sjukhusen sak-
nar numera mycket ofta ekonomiska mojligheter att lata familjerna delta i en
familjevistelse.

Det &r viktigt med statsbidrag riktat till en sd “smal” verksamhet som
Agrenskas, eftersom de olika hemlandstingen och hemkommunerna har svart
att ensamma sté for den 6vergripande merkostnaden.

Behovet av ett nationellt kompetenscentrum for séllsynta diagnoser &r up-
penbart enligt besokande familjer. Experter som deltagit i familjevistelserna
siger sig uppleva att familjeverksamheten vid Agrenska #r ett positivt inslag i
habiliteringsarbetet med berdrda barn och deras familjer. Det #r Agrenskas
malsittning att inom familjeverksamhetens uppdrag inhdmta, bearbeta och
sprida kunskap om sillsynta diagnoser. Framsta syftet med det ar att man
skall kunna bedriva utétriktad verksamhet genom att bl.a. producera informat-
ionsmaterial, kurser och seminarier samt undervisning till brukarnas hem-
miljo, dvs. det man idag i viss utstrackning erbjuder kringpersonal.

Agrenska bedriver idag en familje- och vuxenverksamhet som innehéller
de krav som man kan stélla pé ett nationellt kompetenscentrum. Det finns ett
livslangt perspektiv pa all verksamhet. Man har brukarinflytande och samver-
kan med berérda experter inom de omraden som sillsynta diagnoser omfattar,
och planerar att starta ett driftsrad eller ett kompetensrad. Man samarbetar



Fel! Okidnt namn pa

med informationsutbyte med andra centrum savil inom- som utomlands, som
arbetar med séllsynta diagnoser.

Agrenskas verksamhet bedrivs under éverinseende av Socialstyrelsen. Det
genomfors 20 rikstdckande familjevistelser per ar dels i direkt verksamhet pa
Lilla Amunddn, dels via aktivt deltagande via Internet, ddr man nar familjer,
anhériga samt professionella i hela landet. Sedan 2004/05 bedriver Agrenska
dven en rikstickande vuxenverksamhet for personer som har en sdllsynt dia-
gnos. Man skriver och publicerar 20 nyhetsbrev varje ar, vilka kostnadsfritt ar
tillgéngliga pé Internet.

Verksamheten vid Agrenska #r av stort nationellt viirde och viktig for de
familjer som har barn med en sillsynt diagnos. Ett 6kat stod till verksamheten
bor ses dver.

Stockholm den 4 oktober 2005

Marianne Carlstrom (s) Gunilla Carlsson i Hisings Backa (s)
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