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Organisationen Agrenska

en del av civilsamhallet

Agrenska &r en idéburen och icke-vinstdrivande verksamhet som arbetar for

att driva utveckling och skapa forutsattningar for livskvalitet och jamlika livsvillkor
for individer och familjer som lever med sallsynta diagnoser och andra
funktionsnedsattningar. Organisationen omfattar Agrenska Stiftelsen
(Grosshandlare Axel H Agrens Donationsfond) (857201-9563), Agrenska
Vanskapsféreningen (857209-4152) och Agrenska AB svb (556436-2217).

Agrenska Stiftelsen har i ver 100 ar verkat for att férvalta och utveckla det
arbete som méjliggjordes genom Axel H. Agrens donation till det som blev
Agrenska konvalescenthem for sjuka barn. Idag &r stiftelsens andamal att framja
kunskap, utveckling och praktiskt stod till nytta for personer med
funktionsnedsattningar samt deras familjer.

Agrenska Vanskapsforeningen  &r en ideell férening som bildades &r 2000 med
andamal att stodja halsa och livskvalitet for barn och familjer som lever med
funktionsnedsattningar. Agrenska Vanskapsféreningen innehar 90-konto, féljer
Svensk Insamlingskontrolls regler och &r medlem i Giva Sverige. Insamling och
anvandning av medel sker darmed inom ramen foér etablerade principer for
transparens, kvalitet och tryggt givande.

Agrenska AB ( svb), ags till 100 procent av Stiftelsen Grosshandlare Axel H.
Agrens Donationsfond (Agrenska Stiftelsen) och &r ett aktiebolag med sarskild
vinstutdelningsbegransning. Bolagets karnverksamhet bestar av Korttidsboende,
Familje- och vuxenvistelser, Daglig verksamhet, Personlig assistans, NPF-center,
Utbildning och Kompetens.

Agrenska Vanskapsforeningen
Organisationsnummer: 857209-4152

Bankgiro: 909-1109

E-post: vi@agrenska.se

Hemsida: agrenska.se

Postadress: Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas
Adress: Lillévagen 20, Lilla Amundén, 436 58 Hovas
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Kraften |
samverkan

Agrenskas verksamhet finansieras
genom en kombination av offentliga
bidrag, projekt- och uppdrags-
finansiering (IOP-avtal, LSS) samt
ideella gavor, engagemang donationer
och bidrag fran privatpersoner, stiftelser
och foretag.

Offentligt avtalade ersattningar och
bidrag mojliggor grundlaggande
genomfdrande av vissa insatser, medan
andra insatser finansieras uteslutande
med ideella medel. Ideella medel &r
ocksa en forutsattning for att Agrenska
ska kunna bedriva verksamheter med
det helhetsperspektiv som kdnnetecknar
Agrenskas metod och kvalitet.

Genom gavor, bidrag och engagemang
fran privatpersoner, stiftelser, foretag
och organisationer mojliggors viktiga
satsningar och kvaliteter som
kompletterar och starker verksamheten,
skapar mervarde for deltagarna och
bidrar till 6kad livskvalitet, delaktighet
och utveckling for malgruppen éver tid.

Partnerskap och samarbeten med
foretag har en avgorande roll for att
skapa den stabilitet och kontinuitet som
verksamheten behover for att fortsatta
driva utveckling och skapa langsiktiga
forutsattningar for manniskor som lever
med séllsynta diagnoser och andra
funktionsnedsattningar.

Agrenska ar en trygg, professionell och
evidensbaserad partner med en tydlig
samhallsutmaning. Vi erbjuder ett tydligt,
skalbart och verksamhetsnara foretags-
program for foretag som vill ta socialt
ansvar och bidra till konkret
samhaéllsnytta.

Vill du veta mer om hur ni som foretag
kan engagera er, kontakta
maria.moller@agrenska.se



VDhar ordet

Aret som gatt har ytterligare bekréftat det vi p&
Agrenska lange vetat i att vart arbete gor verklig
skillnad. For de familjer, barn, unga och vuxna som
moter Agrenska finns ofta ett tydligt fére och efter.
Genom kunskap, gemenskap och konkreta verktyg
skapar vi forutsattningar for 6kad trygghet,
egenmakt och en mer fungerande vardag.

Samtidigt ser vi att vi behover bli &nnu battre pa att synliggora denna effekt. Vi sitter pa en
omfattande och betydelsefull samhaéllsnytta, men for att moéta dagens krav fran finansiarer,
samarbetspartners och omvarld behover vi bli tydligare i hur vi beskriver vilken férandring vi
bidrar till, for individen, for systemen och for samhallet i stort. Den utveckling vi nu paborjat
mot en mer strukturerad impactmatning och rapportering ar darfor ett viktigt och nédvandigt
steg framat.

Viverkar i en tid praglad av forandring och osakerhet. Ett alitmer komplext omvéarldslage,
med krig, ekonomisk oro och 6kade samhallsbehov, paverkar bade forutsattningarna for
offentlig finansiering och de behov vara malgrupper moter. Vi ser ocksa hur civilsamhallets
roll vaxer i betydelse, i takt med att samhaéllets stod inte alltid racker till. Detta stéller nya
krav pa oss, bade i hur vi utvecklar var verksamhet och hur vi finansierar den..

Utdver det behdver Agrenska fortsatta utvecklas for att mota framtidens behov. Vi ska nd
fler manniskor, inte minst utanfor Lilla Amund6n, och stédja genom hela livsperspektivet.
Det innebar en 6kad satsning pa digitala l6sningar, utveckling av verksamheten pa plats,
forstarkt kunskapsspridning och forskning, samt ett mer aktivt och tydligt paverkansarbete.
Vi behover i 6kad utstrackning vara malgruppens rost i politiken och bidra till att forbattra
villkor, strukturer och beslut som paverkar deras liv.

| ett lage dar kostnader okar blir behovet av ett starkt och langsiktigt insamlingsarbete allt
tydligare. Att utveckla och forstarka insamlingen ar darfor en strategisk prioritering framat i
for att kunna bibehalla den unika kvalitet och kompetens vi erbjuder, utveckla
verksamheten och na fler.

Jag vill rikta ett varmt och innerligt tack till alla givare, stiftelser och féretag som majliggor
vart arbete. Ert stod gor det majligt for oss att skapa delaktighet och livskvalitet fér barn och
unga som lever med sdllsynta diagnoser och funktionsnedsattningar, samt deras familjer.

Tillsammans fortsétter vi att utveckla Agrenska i som métesplats, kunskapscentrum och
kraft for forandring.

Zozan Sewger Kvist

VD Agrenska
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1. Agrenska
- for battre livsvillkor

Agrenska &r ett nationellt kompetens-
centrum och en idéburen, icke vinstdrivande
organisation som arbetar for att forbattra
hélsa och skapa forutsattningar for ett gott
liv fér barn, unga och vuxna som lever med
sallsynta diagnoser och andra funktions-
nedsattningar. Sedan 1989 har vi forenat
kunskap, gemenskap och samverkan for att

starka manniskor genom hela livet.

Agrenska ar en del av civilsamhallet

och kompletterar den offentliga varden och
valfarden. Vi skapar motesplatser dar
personer med egen erfarenhet moter
medicinska experter, forskare,
yrkesverksamma och andra
samhallsaktorer. Nar erfarenhetsbaserad
kunskap férenas med professionell
kompetens skapas nya perspektiv som
starker bade individen och utvecklingen av

framtidens vard och stod.

Varje ar moter Agrenska tusentals barn,
unga, vuxna och familjer i olika livsskeden.
Genom kunskap, gemenskap och konkreta
verktyg starker vi manniskors formaga att
hantera sin vardag och skapa trygghet infor
framtiden. Samtidigt bidrar vi till 6kad
delaktighet, mer jamlika livsvillkor och ett
samhalle dar fler far mojlighet att leva ett liv

pa egna villkor.
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Prevalens 5 av 10 000 individer

Det finns 6 000 - 8 000 séllsynta diagnoser
Drabbar ca 500 000 personer i Sverige,
Och 300 miljoner i varlden

72% har genetiska orsaker

Komplexa multisystemiska syndrom

Ofta flera olika funktionsnedséattningar
Livslanga tillstand, ofta progressiva

Vad innebar
en sallsynt
diagnos?
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Sallsynta diagnoser ar individuellt ovanliga, men
sammantaget berér de manga. Bara i Sverige berors
omkring en halv miljon manniskor. Tillsammans med
andra funktionsnedséattningar som NPF, handlar det om
en betydande del av befolkningen.
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2. Vart uppdrag

Att leva med en séallsynt diagnos innebar ofta betydligt mer an att hantera ett
medicinskt tillstdnd. Manga lever med komplexa, multisystemiska och ibland
progressiva symtom, flera samtidiga funktionsnedséattningar och ett omfattande
behov av vard, stod, kunskap och samordning genom hela livet.

FOor manga familjer forandras tillvaron pa ett dgonblick nar ett barn far en sallsynt
diagnos. Darefter foljer ofta ar av vardkontakter, myndighetskontakter,
anpassningar och ett standigt sbkande efter kunskap. Belastningen handlar darfor
inte bara om diagnosen i sig, utan ocksa om att orientera sig i ett system dar
ansvar, information och stéd ofta ar splittrat.

Utmaningarna speglar ett storre samhallsproblem. Bristen pa sammanhallna,
kunskapsbaserade och tillgéngliga insatser gor att samordningsansvaret i
praktiken faller pa individen och de anhdériga. Det kan leda till Idngvarig stress,
ekonomisk, psykisk och social belastning samt begréansade mdjligheter till
delaktighet, utbildning, arbete och ett jamlikt liv.

Det ar har Agrenska gor skillnad.




3. Hur Agrenska gor
skillnad

Agrenska méter dessa behov genom en
helhetsmodell som saknar motsvarighet i
Sverige. Som nationellt kompetenscentrum och
idéburen organisation férenar vi medicinsk
kunskap, psykosocialt stdd och
erfarenhetsutbyte i ett sammanhang dar hela
familjen star i centrum.

Var styrka ar att samla aktérer som annars
sallan mots pa samma plats: individer och
familjer, experter, yrkesverksamma,
beslutsfattare och andra samhallsaktorer. Pa sa
satt fungerar Agrenska som en brygga mellan
individ och system, dar kunskap, erfarenhet och
olika perspektiv kan motas och omséattas i mer
sammanhallna och traffsakra insatser.

Helhetsmodellen starker deltagarnas kunskap,
trygghet och handlingsférméaga. Individer och
familjer far tillgang till gemenskap,
expertkunskap och konkreta verktyg for att
forstd sin situation, navigera i samhallets
stodstrukturer och fatta informerade beslut om
vard, stéd, skola, arbete och vardagsliv.

For manga deltagare ar Agrenska den forsta,
och ibland enda, mdjligheten att méta andra
med samma diagnos samtidigt som de far ta del
av samlad expertkunskap. Familjer beskriver
ofta erfarenheten som ett tydligt fére och efter:
frdn ensamhet, stress och osakerhet till 6kad
forstaelse, starkt gemenskap och storre trygghet
infér framtiden.

Resultatet ar bade omedelbart och langsiktigt.
Barn, unga och vuxna med diagnos far battre
utvecklingsmadjligheter och 6kad delaktighet.
Syskon far kunskap, stod och en egen rost.
Foraldrar far avlastning, verktyg och kraft att
orka mer. Sammantaget skapas battre
forutsattningar for hela familjen att hantera
vardagen oOver tid.

@ AGRENSKA




4. Var styrka ligger i helheten

En sallsynt diagnos eller funktionsnedsattning paverkar inte bara en
enskild individ, utan hela familjens vardag, relationer och
framtidsplanering. Behoven forandras over tid: fran de forsta fragorna
efter diagnos, genom forskola, skola och tonarstid, till vuxenliv,
sjalvstandighet, arbete, boende och fortsatt delaktighet i samhallet.

For foraldrar innebar det ofta ett langvarigt ansvar for samordning,
kunskapssokande och stéd i motet med vard, skola, omsorg och
myndigheter. Syskon paverkas ocksa starkt av familjens situation, men
hamnar ofta i skuggan. Manga bar pa fragor, oro, skuld eller
ansvarskanslor, samtidigt som deras egha behov av kunskap, gemenskap
och stod latt forbises.

For personen med diagnos handlar det om att forsta sina forutsattningar,
starka sin egen rost och fa mojlighet att leva ett liv praglat av trygghet,
sammanhang och delaktighet. Overgangen till vuxenlivet ar ett sarskilt
kritiskt skede, d& ansvarsfordelningen forandras samtidigt som
samordningen mellan olika aktérer ofta minskar. Systemet forutsatter 6kat
egenansvar, men manga unga vuxna saknar bade kraft, stod och
forutsattningar att sjalva navigera vard, myndigheter, arbete, studier och
vardagsliv.

@ AGRENSKA .



Darfor ar Agrenskas verksamhet
utformad for att mota malgruppens
behov i livets olika skeden och bidra till
en fungerande, hallbar vardag for hela
familjen. Genom familjevistelser,
vuxenvistelser, syskonstod,
korttidsverksamhet, personlig assistans,
familjestdd, utbildning och
kunskapsspridning skapar Agrenska ett
sammanhangande ekosystem runt
familjerna. Det ger gemenskap,
aterhamtning och starkt
handlingsféormaga pa kort sikt, samtidigt
som det bygger langsiktig delaktighet
och battre livsvillkor.

Helheten handlar ocksa om samverkan.
Agrenska fungerar som en nod dar
familjers levda erfarenheter,
professionell kunskap, forskning och
samhallsaktorer mots. Genom
samarbeten med laroséaten,
forskningsaktorer, organisationer,
natverk och patientféreningar bidrar vi
till att samla och sprida kunskap, starka
malgruppens rost, synliggdra behov och
utveckla mer traffsékra arbetssatt.

Agrenskas arbete ar férankrat i det
svenska valfardssystemet, men bidrar
ocksa till utveckling internationellt via
natverk och paverkansarbete.
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5. Samverkan som arbetssatt

Samverkan ar en grundforutsattning for
Agrenskas arbete och en central del i
hur vi skapar foréandring. Genom
langsiktiga samarbeten pa lokal,
regional, nationell och internationell
niva bidrar vi till 6kad kunskap, battre

samordning och utveckling av insatser

for malgruppen.

A starka forskning och utveckling

A 6ka kunskap och samordning

A bidra till mer jamlik vard och stod

A synliggora behov och véarna rattigheter

A péaverka policy och beslut




Regioner

Agrenska samverkar med regioner genom bland
annat IOP-avtal. Genom dessa samarbeten bidrar
vi med specialiserad kunskap om sallsynta
diagnoser samt kompletterande insatser som
starker vardkedjan och bidrar till okad jamlikhet i
vard och stod.

Kommuner

Genom uppdragsfinansierade insatser, sdsom
LSS-verksamhet och stdd till familjer, samverkar
Agrenska med kommuner for att skapa fungerande
helhetslésningar for individer och familjer. Var
verksamhet bidrar till att stéarka individens
sjalvstandighet och majliggor 6kad livskvalitet och
delaktighet i samhallet.

Akademi och forskning

Agrenska samarbetar med laroséaten och
forskningsaktorer for att bidra till och sprida
kunskap om séllsynta diagnoser och funktions-
nedséttningar. Genom nara kontakt med
malgruppen bidrar vi med erfarenhetsbaserad
kunskap som kompletterar forskning och starker
utvecklingen av evidensbaserade arbetssatt.

Civilsamhélle

Agrenska &r en del av civilsamhallet och samverkar
med andra organisationer, natverk och patient-
foreningar bade nationellt och internationellt i syfte
att starka malgruppens rost, synliggoéra behov och
driva fragor om rattigheter, inkludering och jamlika
livsvillkor.

Foretag och naringsliv

Genom samarbeten med foretag kan Agrenska
skapa forutsattningar for utveckling av
verksamheten, innovation och dkad rackvidd.
Foretag bidrar inte bara med finansiering utan
ocksa med kompetens, engagemang och natverk.
Dessa samarbeten ar viktiga for att mojliggora
kvalitetshdjande insatser och utveckling av nya
I6sningar.

@ AGRENSKA




Agrenskas arbete vilar p& méanskliga rattigheter, FN:s barnkonvention och Agenda 2030. Vi
verkar for ett samhélle dar manniskor med funktionsnedsattning ges férutsattningar till
delaktighet, sjalvbestammande, utveckling och ett gott liv genom hela livet.

Agrenska har under l&ng tid arbetat nationellt och internationellt fér att starka gruppens
rattigheter och majligheter till delaktighet. Som medgrundare till NGO Committee for Rare
Diseases och genom vart arbete inom det internationella natverket for sallsynta halsotillstand

bidrog vi till det paverkansarbete som resulterade i FN-resolutionen Addressing the
Challenges of Persons Living with a Rare Disease and their Families (2021) Resolutionen
befaster de behov som 300 miljoner manniskor med sallsynta diagnoser i och deras familjer i
har som en fraga for hallbar utveckling och manskliga rattigheter.

Agenda 2030 :s l6fte ar att ingen ska lamnas utanfor. For personer som lever med séllsynta
héalsotillstdnd och deras familjer ar detta sarskilt viktigt. Nedan lyfter vi de globala mal som ar
sarskilt relevanta for var malgrupp.

INGEN
FATTIGDOM

Tl

Negativ cykel av sarbarhet och
fattigdom pa grund av
utestangning fran halso- och
utbildningssystem och
arbetsmarknader.

ANSTANDIGA
ARBETSVILLKOR
OCH EKONOMISK
TILLVAXT

Personer med en kronisk
sjukdom och dysfunktion
marginaliseras ofta fran
arbetsmarknaden pa grund av
bristande fysisk tillganglighet,
flexibla arbetstider och
anpassade roller.

@AGRFNSKA

GOD HALSA OCH
VALBEFINNANDE

/s

Universell hélsotéckning = mer
och béttre, lamplig diagnostik

och livslang vard och socialt
stod, utifrdn en helhetssyn.

HALLBARINDUSTRI,
INNOVATIONER OCH
INFRASTRUKTUR

Okat behov av att investera i
forskning och utveckling av
terapier, halsoteknik och

diagnostiska metoder. Tillgang
till infrastruktur &r nyckeln till att

bli inkluderad i samhallet.

GOD
UTBILDNING

U |
50 % av de kroniska
sjukdomarna drabbar barn som
ofta moter svarigheter i sin
skola pa grund av fysisk

otillganglighet och brist pa
undervisningsmetoder.
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Marginaliserade och osynliga
manniskor som diskrimineras
inom omradena: hélsa, arbete
och sjalvkansla i sin vardag

5 JAMSTALLDHET

Jamstalldhet = erkannande och
utvardering av obetald vard och
hushallsarbete som manga
foraldrar och anhériga utfor till
personer med kroniska
sjukdomar.

OCH GLOBALT
PARTNERSKAP

17 GENOMFORANDE

Gruppen personer med en
kronisk diagnos ar alltmer
sammankopplade, med en
mangd patientféresprakare,
tillsynsmyndigheter samt
forsknings- och industrinatverk.
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Fran konvalescenthem till nationellt kompetenscentrum

Agrenskas verksamhet bygger pa en kombination av hdg specialistkunskap,
familjenara stod och en miljé som ar utformad for delaktighet. P& Lilla Amundon i
Hovas, sédra Goteborg, har Agrenska funnits i dver 100 ar. Verksamheten startade
i bdrjan av 1900-talet som ett konvalescenthem fér barn med tuberkulos,
utvecklades under 1970- och 1980-talen till stdd for barn med kroniska sjukdomar
och ar i dag ett nationellt centrum fér barn, vuxna och familjer som lever med
sallsynta diagnoser och funktionsnedséattningar. Dagens Agrenska invigdes den 23
maj 1989 av H.M. Drottning Silvia och star sedan dess under Drottningens

standiga beskyddarskap. ﬁ%\

Platsen &r inte bara en historisk hemvist, utan en central del av Agrenskas
arbetssatt. Lilla Amunddn erbjuder en naturnara, trygg och tillganglig miljo dar
barn, unga, vuxna och familjer kan delta pa lika villkor, oavsett funktionsférmaga.
Har skapas forutsattningar for aterhamtning, gemenskap, larande och nya
erfarenheter - sadant som &ar svart att uppna i en traditionell vard- eller

konferensmiljo.

Runt on finns cykelvagar, stigar, aktivitetsytor, strand, bryggor och
vattenaktiviteter som kan anvandas med olika former av anpassning och stod.
Aven byggnaderna for boende, utbildning, lek, kreativitet och utvecklande
aktiviteter ar utformade for malgruppen. Tillsammans gor miljon det mojligt att
kombinera kunskap, stod och aktivitet i ett sammanhang dar deltagare far prova,

lyckas och vaxa utifran sina egna forutsattningar.

@ AGRENSKA 15
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Det som gor Agrenskas verksamhet sd unikt &r
att vi arbetar utifran ett helhetsperspektiv.

Vart mal ar inte bara att hjalpa manniskor att
hantera sin situation har och nu, utan att skapa
forutsattningar for ett sa bra liv som mojligt
genom hela livsperspektivet och for alla i
familjen.

Genom att kombinera direkta stodinsatser med
samverkan pa lokal, regional, nationell och
internationell niva skapas forandring pa flera
nivaer: individ, system och samhalle.

Syfte:

A Synliggéra méalgruppens behov och bidra till
Okad kompetens, battre samordning och
utveckling av insatser

A Gemenskap och natverkande

A Starka mélgruppens egenmakt, trygghet och
forutsattningar att hantera vardagens
utmaningar

Overgripande mal:

A Forbattra halsa och livsvillkor for personer
med sallsynta diagnoser

A Sprida kunskap, stédja forskning och driva
utveckling.

A Oka forstadelsen. minska ojamlikheten och
bidra till ett mer inkluderande samhalle

Malgrupp
A Véra insatser riktar sig till

A Barn, unga och vuxna med sallsynta
diagnoser och funktionsnedsattningar

A Familj, inklusive syskon och narstdende samt
yrkesverksamma (t.ex. personliga assistenter)

A Professioner inom myndigheter, vard- och
samhallsaktorer

16
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Agrenska gor verklig skillnad

Agrenskas helhetsmodell skapar nytta p& flera nivaer samtidigt. Fér individen handlar det
om Okad kunskap, trygghet, egenmakt och delaktighet. For familjen handlar det om béattre
forutsattningar att hantera vardagen och fatta informerade beslut om vard, stéd, skola och
samhaéllsinsatser. For samhallet handlar det om att erfarenhetsbaserad och professionell
kunskap kan bidra till mer traffsdkra stodstrukturer, minskad ojamlikhet och ett mer
inkluderande samhalle.

Kombinationen av direkt stod, kunskapsspridning och langsiktig samhallsnytta gor
Agrenskas arbete bade unikt och angeléaget.

Foljande sidor ger en samlad 6verblick éver Agrenskas verksamhetsomréaden och véara
insatser under aret.
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Stenhuset

Verksamhetsomraden

A Diagnosspecifika familjevistelser

A Syskonstéd

A NPF-Center

A Vuxenvistelser

A Korttidsverksamhet och lager (LSS/Sol)

A Daglig verksamhet

A Personlig assistans

A Utbildningscenter

A Informationscentrum for sallsynta halsotillstand

A Mun-H-Center
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2025 Aret i korthet AGRENSKA

Familjevistelser : _ _ 5,:‘ ; F Pappa Samuel, mamma Johanna, Liv
Net Promoter Score* (. Y ey /2 : och Vilja deltog i Agrenskas
N ) ‘ familjevistelse for heterotaxisyndromet.

i Det har varit jattevardefullt att méta

andra familjer i liknande situation. Man
kanner sig mindre ensam. pappa
Samuel.

i Jag har bade pratat med andra syskon
och gjort roliga saker. storasyster Vilja

98

* Sannolikhet att
rekommendera Agrenskas
familjevistelser till andra

Antal vistelsenatter pa Antal familjer vara Aldersspann pé& Antal nadda Antal personer ur mal-
Agrenska insatser har natt ut till deltagare regioner gruppen vara insatser nar
Antal deltagande Antal deltagande Antal Antal genomf6rda Antal nadda
med diagnos syskon familjestodsamtal utbildningar yrkesverksamma
Utvarderingar visar att vara program © ldsta syskonet | karan har all
. . valdigt beskyddande mot sina syskon, Jag upplever att mitt
bidrar till : : 2 L !
_ ) ibland uttryck oro pga av diagnos. barn har oblI
A minskad kéansla av ensamhet Viktigt att & traffa aldre barn och se att och varit extra glad
A starkt forméga att hantera vardagen de klarar sig bra, men ocksa prata med under veckan. Han
A forbattrade sociala natverk négon utanfér familien om vad som &r har varit pratsam och
R Al e annorlunda i var familj, vad som ar intresserad och visat
A 6kad kunsk gi h jobbigt, vad som oroar men ocksa saker flera nya beteenden
okad kunskap om diagnos oc som ar bra. O och varit mer tillfreds
stodinsatser och mindre
A starkt psykiskt vélbefinnande radd/orolig an pa

hemmaplan.

Utvarderingar visar att aterkommande
deltagare inom verksamheten upplever

A 6kad sjalvstandighet i vardagen
delaktighet och inflytande
tillgang till stod utifran egna behov

mojligheter att utveckla nya intressen ORent gene
uppskattas friluftsdagen
av samtliga, de traffar
trygghet i att barnet far kvalificerat tidigare kompisar men
stod (vardnadshavare) ocksa tidigare personal.
Dagen ar aterkommande.
Man skapar minnen
tilsammans och kan
Det basta med syskonkvéallarna ar: referera ti

starkt social gemenskap

o Do Do Do Do

ocoatt s@ga all a
el |l er k@ansl or

Besok pa Universum i samband med
familjevistelsen om esofagusatresi 2025




Mot nagra av vara deltagare

Ellinor, 12 &r, kom till Agrenskas
familjevistelse for Retts syndrom tillsammans
med sin familj. Vagen till diagnos har varit
lang for familjen. Ellinors utveckling foljde inte
det Retts-typiska monstret men 2022
forandrades allt efter Ellinors férsta stora
epileptiska anfall. Sedan dess har bland annat
skolios, autism och minskade motoriska
formagor tillkommit. Familjen berattar att de
aldrig vet om en forsdmring ar det nya normala
och det finns inte nagra svar att fa,

Vistelsen p& Agrenska har gett bade kunskap
och gemenskap. i Efter den har veckan har vi
mer kott pa benen och vet vad vi ska begara.
Det har varit skont att traffa andra familjer. Det
finns sa mycket igenkanning, sager Maria. i
Helheten har varit viktig har. En forstaelse for
hela familjen, sager Martin.

Retts syndrom orsakas av en mutation pad X-kromosomen

och paverkar nervcellernas utveckling i hjarnan och
hjarnstammen. Syndromet &ar progressivt och kan leda till

svara motoriska och intellektuella funktionsnedsattningar.

Full fart framat for
Benjamin pa Agrenska.
< o R TS St ey P TN

Storasyster Esther svingar
sig fram mellan traden pa
Agrenska.

':Q, ) AGRENSKA

Ellinor tillsammans med en ny kompis
under familjevistelsen

oL D¥tThHar /' varit kul
syskon till barn med Retts. Vi har
kunnat dela en hel del tankar och fatt
gera roliga saker

Storasyster Linnea 14 ar

Benjamin, 4 ar, kom till Agrenskas

familjevistelse for Coffin-Siris syndrom
tillsammans med mamma Alexandra,
mamma Sofia och storasyster Esther 7 ar.
For familjen har det varit en lang vag till
diagnos och en standig kamp for ratt stod.
Foraldrarna beskriver en vardag dar tréning,
sjukhusbesdk och samordning ofta
konkurrerar med ork och halsa.

Motet med andra familjer p& Agrenska har
gett igenkanning och hopp. - Att traffa andra
foraldrar och kanna igen sig ar oerhort
viktigt och har gett bekraftelse i att det har
ar svart for alla och att jag inte ar en dalig
foralder, sager Alexandra.

i Att bara f& vara normen for en stund
betyder mer an man tror, sdger Sofia.

Coffin Siris syndrom ar ett sallsynt genetiskt tillstand
som paverkar utveckling, kommunikation och
motorik.

t
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Familjevistelser

Hjartat i Agrenskas verksamhet ar de
diagnosspecifika familjevistelserna.

30 ganger per ar samlar dessa familjer dar
barn har samma eller narliggande diagnoser
under 5 dagar, tillsammans med specialister
inom olika professioner och Agrenskas egna
team. Vistelserna ger familjer tillgang till
samlad kunskap, erfarenhetsutbyte och stod i

en miljo dar hela familjens behov tas pa allvar.

Under vistelsen har foraldrar, barn med
diagnos och syskon parallella program som

utformas utifran respektive diagnos och

deltagarnas behov

Foraldrar far fordjupad kunskap, stod i att
forsta rattigheter och samhallsinsatser samt
mojlighet att dela erfarenheter med andra.
Barnen deltar i anpassade aktiviteter som
starker gemenskap, sjalvkansla och
delaktighet. Syskon far ett eget sammanhang

dar deras fragor och erfarenheter synliggors.

Syftet ar att starka familjens kunskap, trygghet
och handlingsférmaga. Genom kombinationen
av expertkunskap, erfarenhetsutbyte och
praktiska verktyg far familjer battre
forutsattningar att hantera vardagen och bygga

natverk som kan bara langt efter vistelsen.




Mot nagra av vara deltagare

i Jag var med min pappa pa en lakarkonferens nar jag var 10 ar.
Flera lakare stod i en ring runt mig och granskade mitt ansikte
och diskuterade hur de skulle rekonstruera det. Till slut fick min
pappa nog, han ar normalt inte ndgon som sager ifrdn, men da
tog han min hand och sa att onu
jag ar bra som jag ar, sager Sara.

Bild: Evelina, pappa Erik,
Ellinor och mamma Sara pa
Agrenskas brygga

i Det var mata, pumpa, krakas i dygnet runt. Jag far
angestpaslag an idag nar jag tanker pa den tiden. Det blev som
en ond cirkel. Vi tog oss inte ut alls. Elia bodde hemma i soffan.
Att inte veta hur lange det skulle paga var en enorm pafrestning,
sager Lovisa.i Vi hade samtidigt sa daligt samvete for Abbe,
men allt kretsade runt att Elia skulle ga upp i vikt och 6verleva,
sager Johan. Mamma Lovisa, pappa

Bild: Johan, Elia och storebror Abbe
framfor Gula huset pa Agrenska

Bella, 8 ar, har pediatrisk intestinal pseudo obstruktion, PIPO.
Det leder till tarmsvikt. Manga barn med PIPO behdver bade
stomier och total parenteral nutrition (TPN), vilket innebéar att
vatska och naring ges direkt i blodet genom en central infart
(CVK). i CVK ar hennes livlina samtidigt som den &r livsfarlig.
Vi bestamde oss tidigt for att vi maste visa Bella att det finns sa
mycket mer an bara sjukdom i livet. Vi ar en familj som vill leva,

sager Bellas mamma Emma.

I Bild t.h: Mamma Emma, pappa
| Anders och Bella pd Agrenska

Bild t.v. Bella pa Lilla
Amundéns klippor

Bella far en del fragor om sin stomi fran nyfikna barn. Ibland
blir hon less pa att behova forklara eller nar barn stirrar. Darfor
har det varit sként att vara pd Agrenska och traffa andra barn
med PIPO.

i Det basta med att vara har ar att fa vara med kompisar som
ocksa har CVK och stomi och att f& dka bat, sager Bella.

"
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Familjevistelser - Resultat & effekt

Insatser under aret Utvarderingar visar genomgaende
mycket starka effekter

Andelen i procent som upplever att:

30 diagnosspecifika familjevistelser

248 deltagande familjer

464 foraldrar 98 % det har varit betydelsefullt att dela
erfarenheter med andra foraldrar

93 % det var vardefullt att barnet fick traffa
andra med liknande diagnos

379 barn med séllsynta diagnoser
255 medféljande syskon (1i 19 ar)
72 professioner

. 7 % det var vardefullt for kon att traff
3989 vistelsenatter totalt 87 % det var vérdefullt for syskon att tréffa

andra syskon

98 % vistelsen haft en positiv inverkan pa
familjen

82 % de fatt 6kad kunskap om vilket stod
samhéllet kan ge

Net Promoter Score*

91 % foraldraskapet har paverkats positivt

98
72 % familjens kontaktnét har vidgats
* Sannolikhet att 63 % det har blivit [attare att prata om barnets
rekommendera Agrenskas diagnos inom familjen

familjevistelser till andra

Familjen till Elliot, 6 ar, deltog i en familjevistelse
for barn med glaukom. Efter flera ar praglade av
operationer, medicinska kontroller och en intensiv
vardag beskriver foraldrarna hur de haft

begransad majlighet att reflektera dver sin
situation eller séka stéd. Vistelsen pa Agrenska
gav dem mojlighet att bade ta del av
specialistkunskap och méta andra familjer i
liknande situation.

Bild: Mamma ofie, pappa Jonas, Elliot och
- - storebror Viggo i snofallet pd Agrenska -
- B L e [
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Syskon - en livslang och
mangfacetterad relation

Syskon till barn med komplexa och livslanga :
tillstdnd stalls ofta infér svara kanslor av ansvar, <
oro och asidosattande. De ar mycket paverkade
av familjens situation men far betydligt mindre
uppmarksamhet.

Samtidigt ar syskonrelationen bade unik och oftast
livslang. Man féds in i relationen och fortsatter ofta

_ _ Erfarenheter fr&n Agrenskas
att vara en del av varandras liv oavsett hur olika arbete visar att syskon ofta:

man ar.

A har bristfallig kunskap om
Ny forskning bekraftar att syskon I6per 6kad risk syskonets diagnos och

for psykisk belastning och férsamrad livskvalitet. foraldrar verskattar ofta deras
forstaelse

Samtidigt pekar studier pa att riktade stodinsatser, A behéver kontinuerlig dialog

mojligheten att mdta andra i liknande situation eftersom situationen

samt starkt kommunikation och gemenskap kan ha forandras, precis som barns

betydande positiva effekter for syskonens fragor gor

valbefinnande och langsiktiga utveckling. A kan ha svéra fragor och
funderingar de inte vagar prata

Syskon behéver kunskap, nagon som lyssnar och om med féraldrarna/ ndgon

mojlighet att fa traffa andra i samma situation. Pa A bar p& osynliga kanslor av oro,

Agrenskas syskonlager och traffar erbjuds en trygg radsla eller skuld

plats att dela sina upplevelser, hantera kéanslor och A har ett behov av att bli sedda,

verktyg for att navigera sin unika situation. bekraftade och saknar egen tid

med sina foraldrar

Agrenskas syskonstdd

Agrenska erbjuder kontinuerliga métesplatser fér syskon, foraldrar och yrkesverksamma. Mélet
ar att starka syskon, bidra till ett battre stod runt familjen och 6ka professionens kunskap och
forstaelse for syskonrollen.

Syskonlager Syskonkvallar Syskongrupper

Mojliggor for Genomfors i Riktade till foraldrar Under

syskonen att traffa samarbete med CSD och yrkes- familjevistelserna har

andra i liknande Vast. Syskon i olika verksamma for att syskon ett eget

situation, dela aldersgrupper mots battre forsta program med

erfarenheter och ha under aterkommande syskonrollen och starkande

roligt tillsammans. tillfallen for att dela dess paverkan. gruppaktiviteter och
erfarenheter, samtala samtalsstod.

om kanslor och delta
i roliga aktiviteter.



5y Pa syskonlagret traffade jag andra som verkligen fattade hur det &r. Vi kunde prata om
saker jag aldrig brukar prata om hemma, men vi hade ocksa sjukt kul tillsammans.
Det var skont att bara fa vara jag en stund.

Sa gor Agrenskas syskonstod skillnad

A Minskar kdnslan av ensamhet genom
moten med andra i liknande situation

A Starker gemenskap, vanskap och natverk

A Samtalsstéd och verktyg som starker
formagan att hantera livssituationen

A En mojlighet att vara i fokus, f& egen tid
och aterhamtning

A Delta i gemensamma aktiviteter som ger
minnesvéarda upplevelser

A Tillgang till kunskap om diagnoser och
hur de paverkar syskonets / familjens liv

A Okar foraldrars och yrkesverksammas
forstaelse for syskonens fragor och
behov

A Bidrar till ett battre stéd runt hela familjen
r’f—_\‘ A

|
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Resultat & effekt 2025

325 deltagande syskon totalt, varav:

255 medféljande syskon (17 19 ar)
fran hela landet i familjevistelser

50 deltagare (8-19 ar) i 2
genomforda syskonlager

12 genomforda syskontraffar med 20
deltagare

Utbildningar och forelasningar om
syskonrollen for foraldrar, ST-lakare,
patient- & anhdrigféreningar

93% upplever samtalen med syskon
och pedagoger som positiva

93% anger att det varit positivt att fa
mota andra som har ett syskon

72% uppger att syskonkvéallarna har
fatt dom att ma battre

*Sammanstallning av 2025-ars
utvarderingar av syskonkvallar



7.3
NPF-center
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Sa manga tips hur jag
ska tanka och gora med

var dotter. Att det finns
andra som gar igenom

Agrenska NPF -Center

Agrenskas NPF-center arbetar férebyggande och
stodjande for att minska risken for skolmisslyckande,

psykisk ohélsa och socialt utanférskap.

Verksamheten riktar sig bade till yrkesverksamma och
privatpersoner och bestar huvudsakligen av

familjestod samt NPF-konsulenten.

NPF-konsulenten erbjuder utbildning, och
handledning till personalgrupper och natverk.
Insatserna kombinerar kunskap om neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar med konkreta verktyg for

bemdétande, anpassning och inkludering.

Familjestodet kompletterar offentliga insatser genom
att erbjuda lattillgangligt samtalsstod till familjer som
lever med NPF-relaterade svarigheter, oavsett

diagnos. Syftet ar att 6ka forstaelsen, minska stress

och starka familjers féormaga att hantera vardagslivet.

@ AGRENSKA

Insatser under aret:

Under perioden aug 2025 i mars
2026 (8 man) har NPF -center

genomfort:

400 enskilda stodsamtal (50 per manad)
10 foraldratraffar (ca 120 deltagare)
100i 120 utbildningar och forelasningar

Samt:

A Lopande handledning, samverkan
och radgivning

A Omfattande telefonkontakt med
familjer och professioner

A Verksamheten har utokats
geografiskt och natt deltagare i fler

kommuner i Vastsverige.




7.4 VVuxenvistelser

7.5 Korttid- och lovverksamhet
7.6 Daglig verksamhet

Att komma till Agrenska som
vuxen ar det basta jag gjort. Det
har varit otroligt givande att fa ta

del av nya forskningsrén, men

framfor allt att fa traffa andra i

samma situation som jag sjalv,
och fa hora deras berattelser.

AGRENSKA




7.5 Korttid - och lovverksamhet

For barn och unga med funktions-
nedsattning som beviljats insats enligt

LSS eller SoL. ‘\

Verksamheten bygger pa kontinuitet,
relationer och anpassning efter varje
individs behov i syfte att skapa
trygghet, utveckling och livskvalitet
fér barn och ungdomar med
funktionsnedséattningar och samtidigt
ge familjen avlastning och stéd.

7.6 Daglig verksamhet

Agrenskas dagliga verksamhet erbjuder meningsfull
sysselsattning for vuxna mellan 18 och 67 ar med
funktionsnedsattning. Arbetsuppgifter kombineras
med individuellt stdd, trygghet och madjlighet till
utveckling.

Syftet ar att skapa meningsfulla arbetsliknande
sammanhang och bidra till att fler personer med
funktionsnedsattning far mojlighet att utveckla sina
formagor, kanna delaktighet och narma sig
arbetsmarknaden utifran sina egna forutsattningar.

2
|._&x.' AGRENSKA

T

130 barn och unga A
4000 vistelsedygn

12 grupper

71 35 ar aldersspann
21 kommuner har A
beviljat bistand

7.4 Vuxenvistelser

Erbjuder vuxna en trygg motesplats for
kunskap, erfarenhetsutbyte och vagledning.
Bidrar till att starka forstadelsen for den egna
livssituationen, 6kad kunskap om rattigheter
och stdd och verktyg for ett mer hallbart
vuxenliv.

Under 2025 genomférdes :
2 vuxenvistelser med 6 deltagare

Trots begransad omfattning visar
aterkoppling vistelsernas betydelse :
A Gemenskapen i métet med andra

A Okad kunskap om diagnos och stéd
A Vaérdet av andras erfarenheter och
perspektiv

Kanslan av att bli sedd och forstadd

Resultat & effekt

Utvarderingar visar

Okad trygghet genom kénda
relationer

A starkt sjalvkéansla genom att delta
och lyckas i aktiviteter

utveckling av sociala fardigheter
mojlighet att etablera
kamratkontakter

avlastning bidrar till &terhamtning
Okad trygghet i att barnet far
kvalificerad omsorg




7.7 Agrenska Personlig Assistans

7.8 Utbildningscenter

7.9 Agrenska Informationscentrum for séllsynta halsotillstand
7.10 Mun-H-Center
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Insatser under aret
31 assistans-
beréttigade individer
3-76 ar aldersspann

7.7 Agrenska Personlig Assistans *

5 e e e 178 058 utforda
Skapar forutsattningar for sjalvstandighet, ) v m—
delaktighet och god livskvalitet for personer med [ o g totalt
funktionsnedsattning, ofta med komplexa behov. ‘
Verksamheten ar ett viktigt komplement till
Agrenskas évriga insatser och gor det mojligt att
mota malgruppen aven utanfor Lilla Amundon.

7.8 Utbildningscenter

Erbjuder kurser och utbildningar om sallsynta diagnoser och olika
funktionsnedsattningar. Riktar sig till foraldrar, yrkesverksamma
och privata aktérer som behdver fordjupad kunskap, praktiska
verktyg och 6kad forstdelse for malgruppens behov.

Bidrar till att kunskap fran familjer, specialister och forskning sprids
vidare till de sammanhang dar barn, unga och vuxna med diaghos
moter vard, skola, omsorg, arbetsliv och andra samhallsaktorer.

7.9 Agrenska Informationscentrum  for
sallsynta halsotillstand

. : 0Bra jobbat}
Har pa uppdrag av Socialstyrelsen att producera och databas &r ett
kvalitetssakra informationstexter om sallsynta halsotillstand till oumbarligt verktyg
Socialstyrelsens kunskapsdatab for bade
ocialstyrelsens kunskapsdatabas. sjukvardspersonal

och all m2@nhe

Genom uppdraget bidrar Agrenska till att tillforlitlig, tillganglig och Si e §as

kvalitetssakrad information nar personer med diagnos,
narstdende, yrkesverksamma och andra aktorer i samhallet.

7.10 Mun-H-Center

Mun-H-Center ar en del av Sahlgrenska Universitetssjukhus och
specialisttandvarden inom Folktandvarden med uppdrag av
socialstyrelsen och Vastra Gotalandsregionen att samla in,
dokumentera och sprida kunskap om munhéalsa, bettférhallande
och orofacial funktion vid sallsynta halsotillstand.

Mun-H-Center har sin verksamhet i lokaler hos Agrenska. Under vara
vistelser deltagare med sallsynt diagnos en specialistundersékning
av Mun-H Centers expertteam. Samarbetet starker bade det
individuella stodet till deltagarna och bidrar till att kunskapen om
munhalsa och munmotorik vid sallsynta halsotillstdnd utvecklas.




M Agrenskas friluftsdag 2025

Agrenskas traditionella Friluftsdag for regionens

anpassade grund- och gymnasieskolor ar en helt ideell Antal &r friluftsdagen genomforts: 20
insats som har méjliggjorts tack vare bidrag fran Deltagare per tillfalle: 1500 i 2000
stiftelser och volontarer pa plats i éver 20 ar.

) Utvardering visar att friluftsdagen:
Den 12 maj 2026 strommande 6ver 1 500 glada barn

och medféljande personal in p& Lilla Amundon for att
delta i bade utmanande och roliga aktiviteter
tillsammans med nya och gamla kompisar. | ar kunde

Abidrar till elevernas gladje och
valmaende

A starker gemenskapen

barnen prova pa bland annat Iaghojdsbana, bagsskytte, Ahar stor betydelse for deltagarna
trampbilbana och dansstop. Det fanns ocksé som annars har f& mojligheter till
ansiktsmalning, sinnenas promenad, krabbfiske och liknande aktiviteter
poangpromenad. Pa plats var aven Polisen, Sjofarts-

museet, Paraférbundet och A-lagsspelare fran OIS med Se en video fran arets handelse:
aktiviteter pa on. Friluftsdagen Agrenska 2026

FOor manga ar detta ett av fa tillfallen att delta i storre

sociala sammanhang utanfor skolmiljon. Vardet for

barnen &ar inte bara gladje i stunden, utan &ven ’ ’
inkludering, starkt sjalvkansla och fysisk aktivitet for en

malgrupp som ofta har begransade majligheter till detta.

Rent generellt uppskattas
friluftsdagen av samtliga, de
traffar tidigare kompisar men

ocksa tidigare personal.

Dagen ar aterkommande.

Man skapar minnen
tillsammans och kan referera
till dessa.

Att vara tillsammans i en trygg miljd som ger
forutsattningar for att etablera kamratkontakter och fa
mojlighet att utdva sjalv och lyckas med det, bidrar saval
till starkt sjalvkansla, utveckling av formagor och positiva
erfarenheter att ta med sig i vardagslivet.

Det stora antalet deltagare gor Agrenskas friluftsdag till
ett av de storsta inkluderande utomhusevenemangen i
regionen. Det visar ocksa pa behovet av tillgangliga
motesplatser och aktiviteter fér barn och ungdomaromed
funktionshinder och véardet av att méjliggéra Agrenskas
arrangemang. =
I'-&;‘ AGRENSKA


https://vimeo.com/1206103043?share=copy&fl=sv&fe=ci

