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Nationellt informationscentrum for sma och mindre kdnda handikappgrupper

Christina Greek Winald

SmagruppsCentrum &r ett nationellt
informationscentrum fér smé& och mindre
kénda handikappgrupper. Verksamheten
finns pa Sahlgrenska Universitetssjuk-
huset i Goteborg och finansieras av So-
cialstyrelsen. SmagruppsCentrums upp-
gifter &r att samla in, sammanstélla och
sprida kunskap om ovanliga sjukdomar
och syndrom. Verksamheten omfattar
bade barn och vuxna och &r tillganglig for
alla som soker information. P4 Sma-
gruppsCentrum arbetar tre informations-
konsulenter, en assistent samt en projekt-
ledare som ansvarar for verksamheten.
Personalen har en tvarfacklig samman-
sattning med utbildning och erfarenhet
fran olika omraden inom bl a skola, vard
och omsorg.

Christina Greek Winald ar projektledare
och Jenny Holm &r informationskonsulent
pa SmagruppsCentrum, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Géteborg.

Uppdrag fran regeringen

Medvetenheten om olika sma och mindre
kinda handikappgruppers behov av resurser
har successivt 6kat under de senaste 20 aren.
Regeringen antog 1992/93 definitionen for
sméd och mindre handikappgrupper som
“ovanliga sjukdomar eller skador som leder
till omfattande funktionshinder och som finns
hos hogst 100 personer pa 1 miljon invénare”.
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I samband med att en ny handikappreform
tradde i kraft 1994 fick Socialstyrelsen upp-
draget att fordela stimulansbidrag for utveck-
ling av habilitering och rehabilitering samt att
forbéttra informationen for dem som omfat-
tas av regeringens definition. I detta uppdrag
ingick att bygga upp en kunskapsdatabas med
information om de olika diagnoserna.

For att ytterligare stirka stodet till sma och
mindre kiinda handikappgrupper gav Social-
styrelsen i juni 1995 ett uppdrag till Sahlgren-
ska Universitetssjukhuset/Ostra i Goteborg att
i projektform under tre ar bygga upp och driva
en informationsenhet. Den skulle vara en ren-
odlad informationsenhet och fungera som ett
komplement till sjukvard, habili-terings- och
rehabiliteringsverksamhet. En projektgrupp,
med representanter fran davarande Ostra sjuk-
huset samt representanter fran handikapp-
organisationer och Socialstyrelsen, valde ut
ett 20-tal diagnoser som skulle omfattas av
projektet. Sommaren 1996 var Sméagrupps-
Centrums personal pa plats och arbetet pa-
borjades med en omfattande kartlaggning 6ver
informationsmaterial i Sverige, 6vriga Nor-
den samt i engelsksprakiga ldnder.

“ovanliga sjukdomar eller skador som le-
der till omfattande funktionshinder och som

finns hos hdgst 100 personer pa 1 miljon

invanare”
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Stort behov av information

Under de tre forsta projektaren producerades
omfattande informationsskrifter om sex av de
22 diagnoserna. Detta skedde i ndra samar-
bete med landets framsta experter och i sam-
rad med respektive handikapporganisation/
patientforening. Skrifterna har distribue-rats
brett over landet och ront stor uppskattning
hos savil brukare som personal inom vard och
omsorg. Under perioden besvarade Sma-
gruppsCentrum ett stort antal forfradgningar
rorande de utvalda diagnoserna, férmedlade
kontakt med experter, féreningar och andra
brukare. Information férmedlades ocksa om
nidrmare 200 andra diagnoser sa behovet av
information visade sig vara stort dven for an-
dra grupper.

Utveckling av verksamheten

Sedan starten 1995 har projektet forlangts och
utvecklats. Idag informerar Sméagrupps-Cen-
trum om alla smé och mindre kidnda handi-
kappgrupper och nirmare 3000 forfragningar
har besvarats. Anstéllda inom vérd och om-
sorg dr den grupp som anvint sig mest av
SmagruppsCentrums tjénster och star for cirka
40 procent av forfragningarna. Nista stora
grupp dr brukare och privatpersoner, det vill
sdga personer som sjdlva har nagon ovanlig
diagnos, fordldrar och andra anhériga. De stér
for drygt en tredjedel av forfragningarna.
Ovriga som hor av sig ir personal fran t ex
skola, forsdkringskassa, myndigheter, biblio-
tek och infotek. Det som efterfragas mest &r
allmén information om en specifik diagnos,
helst pd svenska. Manga vill ocksa ha kon-

Det som efterfragas mest dr allmdn infor-
mation om en specifik diagnos, helst pa
svenska
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takt med andra med liknande diagnos eller
med ndgon expert i landet.

En mycket viktig del i SmagruppsCentrums
verksamhet &r att géra brukare och professio-
nella medvetna om att vi finns. Alltsedan det
forsta projektéret har SmagruppsCentrum
medverkat vid méten, utbildningar, méassor
och konferenser runt om i landet for att infor-
mera om verksamheten. Genom riktade ut-
skick till exempelvis landets alla forsik-
ringskassor, habiliteringar, barnkliniker och
sarskolor har vi sokt nd dem som brukarna
manga gdnger omtalat som viktiga malgrupper
for informationen.

Produktion av databastexter

Ar 1999 fick SmagruppsCentrum uppdraget
att ta over arbetet med att producera och upp-
datera informationstexter for Socialstyrelsens
kunskapsdatabas. Syftet med databasen r att
ge aktuell information om sma och mindre
kénda handikappgrupper och om det stod och
den service dessa grupper behover. Underla-
get till informationstexterna i databasen skrivs
av landets frimsta experter och kompletteras
sedan av respektive handikapporganisation
och patientférening. Samtliga texter fakta-
granskas av en expertgrupp och uppdateras
fortlpande. Expertgruppen bestar av repre-
sentanter for handikapporganisationer/patient-
foreningar, psykolog, medicinska experter
samt representanter for Socialstyrelsen och
SmégruppsCentrum. Ordférande &r professor
Anders Fasth, Sahlgrenska Universitetssjuk-
huset, Goteborg.

SmégruppsCentrum ansvarar idag for den
omfattande processen kring produktion och
uppdatering av informationsmaterialet i data-
basen. En viktig del i arbetet dr redigering av
texunderlag for att géra informationen l4ttill-
ganglig for allménheten. Idag finns 133 diag-
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Idag finns 133 diagnoser i kunskapsdata-
basen och ett stort antal dr under bearbet-
ning

noser i kunskapsdatabasen och ett stort antal
ir under bearbetning. Databasen ér tillgdng-
lig pé Internet: www.sos.se/smkh och texter
kan #ven bestillas genom Socialstyrelsens
kundtjénst i Stockholm. Kortfattade informa-
tionsfoldrar som baseras pa databastexterna
trycks ocksa upp for varje diagnos.

Informationstexterna i databasen har fatt en
bred spridning och anvinds inte bara i
Sverige utan ocksé i de nordiska grannlin-
derna. Besoksfrekvensen okar stadigt och for
nérvarande har databasen omkring 11 000 be-
sokare varje manad. Databasen &r under ut-
veckling bade tekniskt och innehallsméssigt
och fler diagnoser tillkommer kontinuerligt.
Allteftersom diagnoserna blir fler till antalet
kommer ocksé uppdateringen att bli en allt
storre arbetsuppgift.
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Brukare och anhdriga betonar ofta hur vik-
tigt det &r att tillforlitlig information tas frans.
Det ér inte ovanligt att personal inom t ex véard
och omsorg méter en person med en viss di~
agnos bara nigon enstaka gang under sitt
yrkesverksamma liv. D& behovs aktuell infor-
mation om vad sjukdomen eller syndromet
innebdr for att pa bista sétt kunna stétta och
informera patient och anhériga.Tack vare So-
cialstyrelsens databas och olika projekt, somr
stottats av stimulansbidrag, finns det idag in-
formation att erbjuda pa svenska om ménga
av diagnoserna. Det dr var férhoppning att
SmégruppsCentrums fortsatta informations-
arbete ska bidra till ytterligare 6kad medve-
tenhet och kunskap om sma och mindre kdnda
handikappgrupper och att detta i sin tur ger
goda forutsittningar for vil fungerande stod
och service till den enskilde och familjen.
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