&
‘. l'. Sjaeldne Diagnoser

e &
& [

Statte og
radgivning |
hverdagen

En undersggelse af den sociale indsats
over for familier med sjaldne diagnoser

Rapport 2005



Stette og radgivning i hverdagen
© Sjeeldne Diagnoser 2005
ISBN 87-989614-3-8

Tryk: Fladsa Grafisk



Indhold

1. Resumé af undersggelsen

1.1 Om unders@gelsen
1.2 Hovedproblemstillinger

2. Hvad betyder en sjalden diagnose?
2.1 Funktionsevne
2.2. Hvordan pavirkes personen og familien?
2.3. Det er et problem at veere "sjeelden”
2.4. Brug af sociale ydelser
2.5. Bliver behovene daekket?
2.6. Retssikkerhed for borgeren

3. Kompensation fra det sociale system
3.1. Kontakt med det sociale system
3.2. Bevilling og tilretteleeggelse
3.3. Skift af sagsbehandlere
3.4. En koordineret indsats?
3.5. Struktureret sagsbehandling?
3.6. Forskelle mellem kommuner og amter

4. Information om den sociale indsats
4.1. Hvor har man sine oplysninger fra?
4.2. Hvor godt bliver man informeret?
4.3. Det tager tid at skaffe sig viden om systemet
4.4. Foreningen er ofte kilden til viden
4.5. Hvad foreningen bruges til?
4.6. Foreningsfolket

5. Familie, roller og hverdag
5.1. Betydningen af sygdom og handicap
5.2. Oplevelsen af handicap
5.3. Kontakt med systemet
5.4. Den statte, der benyttes
5.5. Ulighed eller familieroller?

6. Foreninger og diagnoser
6.1. Foreningerne i undersggelsen
6.2. Forskelle mellem diagnoser?

6.3. Tabeller for de enkelte foreninger

7. Bilag 1: Unders@gelsens sporgeskema



1. Resumé af undersggelsen

1.1. Om undersggelsen

Undersagelsen "Statte og Radgivning i hverdagen” blev gennemfeart i januar 2005 med deltagelse af 965
mennesker med sjeeldne sygdomme og handicap. Feelles for dem, der har svaret, er at de — eller deres barn —
lider af en alvorlig, kronisk lidelse, som under 1.000 mennesker i Danmark har. De vigtigste resultater fra
unders@gelsen er sammenfattet i rapporten "Guldkunde i det sociale system”. Denne rapport redegar mere
udfarligt for resultaterne.

Rapportens opbygning falger den made, som teorien om handicap i samfundet har udviklet sig. Ferst ser den i
kapitel 2 pa sygdommen som en given starrelse og beskriver, hvordan denne virkelighed praeger personens
tilveerelse. Her undersgges ogsa den sociale indsats, der benyttes for at kompensere for de handicap, som
sygdommen ofte medferer. Vi starter saledes i det traditionelle, medicinske handicapbegreb og en traditionel
opfattelse af det sociale system som noget, der kompenserer for funktionsnedsaettelser og derved s@ger at
skabe ligebehandling af mennesker med handicap.

Dette simple billede kan imidlertid ikke sta alene. Den sociale indsats i forhold til mennesker med sjeeldne
diagnoser er ofte meget omfattende. Det betyder, at den sociale indsats i sig selv kan blive en faktor, der
fylder meget i personens liv, og ligefrem kan blive til en forhindring herfor. Det er afgerende, at den offentlige
indsats koordineres ngje, og at personen selv er med til at planleegge og strukturere den. Det ses der pa i
kapitel 3.

Kapitel 4 gar videre i det perspektiv, hvor personen, som det angar, er i centrum. Her undersg@ges, hvordan
man har opnaet information om den sociale indsats og hvilken rolle, som ens forening spiller i ens forholden
sig til situationen. | kapitel 5 ses der pa, hvilken betydning ens rolle i familien har for, hvordan man ser pa
handicap og behov for statte.

Udviklingen i samfundets syn pa sygdom og handicap er gaet fra en skeebne for den enkelte - over noget, som
det er samfundets ansvar at tage vare pa - og il at personen, som det angar, har en hovedrolle. Pa det
seneste er sggelyset igen blevet rettet mod den biologiske side af sagen. Og man ma ogsa indremme, nar
man ser pa resultaterne af denne undersggelse, at diagnosen er den faktor, som slar steerkest igennem. Dette
forhold vender rapporten tilbage til i kapitel 7, hvor der ses pa diagnoserne og det overvejes, hvad forholdet er
mellem det, der generelt karakteriserer situationen for mennesker med sjeeldne diagnoser, og det, der er
specielt for den enkelte diagnose.

1.2. Hovedproblemstillinger

En sjeelden diagnose kan have mange eller fa konsekvenser. Tre fjerdedele oplever funktionsnedsaettelse, for
en fierdedels vedkommende er der endda tale om en staerk funktionsnedseettelse. Den sidste fierdedel har
derimod ikke nedsat funktion. Ikke blot personen selv, men ogsa familien pavirkes af den sjeeldne diagnose.
Og de pavirkes ikke alene af effekten pa helbred og funktionsevne nu, men ogsa af, hvad man ved man kan
risikere i fremtiden. En stor del af vores liv bestar jo af at planlaegge og forestille sig fremtiden.

De naevnte ting geelder for de fleste sygdomme og handicap. Men der er meget, der peger pa, at det er et
seerligt problem at have en sjeelden diagnose. Sammenligner man undersggelsens resultater med vurderinger
givet af mennesker med handicap i almindelighed, ses en tydelig forskel: Det er mere problematisk at fa den
statte, man har brug for, hvis man har et sjeeldent handicap.

| nogle tilfeelde deekkes behovene for statte. Men i de fleste tilfeelde oplever man, at behovene ikke er blevet
deekket. Fordelingen af statteforanstaltninger mellem personer med mindre behov og personer med starre
behov virker imidlertid rimelig.
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Det sociale system er ngdvendigt for mennesker med sjeeldne diagnoser, men det er samtidig en belastning.
Mennesker med sjeeldne handicap skal ofte have mange forskellige behandlere inden for dgren, som de skal
skabe relationer til. De oplever, at myndighederne tager stilling til deres sag med korte mellemrum, og de
stattepersoner, de har med at gare, skal ogsa ofte tage stilling til det ene og det andet. Skift af
sagsbehandlere kan ogsa bringe uro med sig.

De mange indsatser, som ofte er ngdvendige, skal koordineres. Denne koordinering ser mennesker med
sjeeldne diagnoser ofte som et problem. Der er imidlertid nogle metoder til at strukturere sagsbehandlingen,
saledes at problemet med at koordinere indsatsen angribes, og personen, som det drejer sig om, far bedre
overblik. Metoderne er handleplaner og konferencer. Disse metoder benyttes i en del tilfeelde, men der er
mange flere tilfeelde, hvor de burde benyttes, uden at dette sker.

Pa grund af det kommunale selvstyre kan indsatsen i forhold til en gruppe, som mennesker med sjeeldne
diagnoser, veere starre i nogle kommuner og amter end i andre. Undersggelsen er ikke ret velegnet til at vise
forskellene mellem kommuner, men det ser alligevel ud til, at der findes visse forskelle. Undersggelsen er
bedre designet til at finde forskelle mellem amter, men sadanne forskelle finder den ikke.

Overraskende fa mennesker ved, at man har ret til en deekning af de ekstra udgifter, som en sjeelden diagnose
medfgrer. Information er vigtig, ikke alene af denne grund, men ogsa for at personen kan forholde sig aktivt til
sine muligheder. Det tager dog ikke sa lidt tid at seette sig ind i de sociale rettigheder og forholde sig til
myndighederne. Foreningerne spiller en stor rolle som formidlere af viden om sociale rettigheder. Men det er
ikke deres vigtigste funktion. Det at mgde andre i samme situation er vigtigt for mennesker med sjeeldne
diagnoser. De har brug for viden. Ekspertviden far de i videnscentre og radgivninger, men den
dagligdagsviden, som der er stgrst behov for, kan foreningerne bedre danne rammen om.

| de fleste forhold, der er undersggt, findes forskelle efter alder og kan. Der gares en del mere for barn end for
voksne i det sociale system. Det ligger i lovgivningen. Det ser desuden ud til at kvinder pavirkes mere af
handicap end meend, de far sterre behov, der gares mere for dem, men de har alligevel flere uopfyldte behov
og er mindre tilfredse med indsatsen. Mand mener, trods den ringere indsats, at de har bedre mulighed for at
leve et liv som andre. Den type forskelle kan forstas som uligheder, men de kan ogsa forstas som udtryk for,
at maend og kvinder har forskellige roller i familie og samfund.

Nogle af de starste forskelle findes imidlertid i forhold til diagnose eller forening. Nogle af disse forskelle kan
knyttes til egenskaber ved diagnosen, fx om den er mere eller mindre sjeelden, om den kan medfgre
udviklingshaemning, om sygdommen er progredierende eller om handicappet er synligt. De fleste af disse
forskelle er dog uforklarede. Den sidste del af rapporten giver et mere detaljeret billede af, hvordan svarene fra
de enkelte foreninger adskiller sig fra hinanden.



2. Hvad betyder en sjaelden diagnose?

Til en start ser vi pa, hvad en sjeelden diagnose betyder. Den kan medfare nedsat eller staerkt nedsat
funktionsevne, den kan gare det vanskeligt at deltage i sociale sammenhange og den kan betyde usikkerhed
med hensyn til fremtiden. Det er ofte en stor belastning for personen og for familien. Det, at diagnosen er
sjaelden, udger et seerligt problem, fordi uvidenhed og mangel pa information ferer til usikkerhed bade hos
familien og omgivelser. Mennesker med sjeeldne diagnoser benytter mange sociale tilbud, men behovene
opfyldes i mange tilfelde ikke. Fordelingen af indsatsen mellem dem, der har starre og mindre behov, virker
imidlertid rimelig.

2.1 Funktionsevne

Begrebet funktionsevne er gjort til et omdrejningspunkt i analysen af undersggelsen, fordi den sociale
lovgivning er bygget op om dette begreb. Lovgivningen handler hovedsagelig om ydelser, der skal
kompensere for nedseettelser i funktionsevnen, med det sigte at personen og familien skal blive i stand til at
leve en tilveerelse med de samme kvaliteter som andre mennesker.

Funktionsevnen pavirkes ofte, hvis man har en alvorlig og kronisk lidelse, men der er ogsa en del tilfeelde, hvor
den ikke pavirkes. 75% af dem, der har deltaget i unders@gelsen, angiver, at de har nedsat funktionsevne: |
25% af tilfeeldene er den endda staerkt nedsat, mens 25% har deres funktionsevne i behold. Funktionsevnen
er generelt lidt mere nedsat for voksne end for barn med en sjeelden diagnose, men forskellen er ikke stor:

Tabel 1. Vanskelighed ved at klare almindelige funktioner i hverdagen som falge af sygdommen. Procent.

Barn* med sjeelden Voksne med sjeelden
diagnose diagnose
Har hele funktionsevnen i behold 27% 24%
Har let nedsat funktionsevne 52% 48%
Har staerkt nedsat funktionsevne 21% 29%
100% 100%

* Her og i de falgende tabeller anferes "bern”. Det er deres foreeldre, der har besvaret skemaet, og svaret reflekterer derfor deres oplevelse af
situationen.

For voksne med en sjeelden diagnose er der, som man skulle vente, en svag negativ sammenhang mellem
alder og funktionsevne, saledes at funktionsevnen forvaerres med alderen.

Nedsaettelse af funktionsevnen beskriver imidlertid ikke hele problemet for mennesker med sjaeldne diagnoser.
Ved nogle af disse diagnoser sker der ofte en udvikling, saledes at sygdommen bliver varre. Denne udvikling
kan veere vanskelig at forudse, og det gar situationen usikker. Udviklingen i sygdommen har stor betydning,
for meget af det, som mennesker normalt foretager sig, er pa en eller anden made relateret til fremtiden. |
mange tilfeelde har udviklingen i sygdommen ogsa betydning for de sociale ydelser, der bliver behov for.

Tabel 2. Er tilstanden stabil eller i udvikling? Procent.

Barn Voksne
Tilstanden er stabil 64% 49%
Tilstanden er i udvikling, men det har ikke betydning for sociale ydelser 8% 23%
Tilstanden er i udvikling, og det har betydning for sociale ydelser 28% 29%

100% 100%




Knap en tredjedel fra begge grupper angiver, at tilstanden forvaerres med tiden, og at dette vil fa betydning for
de sociale ydelser. Der er saledes en stor del af personerne med sjeeldne diagnoser, som venter en forveerring
af deres tilstand med deraf falgende starre behov for at treekke pa det sociale system. Grunden til, at flere
voksne forventer en forvaerring uden at det har betydning for de sociale ydelser, haenger formentlig sammen
med, at de voksne allerede har indrettet tilveerelsen pa at leve med deres sygdom, i modsaetning til foraeldrene
med et sygdomsramt barn, som forventer selv at kunne opretholde en tilvaerelse, som mere ligner andre
foreeldres.

Savel funktionsnedsaettelsen som usikkerheden omkring sygdommens udvikling kan gare det vanskeligt for
personen at deltage i sociale sammenhaenge. Ofte kan der imidlertid rades bod herpa, hvis man er villig il at
indrette forholdene efter personen og tage de ngdvendige hensyn. Det er vigtigt, at denne villighed findes, sa
mennesker med sjeeldne sygdomme ikke isoleres mere end hgjst ngdvendigt.

Tabel 3. Vanskelighed ved at deltage i sociale sammenhaenge medmindre, der tages hensyn. Procent.

Barn Voksne
Der skal ikke tages noget som helst hensyn 32% 40%
Der skal i nogen grad tages hensyn 52% 46%
Der skal i hgj grad tages hensyn 16% 14%

100% 100%

Et stort flertal bade blandt de voksne med en sjeelden diagnose og af foraeldrene med et barn med sjeelden
diagnose er afhaengige af, at man er villig til at tage et sadant hensyn. Nar vi alene ser pa de diagnoser, hvor
det handler om fysisk handicap, er tallet cirka 60% for begge grupper.

Oplysningerne om funktionsnedszettelse, om tilstanden er stabil eller i udvikling, og om vanskeligheder ved at
deltage i sociale sammenhange, er som alt andet i denne undersggelse den enkelte persons egen vurdering,
og for bgrnenes vedkommende foreeldrenes vurdering. Det er ikke sikkert, at andre mennesker ville komme
frem til de samme vurderinger om disse forhold.

Der kan argumenteres for, at personens egen vurdering af disse forhold er den mest relevante. Det er den
egne vurdering af funktionsevne, der ligger bag falelsen af behov for kompensation, og det er ens egen
forestilling om en udvikling af sygdommen, der skaber vanskeligheder ved at planleegge for fremtiden. Det er
ogsa ens egen oplevelse af de sociale sammenhaenge, der bestemmer den holdning, man gar ind i disse med,
og dermed en del af de vanskeligheder man vil have.

Der er naturligt nok en steerk sammenhaeng mellem begraensninger i funktionsevnen og vanskeligheder ved at
deltage i sociale sammenhange. Denne sammenhaeng tager sig imidlertid lidt forskelligt ud for barn og for
voksne. Familier med barn synes i en del tilfeelde, at der i hgj grad skal tages hensyn, selv om funktionsevnen
kun er let nedsat, og at der skal tages noget hensyn, selv om funktionsevnen slet ikke er nedsat. Voksne med
sjeeldne diagnoser stiller kun i fa tilfeelde samme krav.

Tabel 4. Hvilke hensyn, skal der tages i sociale sammenhange, efter funktionsevne (Barn). Procent.

Funktionsevnen er:
Intakt Let nedsat Steerkt nedsat
Der skal ikke tages hensyn 60% 28% 6%
Der skal i nogen grad tages hensyn 38% 63% 46%
Der skal i hgj grad tages hensyn 3% 10% 49%
| alt 100% 100% 100%




Tabel 5. Hvilke hensyn, skal der tages i sociale sammenhange, efter funktionsevne (Voksne). Procent.

Funktionsevnen er:
Intakt Let nedsat Steerkt nedsat
Der skal ikke tages hensyn 86% 36% 7%
Der skal i nogen grad tages hensyn 14% 60% 52%
Der skal i hgj grad tages hensyn 1% 4% 41%
[ alt 100% 100% 100%

2.2. Hvordan pavirkes personen og familien?

Personen, der far en sjeelden diagnose, bliver selvfalgelig pavirket staerkt heraf. Men hvordan pavirkes man
egentlig af at fa en sjeelden diagnose? | undersggelsen er der spurgt om, hvad man syntes man havde mest
brug for, da man fik meddelelsen om, at man selv eller ens barn havde en sjeelden diagnose.

Tabel 6. Hvad man havde mest brug for, da man fik den sjeeldne diagnose. Procent.

Bearn * Voksne
Havde mest brug for psykologhjeelp, kriseterapi 29% 16%
Havde mest brug for social radgivning 48% 45%
Havde mest brug for at mgde andre i samme situation 1% 63%

* Her og i de felgende tabeller anfares "bam”. Det er deres foreeldre, der har besvaret skemaet, og i nogle tilfeelde - fx denne tabel — angar
besvarelsen nok mere foreeldrene end barnet selv.

Et flertal havde brug for at mgde andre i samme situation. Omkring halvdelen havde brug for social radgivning,
mens det var en del feerre, der havde behov for psykologhjeelp eller kriseterapi. 9% af de adspurgte med
sjeeldne diagnoser har ikke haft behov for nogen af disse ting, 56% har haft behov for en af dem, 27% for to,
mens 8% har haft behov for dem alle tre.

Forzeldre, der fik at vide, at deres bgrn havde en alvorlig sygdom, har oftere haft brug for disse former for
statte, end voksne, der fik en tilsvarende meddelelse. Iseer havde de meget oftere brug for psykologhjeelp og
kriseterapi. De voksne, der havde brug for psykologhjeelp og kriseterapi, var sa godt som alle kvinder.

Familien kan pavirkes pa mange mader af, at en voksen eller et barn har en sjeelden diagnose. Der er spurgt
om, hvor meget familien pavirkes praktisk, folelsesmaessigt og socialt. Som det fremgar af tabel 7 pavirkes
familien mest folelsesmaessigt, i naesten halvdelen af tilfeeldene bliver den pavirket falelsesmaessigt. Omkring
en tredjedel af familierne pavirkes praktisk og socialt.

Tabel 7. Familien pavirkes meget eller rigtig meget af den sjeeldne diagnose. Procent af grupperne.

Barn Voksne
Praktisk: Det kreever en ekstra indsats af alle 39% 28%
Folelsesmeessigt: Det bergrer familien 54% 40%
Socialt: Det pavirker muligheden for at deltage i ting 32% 34%

Her kunne krydses flere svar af, sa samme person kan indga flere gange i tallene

Det betyder meget for mennesker med en sjeelden diagnose, hvordan omgivelserne reagerer. Er man indstillet
pa at tage de hensyn, der skal til? Er man villig til at yde lidt hjeelp i hverdagen? Eller reagerer man tvaertimod
negativt af den ene eller den anden grund? Tre fierdedele svarer, at de far hjeelp i hverdagen af enten
foreeldre, bedsteforzeldre, anden familie, venner eller naboer. For halvdelen af de adspurgtes vedkommende
sker det endda ofte. Foreeldrene far en smule oftere hjeelp i hverdagen end de voksne med sjeeldne diagnoser,
men forskellen er ikke stor.

Det er positivt at se, at s& mange voksne og foraeldre med sjeeldne diagnoser oplever, at folk er villige il at
give dem en handsraekning i hverdagen, nar der er brug for det. Til gengeeld viser undersggelsen, at et stort
flertal oplever negative reaktioner pa grund af den sjeeldne sygdom og det handicap, den forarsager. Det
geelder for 2/3 af de voksne, og for 4/5 af foreeldrene med bgrn med sjeeldne diagnoser, at de oplever negative
reaktioner fra det ene eller det andet hold. For halvdelen af foreeldrene og naesten halvdelen af de voksne sker
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det jeevnligt eller ofte. Halvdelen af barnene og en tredjedel af de voksne har endda oplevet at blive mobbet.
For de flestes vedkommende er det kun fa gange, men det er dog s& mange som 10% af barnene og 8% af de
voksne, der jeevnligt eller ofte oplever at blive mobbet pa grund af deres handicap.

Tabel 8. Mader jeevnligt eller ofte negative reaktioner eller mobning. Procent af grupperne.

Funktionsevnen er:
Intakt Let nedsat Steerkt nedsat
Mader negative reaktioner: Bern Voksne Bern \oksne Bern \oksne
- fra mennesker man ikke kender 1% 9% 23% 20% 27% 23%
- fra arbejds- eller klassekammerater 9% 5% 8% 13% 8% 15%
- fra naboer eller venner 4% 3% 4% 6% 2% 1%
- fra familien 4% 2% 6% 6% 2% 13%
- bliver mobbet 8% 5% 12% 8% 9% 9%

Mennesker, man ikke kender, viser oftere negative reaktioner over for barn end over for voksne. Naertstaende
mennesker viser langt oftere negative reaktioner over for voksne end over for barn.

2.3. Det er et problem at vare "sjalden”

Det sociale system har med mange ting at gare, og efter sagens natur er det sjeeldent, at man der stader pa
en borger med en sjeelden diagnose. Derfor var det naturligt at stille nogle spargsmal, der kunne belyse de
seerlige problemer, som mennesker med sjeeldne diagnoser kunne risikere at Igbe ind i i forhold til det sociale
system i almindelighed og hos sagsbehandleren.

Overordnet set oplever mennesker med sjeeldne diagnoser det som et problem i forhold til det sociale system,
at deres diagnose er sjaelden. Det siger 65% af dem i undersggelsen. Pastanden styrkes, hvis man sammen-
ligner besvarelserne i denne undersggelse med undersggelser af mennesker med handicap i almindelighed.
En sadan sammenligning viser nemlig, at mennesker med sjeeldne diagnoser oplever kontakten med det
sociale system som mere problematisk end mennesker med handicap i almindelighed.

| undersggelsen blev man bedt om at vurdere den sociale indsats i forbindelse med sygdommen pa en skala
fra 1til 9. Pa samme made blev man bedt om at vurdere samarbejdet med det offentlige, og hvor gode
lgsninger, man har fundet frem til. Tilsvarende vurderinger er gennemfert i andre undersggelser, hvilket gor
det muligt at sammenligne patienter med sjeeldne diagnoser med mennesker med handicap i almindelighed.
Sadanne sammenligninger er gennemfart i tabel 9. De viser klart, at patienter med sjeeldne diagnoser vurderer
bade indsatsen, samarbejdet og lzsningerne, som ringere end mennesker med handicap i almindelighed ger.
Foreeldre til barn med sjeeldne diagnoser i denne undersggelse mener dog, de har nasten lige sa store
muligheder for at leve en tilveerelse som andre, sammenlignet med hvad forzeldre til barn med handicap i
almindelighed mener.

Tabel 9. Vurderinger af en reekke sociale forhold pa skala fra 1 til 9. Gennemsnit.

Foreeldre Foreeldre Voksne Voksne (nedsat
(sjeeldne (nedsat (sjeeldne funktionsevne i
handicap) funktionsevne i handicap) alm.)
alm.)
Vurdering af den sociale indsats 5,26 6,02 * 4,45 519~
Vurdering af samarbejdet med det offentlige 5.12 6,04 * 439 519
Vurdering af de fundne sociale Igsninger 5,97 6,46 * 5,04 589 *
Vurdering af, om en tilvaerelse som andres er mulig 6,02 6.21* 5.28 6,18 *
Afheengig af sociale myndigheder ** 6,24 3,81* 5,97 4,38*

* tal fra Steen Bengtsson (2005): Princip og virkelighed. SFI rapport 05:07.
**| SFI's undersggelse formuleret: "har | mistet muligheden for at bestemme selv?”




Hvorfor er det et problem, at diagnosen er sjeelden? Det er det blandt andet fordi sagsbehandleren ikke har
hgrt om den far, og derfor ikke ved, hvordan hun skal vurdere de oplysninger, brugeren kommer med.
Halvdelen af respondenterne i undersggelsen mener ikke, deres viden om den sjeeldne diagnose bliver taget
alvorligt af de sociale myndigheder.

Mennesker med sjeeldne diagnoser vurderer dog den sociale indsats meget forskelligt. Blandt foraeldrene er
der mange, der vurderer den som over middel. Blandt voksne med sjeeldne diagnoser er vurderingen mere
negativ. Her er der endog mange, der giver den lavest mulige point. Alle disse vurderinger spreder sig jeevnt
ud over skalaen, idet mange foreeldre dog giver det hgjest mulige point og en stor gruppe af de voksne giver
lavest mulige point. Vurderingen af lgsningerne er en del bedre end vurderingerne af indsatsen og
samarbejdet, bade for foraeldre og for voksne med sjaeldne diagnoser.

Tabel 10. Vurderinger af en raekke sociale forhold pa skala fra 1 til 9 (Bern*). Procent

1-3 points 4-6 points 7-9 points | alt
Vurdering af den sociale indsats 24% 38% 38% 100%
Vurdering af samarbejdet med det offentlige 28% 38% 35% 100%
Vurdering af de fundne sociale Igsninger 17% 33% 50% 100%
Vurdering af, om en tilvaerelse som andres er mulig 18% 319 519, 100%
Afhaengig af sociale myndigheder 28% 21% 52% 100%

* Det drejer sig naturligvis om foreeldrenes vurderinger

Tabel 11. Vurderinger af en raekke sociale forhold pa skala fra 1 til 9 (Voksne). Procent

1-3 points 4-6 points 7-9 points | alt
Vurdering af den sociale indsats 39% 32% 22% 100%
Vurdering af samarbejdet med det offentlige 40% 339 8% 100%
Vurdering af de fundne sociale Igsninger 28% 31% 41% 100%
Vurdering af, om en tilvaerelse som andres er mulig 28% 27% 45% 100%
Afhaengig af sociale myndigheder ** 32% 19% 49% 100%

| tabel 9 sammenlignes resultaterne fra denne undersggelse med undersggelser af mennesker med handicap
i almindelighed. Det har vist sig, at mennesker med sjeeldne diagnoser i alle tilfeelde vurderer systemet mindre
positivt. Det geelder vurderinger af den offentlige sociale indsats, samarbejdet med det offentlige, de fundne
lgsninger, mulighederne for at leve en tilveerelse som andres, og vurderingen af sagsbehandleren. Mennesker
med sjeeldne diagnoser mener kun i moderat omfang, at de sociale myndigheder tager deres viden om
sygdommen alvorligt.

At det gar en forskel at vaere "sjeelden” kan endvidere illustreres med en sammenligning inden for denne
undersggelses rammer. Man kan nemlig sammenligne de respondenter i undersggelsen, som synes det er et
problem at diagnosen er sjeelden, med de respondenter, som ikke synes dette er noget seerligt problem. En
sadan sammenligning viser, at den farstnaevnte gruppe systematisk vurderer disse forhold lavere end de
respondenter, som ikke synes diagnosens sjeeldenhed er sa stort et problem. Denne sidste sammenligning
lider dog af den metodiske svaghed, at det lige sa godt kan veere de utilfredse personer, som synes at
diagnosens sjeeldenhed er et problem.

2.4. Brug af sociale ydelser

| unders@gelsen er foreeldre og voksne med sjeeldne diagnoser blevet spurgt om, hvorvidt de har sggt og
benyttet sig af forskellige stattemuligheder. 92% af foraeldrene har s@gt, og 89% af foraeldrene har modtaget
en eller anden form for stette. 80% af de voksne har sagt, og 71% har faet en eller flere sociale ydelser.
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De forzeldre, der modtager noget, far i gennemsnit 3%z ydelse, og de voksne, der modtager noget, far i
gennemsnit 2% ydelse. Foraeldrene modtager saledes klart mere end de voksne med sjeeldne diagnoser.

Respondenter med staerkt nedsat funktionsevne modtager mange forskellige typer ydelser fra det sociale
system. Voksne i denne gruppe modtager i gennemsnit 3,4 forskellige typer ydelser, mens barn modtager i
gennemsnit hele 5,6 forskellige typer. Langt de fleste modtager deekning af merudgifter som falge af handicap,
og de fleste med steerkt nedsat funktionsevne har faet hjeelpemidler eller boligeendringer, og en eller anden
form for personlig assistance. De fleste foraeldre modtager erstatning for tabt arbejdsfortjeneste, og de fleste
voksne modtager fgrtidspension.

Tabel 12. Andel, der modtager kommunale ydelser, efter funktionsevne. Procent.

Funktionsevnen er
Intakt Let nedsat Steerkt nedsat
Barn Voksne Barn Voksne Barn Voksne
Eaekning af merudgifter som felge af 61% 16% 829, 30% 949, 339,
andicap
Erstatning for tabt arbejdsfortjeneste 48% 4% 61% 8% 84% 12%
Hjemmehjeelp eller personlig hjeelper 8% 4% 14% 16% 52% 47%
Statteperson, ogsa i barnehave eller skole 13% 2% 39% 3% 51% 13%
Aflastningsordning 8% 2% 18% 3% 67% 13%
Hjeelpemidler og/eller boligaendringer 20% 7% 48% 37% 73% 67%
Skanejob eller fleksjob - 6% - 18% - 19%
Personlig assistance pa arbejdet - 0% - 3% - 5%
Fartidspension - 7% - 36% - 61%
Andre ydelser fra kommunen 13% 1% 14% 32% 26% 39%

Her kunne krydses flere svar af, sa summerne af procenter i sgjlerne bliver over 100.

Neesten alle barn med steerkt nedsat funktionsevne benytter enten specialbgrnehave eller specialskole, mens
godt en fierdedel af bagrnene med let nedsat funktionsevne ggr det samme.

Den enkeltydelse, som flest af foraeldrene har sggt og faet, er deekning af merudgifter, som 83% har s@gt og
79% modtaget. Dernaest kommer kompensation for tabt arbejdsfortjeneste, som 62% far, og hjaelpemidler eller
&ndringer i boligen som forekommer hos 46% af foreeldrene. For de voksne er hjeelpemidler og
boligaendringer den mest almindelige ydelse, som modtages af 39% af denne gruppe. Fartidspension
modtages af 36%, og dernaest kommer gkonomisk hjeelp til deekning af merudgifter, som 28% modtager.

Tabel 13. Andel, der modtager amtslige ydelser, efter funktionsevne. Procent.

Funktionsevnen er
Intakt Let nedsat Steerkt nedsat
Barn Voksne Barn Voksne Barn Voksne

Specialbgrnehave 5% - 1% - 46% -
Specialskole 2% 3% 15% - 44% -
Bo-tilbud 0% 1% - 4% - 6%
Amtslige beskeeftigelsestilbud 0% 0% - 5% - 7%
Andre amtslige specialtilbud 2% 3% 7% 6% 17% 12%

Her kunne ligesom i tabel 12 krydses flere svar af.

Amtslige specialtilbud modtages af 25% af foraeldrene og 9% af de voksne med sjeeldne diagnoser. De
amtslige tilbud, der modtages mest af foraeldrene, er specialbarnehave og specialskole, der modtages af 16-
17% af dem. Da barnene ikke har behov for disse tilbud i alle aldersgrupper, betyder det, at det er omkring 1/3
af barnene i barnehavealderen og % af barnene i skolealderen der benytter disse tilbud. Det amtslige
specialtilbud, der benyttes mest af de voksne, er botilbud, men det benyttes kun af 4%. Der er ingen
sammenhang mellem kgn og benyttelse af amtslige specialtilbud.
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Samlet set betyder de naevnte sammenhaenge, at foreeldre modtager mere end voksne med sjeeldne
diagnoser. Sammenligner man efter kan, ser man at foraeldre med piger modtager noget mere end forzeldre
med drenge, og voksne kvinder modtager betydeligt mere end voksne maend.

2.5. Bliver behovene dakket?

Begrebet 'behov’ i den sociale lovgivning er pa en gang objektivt og subjektivt. Hvor stort behovet for social
statte er, kan kun afggres i en dialog mellem personen, som det angar, og de sociale myndigheder. Alligevel
kan man sparge den enkelte, om hun eller han selv mener, at der er behov for statte fra det offentlige, for at
de kan deltage i samfundet pa lige fod med andre.

Tabel 14. Andel, der har behov for stgtte fra det offentlige for at kunne deltage i samfundet pa lige fod med andre. Procent

Barn med sjeelden diagnose Voksne med sjeelden diagnose
Drenge Piger Meend Kvinder
Har slet ikke behov for stette 22% 17% 43% 23%
Har i mindre omfang behov for stgtte 53% 48% 41% 46%
Har i veesentligt omfang behov for statte 25% 35% 16% 31%
| alt 100% 100% 100% 100%

Tabellen minder umiddelbart meget om fordelingen efter funktionsevne i tabel 1. Tre fierdedele har behov for
statte, en fierdedel har endog i vaesentligt omfang behov for stgtte. Omkring en fierdedel har slet ikke behov
for statte. Sammenlignet med tabel 1, kan det dog godt undre, at til trods for, at voksne oftere har steerkt
nedsat funktionsevne, har iseer voksne maend meget sjeeldnere behov for statte i vaesentligt omfang. Det kan
til dels bero pa, at den voksne gerne vil klare sig selv, og derfor gar meget for at undga at veere athaengig af
statte. Men meget tyder pa, at systemet ogsa er mere villigt til at hjeelpe barnefamilier. Nar barnene bliver 18
ar, oplever de i mange tilfeelde, at der bliver anlagt en helt anden malestok.

Tabel 14 viser imidlertid en tydelig forskel efter kan, hvor drenge har lidt mindre behov for statte end piger, og
meend har betydelig mindre behov end kvinder. Der er en lang reekke sadanne forskelle, som haenger
sammen med kan. De kan forstas i et ulighedsperspektiv, som de fleste vel umiddelbart ville anlaegge. De kan
imidlertid ogsa ses i et rolleperspektiv. Det skal vi vende tilbage til i kapitel 5.

| tabel 15 ser man pa, om ens behov nu ogsa bliver deekket. Den viser, at personer med steerk nedsat
funktionsevne i mindre grad far opfyldt deres behov for stette, end dem med let nedsat funktionsevne. De, der
har det starste behov, har altsa ogsa det starste uopfyldte behov. Denne sammenhang findes bade for barn
og voksne, men den er starst for voksne.

Tabel 15. Andel, der oplever at de sociale tilbud fra kommune og amt daekker behovet for stgtte. Procent

Funktionsevnen er
Intakt Let nedsat Steerkt nedsat

Barn Voksne Barn Voksne Barn Voksne
Tilbud deekker slet ikke behov 9% 13% 6% 15% 10% 21%
Tilbud daekker i nogen grad behov 30% 22% 49% 49% 45% 48%
Tilbud deekker i hgj grad behov 41% 38% 30% 22% 39% 19%
Tilbud deekker fuldt ud behov 20% 28% 15% 14% 7% 12%
| alt 100% 100% 100% 100% 100% 100%

"Sjeeldenheden” af sygdommen betyder meget for, hvor godt medlemmerne synes, de far deekket deres behov
for sociale ydelser. Respondenter, der synes, det giver problemer at diagnosen er sjeelden, synes de er
darligere informeret. De synes, at de i hgj grad er tvunget til at finde oplysninger om den sociale stgtte selv, og
endelig oplever de, at de far daekket deres behov vaesentligt darligere end dem, som ikke synes det giver
problemer at diagnosen er sjeelden.
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Det er saledes muligt, at mennesker med sjeeldne diagnoser har svaerere ved at fa sociale ydelser end andre
mennesker med handicap af tilsvarende grad. Det er muligt, at denne "sjeelden” problematik fgrst og fremmest
handler om kommunikation og forstaelse. Men det understreger blot nadvendigheden af, at de sociale
myndigheder far let adgang til information om de sjeeldne grupperne. Specielt nogle af grupperne synes at
blive meget darligt forstaet og modtaget i det sociale system.

2.6. Retssikkerhed for borgeren

Et vigtigt element i ligebehandling er, at man far den behandling af de offentlige myndigheder, som man har
krav pa. Det kan man kontrollere ved at fa aktindsigt, og myndighedernes afgarelser kan efterpraves i
ankesystemet. Det er kun et mindretal, der har sggt om aktindsigt. Det har 31% af de foreeldre og 49% af de
voksne. Blandt voksne har langt flere kvinder end maend s@gt om aktindsigt.

Det er ogsa et mindretal pa godt 40%, der har anket en eller flere sager. Taget som gennemsnit over alle, har
foreeldrene anket 0,90 sager og de voksne 0,99 sager. Gennemsnittene daekker dog over store forskelle. De
fleste har slet ikke anket, mens 14% af bade foraeldre og voksne har anket 3 eller flere sager. Blandt dem, der
har anket, har foreeldrene vundet 0,84 sager og de voksne vundet 0,79 sager. Disse gennemsnit daekker dog
over, at de fleste ikke har vundet, og at nogle har vundet flere sager. 9% bade af forzeldrene og af de voksne
har vundet 3 eller flere sager.

Disse forskelle kunne tyde pa, at enkelte sociale brugere af den ene eller den anden grund bliver behandlet
vaesentligt darligere end andre, eller finder sig i veesentligt mindre end andre. Rene tilfeeldigheder vil dog ogsa
kunne gare, at fordelingen af ankesager bliver skaev. For at se, om den fundne skeevhed kan skyldes
tilfeeldigheder, sammenlignes fordelingen med en sakaldt Poisson-fordeling. Det ses, at der er en betydelig
afvigelse fra det tilfeeldige menster, saledes at flere end forventet aldrig anker, samtidig med at flere end
forventet anker mange gange.

Tabel 16. Antal ankesager sammenlignet med Poisson-fordelinger!.

0 sager 1sag 2 sager 3 sager 4+ sager
Foreeldre i undersggelsen anker 175 69 35 20 28
Poisson-fordeling med lambda = 0,98, n = 327 123 120 59 19 6
Voksne i undersggelsen anker 142 63 49 16 41
Poisson-fordeling med lambda = 1,29, n = 311 86 110 71 31 13

Tabellen omfatter de 631 respondenter, der for tiden har en sagsbehandler og har besvaret spgrgsmalet

Der er en staerk sammenhaeng mellem det at sgge aktindsigt og det at anke. Alligevel er der store grupper,
som kun har pravet en af delene. Af dem, der har s@gt aktindsigt, har sma tre fierdedele ogsa anket en eller
flere sager. Af dem, der har anket en eller flere sager, har godt halvdelen ogsa segt aktindsigt. | alt har en
fierdedel gjort begge dele, en tredjedel en af delene, og de resterende to femtedele ikke gjort nogen af delene.

Et flertal af de voksne med steerkt nedsat funktionsevne beder om aktindsigt, og bade foraeldre og voksne i
denne gruppe har anket mere end 1% sag og vundet mere end én af de sager de har anket.

! Udtrykket Poisson-fordeling daekker over den statistiske fordeling, der fremkommer, hvis der er en konstant
sandsynlighed for en begivenhed og begivenheder er uatheengige af hinanden. Afvigelser fra fordelingen kan séledes
betyde, at begivenhederne ikke er uafthengige af hinanden, fx hvis bestemte personer er sarlig tilbejelige til at anke,
eller bestemte kommuner treffer et meget stort antal afgerelser, der kan anfegtes
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Tabel 17. Hvor meget man gnsker aktindsigt og anker, efter funktionsevne. Procent.

Funktionsevnen er
Intakt Let nedsat Steerkt nedsat
Barn Voksne Barn Voksne Barn Voksne
Pro.cen.tdel af gruppen, der har faet 21% 33% 399, 48% 40% 56%
aktindsigt
Antal sager, man har anket. 0,58 052 0,87 114 1,60 1,69
Gennemsnit.
Antal vundne sager, fgr de 428, der 058 0.55 0.79 0.77 136 122
har anket. Gennemsnit.

Tabellen omfatter de 692 / 631 respondenter, der for tiden har en sagsbehandler og har besvaret spargsmalene

Forzeldre med piger anker flere sager end foraeldre med drenge. Gennemsnittene er henholdsvis 1,11 og 0,83.
Ligeledes anker voksne kvinder flere sager end meend. Her er gennemsnittene 1,39 og 1,01. Der er ogsa en
tendens til at foreeldre med piger og voksne kvinder vinder flere sager end foreeldre med drenge og voksne
meend gar, men denne tendens er ikke signifikant.

Pa feltet retssikkerhed er det muligt at foretage en sammenligning af gruppen af forzeldre til barn med sjeeldne
diagnoser med en gruppe af foreeldre til barn med handicap, der modtager merudgiftsydelse eller tabt
arbejdsfortjeneste, som blev interviewet for fa ar siden (Bengtsson et al, 2003). Det viser sig at andelene, der
benytter sig af aktindsigt og anke, ikke er meget forskellige i de to undersagelser.

Af foreeldrene i denne undersg@gelse, der modtager merudgiftsydelse eller tabt arbejdsfortjeneste, har 37%
sggt aktindsigt. | den naevnte undersggelse af foreeldre til handicappede bgrn i almindelighed var tallet 32%.
Af foreeldrene i denne undersagelse, der modtager merudgiftsydelse eller tabt arbejdsfortjeneste, har 53%
anket en eller flere afggrelser. | den ovenfor naevnte undersggelse var dette tal lidt lavere, idet det kun drejede
sig om 35%.

3. Kompensation fra det sociale system

3.1. Kontakt med det sociale system

Formalet med den sociale indsats er, at mennesker med sygdomme og handicap skal have mulighed for en
tilveerelse, der ligner andres, sa vidt som det nu kan lade sig gare. | mange tilfelde betyder forsggene pa at na
dette mal, at personen, der skal stattes, skal have med mange forskellige fagpersoner pa det sociale omrade
at gere. Man skal tale med sagsbehandleren for at fa bevilget og udmalt stetten, og nar stetten skal ydes, skal
man have kontakt til mange forskellige professionelle.

Selv om det drejer sig om personale, der skal hjeelpe den syge eller handicappede, betragter de feerreste
mennesker kontakter af den art som et gode. Bevillingsinstanserne betyder, at man som social klient tvinges til
at italesaette sine behov, hvor mange andre mennesker klarer sig pa fornemmelser og instinkt. Hjeelpere og
terapeuter betyder en flok af mennesker, der kommer ind, hvor andre har privatlivets fred. De feerreste gar sig
nok klart, hvilket gode, det er, at kunne klare hverdagen uden indblanding af hjeelpere eller myndigheder.

Nar man har en sjalden diagnose, er det ofte ngdvendigt at have en ganske omfattende kontakt til det sociale
system. 4/5 af respondenterne i undersggelsen har da ogsa kontakt til sagsbehandlere og til forskellige sociale
fagpersoner, sasom stgttepaadagoger, speciallerere, personlige hjeelpere, ledsagere, ergoterapeuter,
aflastningsfamilier, eller plejefamilier. Ved siden af de sociale fagpersoner kan det vaere ngdvendigt at have
kontakt til forskellige medicinske fagpersoner, men det er der ikke spurgt om i denne forbindelse.

Forzeldrene har hyppigere kontakter til sociale fagpersoner end voksne har: 90% af foraeldrene og 67% af de
voksne med sjaeldne diagnoser har kontakter til en eller flere sociale fagpersoner.
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Blandt dem, der har sadanne kontakter, har foreeldrene i gennemsnit kontakt med 4,83 forskellige sociale
fagpersoner, og voksne med sjeeldne diagnoser har kontakt med 3,37 sociale fagpersoner.

De naevnte gennemsnit deekker over store forskelle. De fleste respondenter har kontakt med 0-2
professionelle sociale personer, mens en fierdedel har kontakt med 5 eller flere, en tiendedel med 9 eller flere,
en tyvendedel med 11 eller flere, mens 1,5 procent har kontakt med 20 eller flere. De hgjeste tal, der naevnes,
er 25 og 40 professionelle sociale personer. Det er ikke fa mennesker at skulle have inden for deren.

3.2. Bevilling og tilretteleggelse

Nar indsatsen skal afpasses efter den enkelte person og situation, kan det ikke undgas, at der skal tages et
antal beslutninger af myndigheder, og aftales mange konkrete ting om tilrettelaeggelse af indsatsen. Alle disse
mange beslutninger og aftaler kan meget let fa den virkning, at brugeren kommer til at opleve en afheengighed
af myndighederne. Der er nok en masse muligheder i lovgivningen, men der skal sparges farst, inden noget
kan realiseres. Derfor er det interessant at se naermere pa, hvor ofte systemet egentlig skal kontaktes om
tilretteleeggelse af indsatsen.

Skent kommunens sagsbehandler i princippet er den, der planleegger og koordinerer den sociale indsats, vil
der altid veere en del beslutninger, det er ngdvendigt at drgfte med andre sociale instanser. Mennesker med
sjeldne diagnoser kommer il at fa en hel del kontakter for at drafte, planleegge, eller eendre pa den offentlige
indsats i det sociale system. Der er derfor stillet spargsmal om kontakter til sagsbehandler, personale i
barnehave eller skole, amtslige radgivninger, fritidsaktiviteter og beskeeftigelsestilbud med naevnte formal.

Hvis man lsegger antallet af kontakter til de naevnte fem instanser sammen, skal mennesker med sjeeldne
diagnoser tit have vurderet deres situation med henblik pa, at der skal andres pa indsatsen. For de voksne
med steerkt nedsat funktionsevne sker det hver 45. dag. For foreeldre til bgrn med steerkt nedsat funktionsevne
hver 26. dag. Forzeldre til disse barn har kontakt til sagsbehandleren i kommunen hver anden maned, fordi der
skal tages nye beslutninger i sagen.

Tabel 18. Antal kontakter i 2004 for at drefte, planlzegge eller eendre pa den offentlige indsats.

Funktionsevnen er
Kontakter: Intakt Let nedsat Steerkt nedsat
Born * Voksne Born * Voksne Born * Voksne

Med sagsbehandler i kommunen 2,07 0,71 3,55 2,32 6,00 3,98
Med personale i bgrnehave eller skole 2,11 0,26 3,53 0,39 4,85 0,59
Med amtslige radgivninger 0,32 0,04 0,85 0,62 1,36 1,38
Med fritidsaktivitet 0,52 0,02 1,06 0,22 1,62 0,75
Med beskaeftigelsestilbud 0,07 0,10 0,07 0,68 0,08 1,43
Antal kontakter i alt i 2004 5,09 1,13 9,06 4,23 13,91 8,13

* Det drejer sig om kontakter, som foraeldrene har.

Forzeldre, der havde kontakt med det sociale system i 2004, har haft i gennemsnit 8,94 kontakter, som drejer
sig om tilretteleeggelse af indsatsen, og voksne med sjeeldne diagnoser har i gennemsnit haft 4,56 sadanne
kontakter. Forzeldrenes kontakter er isaer gaet til kommunens sagsbehandler, som de har haft kontakt med
3,65 gange, og bgrnehave eller skole, som de har haft kontakt til 3,41 gange gennemsnitligt. Det sidste tal
omfatter de kontakter, som har drejet sig om at tilrettelaegge indsatsen i forhold til barnets sjeeldne diagnose.
Det omfatter altsa ikke almindelige skolemgder.

Lovgivningen lzegger vaegt pa, at det sociale tilbud er tilpasset den enkeltes situation og behov. Det kan derfor
ikke lzegges fast en gang for alle, men ma lgbende revurderes. Men nar revurderinger sker i sa hastigt tempo,
som vi i mange tilfelde ser det, kan det nemt fa den betydning, at bolden aldrig bliver spillet tilbage til den
person, hvis tilveerelse det hele drejer sig om. Det er meget vigtigt, at den individuelle behandling ikke bliver
oplevet som uberegnelige indgreb, der ger det umuligt at planlaegge.
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3.3. Skift af sagsbehandlere

Et afgarende punkt i kontakten til det sociale system er kommunens sagsbehandler, hvis ansvar det er at
koordinere den sociale indsats og bevilge den ngdvendige statte. Det er vigtigt, at sagsbehandleren kommer
ind i den enkelte borgers situation og en vis kontinuitet er hensigtsmaessig. Man hgrer ofte kritiske raster om,
at sagsbehandlere blev skiftet ud med korte mellemrum af den ene eller den anden grund. Derfor er der stillet
et spgrgsmal om, hvor mange sagsbehandlere man har haft indenfor de sidste to ar.

Skift af sagsbehandler sker af forskellige grunde. Det kan veere fordi sagsbehandleren skifter job eller funktion,
eller fordi man af en eller anden grund gerne vil fordele sagerne anderledes. Det kan ogsa veere fordi
kommunen mener, at et sagsbehandler-bruger forhold ikke bar vare for laeenge, fordi man ellers karer treet af
hinanden. Der er noget, der tyder pa, at den sidste grund spiller en rolle. Personer med let nedsat
funktionsevne skifter sagsbehandler efter gennemsnitligt 13% maned. Barn med steerkt nedsat funktionsevne
skifter sagsbehandler efter gennemsnitligt 11%2 maned, men voksne med steerkt nedsat funktionsevne skifter
sagsbehandler hver 9% maned. Det er imidlertid et spargsmal om, hvorvidt det er hensigtsmaessigt, at de
grupper, der kreever den starste specialviden, er dem, man oftest flytter rundt med.

Foreeldre til barn med en sjeelden diagnose har i gennemsnit haft 1,75 sagsbehandlere i de seneste to ar,
mens voksne med sjeeldne diagnoser gennemsnitligt har haft 1,63 sagsbehandlere. Hvis man kun ser pa dem,
der faktisk har haft kontakt til sagsbehandlere, bliver tallene lidt sterre og forholdet det omvendte. Sa har
foreeldrene med sagsbehandler haft gennemsnitligt 1,91 sagsbehandlere gennem de sidste to ar, mens de
voksne har haft 2,35. Det betyder, at en familiesagsbehandler bliver gennemsnitligt 12,6 maneder (12 mdr. 17
dage) i sin funktion, mens en voksensagsbehandler kun bliver der 10,2 maneder (10 mdr. 6 dage).

Gennemsnittene daekker naturligvis igen over store forskelle. De fleste har haft 0 eller 1 sagsbehandlere, en
fierdedel 3 eller flere, en tyvendedel 5 eller flere, en procent 8 eller flere. De hgjeste tal der naevnes her, er 12
og 15. Det er nu ogsa en hel del forskellige sagsbehandlere at have pa to ar. Hvis skift af sagsbehandler skete
rent tilfeeldigt, saledes at alle brugere hele tiden havde den samme sandsynlighed for at skifte sagsbehandler,
ville nogle fa brugere opleve mange skift af sagsbehandler. Det samlede manster ville flge tilfeeldighedens
love, og det betyder, at det ville danne sakaldte Poisson-fordelinger. Vi kan derfor se, om sagsbehandlerskift
kan veere tilfeeldige, ved at sammenligne mansteret med disse fordelinger.

Tabel 19. Antal sagsbehandlerskift indenfor de sidste to &r, sammenlignet med Poisson-fordelinger.

0 skift 1 skift 2 skift 3 skift 4+ skift
Foreeldre til bgrn med sjeeldne diagnoser 176 109 56 21 12
Poisson-fordeling med lambda = 0,91, n = 374 151 137 62 19 5
Voksne med sjeeldne diagnoser 148 75 47 34 33
Poisson-fordeling med lambda = 1,35, n = 337 87 118 80 36 16

| denne tabel indgar kun de respondenter, der har haft en sagsbehandler inden for perioden

Savel for foraeldre som for voksne ser man, at der er sterre spredning i sagsbehandlerskift end der ville veere,
hvis disse skift optradte rent tilfeeldigt. Der er flere, som ikke skifter sagsbehandler, og der er flere med mange
skift, end tilfeeldighedens love kan begrunde.

3.4. En koordineret indsats?

Vi ved fra tidligere undersagelser, at et af de starste kritikpunkter fra brugere af sociale ydelser til foreeldre
med handicappede bgrn er, at indsatsen ikke er koordineret. Det er ogsa et stort kritikpunkt i denne
undersggelse. Kun halvdelen af respondenterne mener, at den sociale og sundhedsmeessige stgtte, som de
modtager, i nogen eller i hgj grad er velkoordineret. Der er lidt starre tilfredshed med koordineringen blandt
foreeldrene end der er blandt voksne med sjaeldne diagnoser. Oplevelsen af en velkoordineret indsats haenger
ikke sammen med baggrundsfaktorer som kan, alder (indenfor grupperne barn og voksne) eller om man bor
pa landet, i en mindre by eller i et storbyomrade.

16



Tabel 20. Oplever du at den sociale og sundhedsmaessige stgtte er velkoordineret? Procent.

Funktionsevnen er
Intakt Let nedsat Steerkt nedsat

Barn Voksne Barn Voksne Barn Voksne
Stetten er slet ikke velkoordineret 1% 24% 19% 30% 25% 39%
Statten er ikke seerlig velkoordineret 24% 24% 30% 21% 24% 24%
Statten er i nogen grad 44% 30% 36% 35% 43% 30%
velkoordineret
Statten er i hgj grad velkoordineret 21% 22% 15% 14% 8% 8%
| alt 100% 100% 100% 100% 100% 100%

For alle mennesker med handicap er det vigtigt, at den sociale og sundhedsmaessige indsats, der ydes, er
koordineret. Men der ligger ogsa en seerlig "sjaelden” problematik her. Undersggelsen viser nemlig, at
indsatsen opleves som vaesentligt darligere koordineret af de mennesker med sjeeldne diagnoser, som synes
at de i hgj grad har problemer med myndighederne, fordi diagnosen er sjeelden. Af denne tredjedel af
respondenterne mener over 70% at den sociale og sundhedsmeessige statte, de modtager, ikke er seerligt
eller slet ikke er koordineret. Af den tredjedel, som derimod mener, at de slet ikke har problemer, fordi
diagnosen er sjeelden, mener over 70% tveertimod at statten i nogen eller hgj grad er velkoordineret.

| forbindelse med struktureendringer argumenteres der ofte med, at geografiske omrader skal leegges
sammen, fordi indsatsen i sa fald kan koordineres bedre. Dette er muligvis sandt, men det betyder jo ikke
ngdvendigvis, at man udnytter disse muligheder. Derfor er det interessant at se pa koordinationen inden for
kommunen, savel som pa koordination mellem kommunens og amtets tilbud, og mellem kommune og
sygehus.

Et flertal af de foraeldre, som finder spargsmalet relevant, mener at koordinationen er nogenlunde eller god i
alle tre tilfeelde, og omkring en fjerdedel finder den god. Koordinationen inden for kommunen vurderes som
god af lidt flere, end koordinationen mellem kommunen og de andre instanser. Men forskellen er slet ikke sa
stor, sa det i sig selv kan motivere til at give sig i kast med organisationsaendringer.

Blandt voksne med sjeeldne diagnoser er det kun omkring to femtedele, der finder koordinationen nogenlunde
eller god, og en lille femtedel, der finder den god. Ogsa her er der lidt flere, der finder koordinationen indenfor
kommunen god, end der finder koordinationen mellem kommunen og de @vrige instanser god. Men igen er
forskellen pafaldende lille.

Der er saledes ikke noget, der tyder pa, at koordinationsproblemer kan lgses ved at sammenleaegge de
organisationer, som har med tingene at gare. Ligegyldigt hvordan man indretter sig, er der en raekke
funktioner, der skal udfgres af forskellige mennesker, og en reekke modstridende hensyn, der skal forenes.
Problemerne med at koordinere indsatserne vil veere der, enten disse funktioner er lagt i én organisation, eller
de findes i flere.

Vurderingen af koordinationen mellem instanserne er uafhaengig af alder inden for hver af grupperne bagrn og
voksne, og uafhaengig af om man bor pa landet, i en mindre by eller i et storbyomrade.

Kommunens sagsbehandler er efter loven den, der koordinerer det sociale tilbud, i hvert fald nar det handler
om bgrn. Men er det ogsa borgerens oplevelse af virkeligheden? Det satte vi os for at teste i undersagelsen.
Her blev man spurgt om, hvem der koordinerede den sociale indsats: sagsbehandler, lsege/sygehus, amtslig
radgivning, personale i barnehave/skole eller familien selv.
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For det store flertals vedkommende oplever foraeldrene, at de selv koordinerer indsatsen. Det siger naesten %
af dem, mens kun en femtedel mener, at sagsbehandleren koordinerer indsatsen. Personale i bgrnehave og
skole samt laege eller sygehus naevnes derefter. Disse sidste spiller en starre rolle for foreeldre med piger end
for foreeldre med drenge. Den amtslige radgivning spiller en rolle for nogle barn, iszer de mindste, men slet
ingen rolle for koordinationen af indsatsen for voksne.

3.5. Struktureret sagsbehandling?

| de senere ar har der veeret en tendens til at strukturere og formalisere sagsbehandlingen mere, for ad den
vej at sikre en mere fyldestgarende sagsbehandling, en bedre koordination af indsatsen og en @get
retssikkerhed for borgeren. Nogle af instrumenterne i den forbindelse har veeret at indfare handleplaner for
den sociale indsats og afholde konferencer, hvor de vigtigste aktarer i en sag blev samlet for at koordinere
deres indsats. Handleplaner er i en raekke tilfaelde? blevet lovkrav med socialreformen i 1998.

En stor del af de respondenter i undersggelsen, der modtager sociale ydelser, mener dog ikke at det er
ngdvendigt at udarbejde handleplaner. Godt en tredjedel af foreeldrene og godt halvdelen af de voksne mener
ikke, det er ngdvendigt, selv om de modtager sociale ydelser. Blandt de gvrige mener kun en fierdedel, at der
udarbejdes handleplaner, som de er godt tilfredse med. Over halvdelen siger derimod, at de synes, man burde
udarbejde handleplaner, men man ger det ikke.

Tabel 21. Udarbejdes der handleplaner, som beskriver den sociale indsats i den kommende tid? Procent.

Funktionsevnen er
Intakt Let nedsat Steerkt nedsat

Barn Voksne Barn Voksne Bgrn Voksne
Der er ingen grund til at udarbejde 579 63% 36% 43% 12% 48%
handleplaner
Man burde ugiarbejde handleplaner, 20% 9% 429% 29% 60% 319%
men gar det ikke
Der u.darbejdes. handleplaner, men 7% 14% 1% 9% 12% 149,
ikke tilstreekkelige
Godt tilfreds med handleplaner 17% 14% 1% 19% 17% 8%
| alt 100% 100% 100% 100% 100% 100%

En stor del af respondenterne mener ligeledes ikke, at det er ngdvendigt at afholde konferencer med de
personer, der er tilknyttet den sociale indsats.

Tabel 22. Afholdes der konferencer, hvor flere af de sociale stattepersoner deltager? Procent.

Funktionsevnen er
Intakt Let nedsat Steerkt nedsat

Barn Voksne Barn Voksne Barn Voksne
Der er ingen grund til at afholde 60% 67% 319, 50% 59 449%
konferencer
Man burde afholde konferencer, men 19% 1% 7% 29% 349 8%
ger det ikke
Der afhold.es konferencer, men ikke 1% 39, 9% 6% 249, 1%
tilstreekkelige
Godt tilfreds med konferencer 19% 19% 33% 15% 38% 17%
| alt 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Det er meget forstaeligt i betragtning af, at vi jo har set, at der i mange tilfeelde kun er én fagperson indblandet.

Knap en tredjedel af foreeldrene og over halvdelen af de voksne mener ikke, at konferencer er ngdvendige.

* Det geelder for mennesker med betydelig nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne.
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Blandt dem, der gerne vil have konferencer, siger en lille halvdel af foreeldrene, og en stor fierdedel af de
voksne, at der afholdes konferencer, som de er godt tilfreds med. Neesten to tredjedele af de voksne og godt
en tredjedel af foraeldrene, som kunne gnske sig konferencer, siger derimod, at der burde afholdes
konferencer, men det sker ikke.

3.6. Forskelle mellem kommuner og amter

Besvarelserne i undersagelsen fordeler sig med 44% fra storbyomrader, 22% fra andre byer og 34% fra
landomrader efter AKF's inddeling. Dette svarer meget godt til befolkningens fordeling pa kommunetyper, som
er 44% i storbyerne, 20% i andre byer og 35% i landomraderne. Der er derfor god mulighed for at undersage,
om der er forskelle i indsatsen mellem mere eller mindre urbaniserede dele af landet.

Da besvarelserne fordeler sig jeevnt over landet, er de ogsa fordelt pa de fleste af landets kommuner. Kun fra
14 kommuner er der mere end 10 besvarelser. Undersggelsen egner sig derfor ikke lige sa godt til at sige
noget om forskelle fra den ene kommune til den anden.

Det viser sig imidlertid, at der er meget fa forskelle mellem besvarelserne fra storbyomrader, andre byer og pa
landet. Forskellene er i storbyomradernes faver. | disse omrader er mennesker med sjaeldne diagnoser lidt
mere tilfredse med samarbejdet med det offentlige og med lgsningen af problemerne. Voksne i
storbyomraderne bruger lidt mindre tid til at satte sig ind i sociale rettigheder, end voksne i de gvrige omrader
i landet, og de s@ger i lidt feerre tilfelde aktindsigt. De stoler abenbart lidt mere pa myndighederne.

| storbyomrader, andre byer og pa landet benyttes de fleste typer ydelser nogenlunde lige meget. To typer
ydelser skiller sig dog ud fra dette billede. Det drejer sig om fleks- og skanejob samt om fartidspension. Disse
typer ydelser benyttes signifikant oftere i landkommuner end i de gvrige omrader af landet af mennesker med
sjeldne diagnoser. Vi ved i gvrigt fra statistikken, at fleks- og skanejob samt fartidspension i det hele taget
anvendes mere i landkommuner end i den gvrige del af landet. | landkommunerne benyttes de amtslige
radgivninger lidt mere end i de gvrige omrader, formentlig fordi disse kommuner selv kan lidt mindre. Ligeledes
bliver Den Uvildige Konsulenttjeneste pa Handicapomradet (DUKH) benyttet mere af voksne pa landet end i
storbyomrader.

Det er ikke kun kommunerne, men ogsa samfundene, der er forskellige i storbyen og pa landet. Det afspejler
sig i de holdninger, man mgder fra omgivelserne, nar man har en sjalden diagnose, ikke mindste de negative
reaktioner, som man kan risikere at mgde. Foraeldre magder nogenlunde lige mange negative reaktioner i by og
pa land. Voksne med sjeeldne diagnoser mader derimod ikke s& mange negative reaktioner i storbysamfund,
som de ger pa landet. Det geelder bade fra mennesker de ikke kender, fra naboer og venner, og i ikke mindre
grad fra familien.

Mens forskellene mellem storbyomrader, andre byer og landet er relativt sma, tyder meget pa, at der er
betragtelige forskelle mellem de enkelte kommuner, som haenger sammen med mere lokale forhold. Da
unders@agelsen, som naevnt, ikke sa godt egner sig til at belyse sadanne forskelle, skal der kun naevnes nogle
af de mere markante.

Foreeldrenes bedgmmelse af den offentlige indsats alt i alt er markant bedre i Herlev, Aalborg og Esbjerg end i
de gvrige kommuner, hvor vi har over 10 besvarelser. Ligeledes er tilfredsheden med samarbejdet med det
offentlige markant bedre i Aalborg. Bedemmelsen af sagsbehandleren er til gengeeld bedre i Sgllergd end i de
gvrige kommuner. Her mener respondenterne ogsa, at de i stgrre omfang far daekket deres behov.

Nogle af resultaterne tyder pa, at kommunerne arbejder pa meget forskellige mader. Saledes melder man fra

Herlev om 6,35 kontakter til sagsbehandler arligt, mens man i Naestved ngjes med 1,43 kontakter til
sagsbehandler arligt.
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Forskellen er ganske betydelig. | Herlev benyttes flere forskellige tilbud og der afholdes signifikant oftere
konferencer end i de gvrige kommuner med over 10 svar. | Naestved giver man til gengeeld udtryk for, at
koordinationen bade inden for kommunen selv og mellem kommune og amt er darligere end i de @vrige
kommuner.

Koordinationen - bade inden for kommunen og mellem amt og kommune - bliver i gvrigt bedgmt bedre i
Esbjerg end i de gvrige kommuner. Det er bemaerkelsesveerdigt, at der ikke er nogen forskel mellem landets
amter i denne henseende. Der er heller ingen forskelle, hverken mellem kommuner eller amter, nar det drejer
sig om koordinationen mellem kommune og sygehus.

De neevnte lokale forskelle er ikke ngdvendigvis alle forskelle mellem kommunerne som myndigheder. Der er
ogsa den mulighed, at medlemmerne af samme forening pavirker hinanden og det kan medfare lokale
forskelle. Enkelte af resultaterne kunne tyde pa, at dette forhold ogsa kommer ind i billedet. Specielt er der
nogle store variationer fra sted til sted mellem foreeldrenes holdninger, som godt kunne tyde pa, at de talte
sammen og pavirkede hinanden.

4. Information om den sociale indsats

De faerreste mennesker ved, at der er muligheder for social stgtte, hvis funktionsevnen nedsaettes. Kun 8% af
foraeldrene i undersggelsen vidste allerede, da de fik den sjeeldne diagnose pa deres barn, at der var mulighed
for social statte i deres situation. 15% af de voksne kendte allerede til mulighederne for social statte, da de fik
deres diagnose. Der var betydelig flere kvinder end meend, som selv kendte til disse muligheder: Det gjorde
18% af kvinderne, men kun 8% af maendene. | tidligere undersagelser er der fundet en lige sa ringe folkelig
kundskab om, hvad velfeerdsstaten yder i tilfeelde af handicap.

Derfor er det helt afggrende, at der kommer oplysning ud til alle, der har behov. Der burde ikke stilles en
sjeelden diagnose uden, at der samtidig bliver givet oplysninger om blandt andet mulighederne for social
statte. Det store flertal af dem, der far en sjeelden diagnose, far jo brug for statte.

| mange tilfeelde tager det dog lang tid, far mennesker med sjeeldne diagnoser far oplysning om de sociale
rettigheder, som de har. Kun omkring en fierdedel af dem, der ikke selv kendte til mulighederne, svarer, at de
har faet de farste oplysninger om muligheder for social stette samtidig med, at diagnosen blev stillet. For mere
end en tredjedel er der gaet over 6 maneder efter diagnosen, far de har faet noget at vide om de sociale
stattemuligheder. Her er der stor forskel pa forzeldrene og de voksne med sjeeldne diagnoser. Tre fierdedele af
foreeldrene har faet oplysningerne om disse muligheder inden 6 maneder efter diagnosen, mens halvdelen af
de voksne, som har faet en af de sjeeldne diagnoser, har oplevet at de matte vente mere end 6 maneder, far
de fik oplysninger om sociale stattemuligheder.

Blandt foreeldrene har dem med starre barn mattet vente lidt lsengere pa oplysninger om sociale muligheder,
end dem med mindre barn. Det kan maske hange sammen med, at der inden for de seneste ar, er kommet
mere oplysning om disse ting.

Det at en diagnose er sjeelden, betyder meget for, hvor meget de sociale myndigheder ved om den, og meget
tyder pa, at det ogsa har betydning for, hvor let det er for personen med diagnosen at komme igennem og fa
anerkendt sine sociale behov. Undersggelsen giver ikke generelt mulighed for at sammenligne grupper af
mennesker med sjeeldne diagnoser med grupper af mennesker med handicap i almindelighed, saledes som
det var muligt i kapitel 2. Men det er muligt at sammenligne svarene fra de respondenter, der synes, det er et
problem, at diagnosen er sjeelden, med de gvrige respondenter. Og her viser sammenligningerne, at "sjeelden”
problematikken betyder meget for, hvor megen information personerne far fra det offentlige, og for hvor lang
tid de ma bruge pa selv at skaffe sig viden om de sociale stattemuligheder.
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4.1. Hvor har man sine oplysninger fra?

Hvorfra far man sa oplysningerne om de sociale stattemuligheder? | langt de fleste tilfeelde er det fra
foreningen. Forzeldrene far dog i lige sa mange tilfeelde deres oplysninger fra sygehuset; det geelder iseer nar
der er tale om steerk funktionsnedseettelse og diagnosen er kendt fra fedslen. Mange voksne far ogsa deres
oplysninger herfra. Farst dernaest kommer den sociale sagsbehandler, hvor en femtedel af foreeldrene og en
tiendedel af de voksne har faet deres farste oplysninger om sociale stgttemuligheder.

Praktiserende laege og amtslig radgivning betyder noget som kilder, men omkring en fierdedel har faet deres
oplysninger om de sociale stgttemuligheder fra familie, naboer, venner, internet eller anden side. Det vil sige,
det er ofte rene tilfeeldigheder der afger, hvordan og hvor hurtigt den, der har faet stillet en sjeelden diagnose,
far disse vigtige oplysninger.

Tabel 23. Hvorfra fik | farst oplysning om, at der er sociale stettemuligheder i jeres situation? Procent.

Funktionsevnen er
Intakt Let nedsat Steerkt nedsat
Barn Voksne Bgrn Voksne Barn Voksne

Kendte selv til disse muligheder % 6% 7% 14% 6% 21%
Fra familie, naboer, venner 7% 7% 7% 15% 7% 7%
Fra sygehuset 33% 23% 37% 23% 51% 19%
Fra praktiserende laege 1% 8% 4% 9% 3% 15%
Ved at sgge pa internettet 4% 2% 5% 8% 8% 8%
Fra foreningen 49% 44% 39% 39% 26% 29%
Fra kommunal sagshehandler 17% 5% 21% 13% 28% 14%
Fra amtslig radgiver / 4% 29, 6% 4% 18% 6%
sagsbehandler

Fra andre 4% 1% 12% 10% 14% 18%

Her kunne krydses flere svar af, s& summerne af procenter bliver over 100

Foreeldrene med de yngste barn har oftere faet de ferste oplysninger pa sygehuset. Det er muligvis et udtryk
for, at sygehuset i de senere ar er blevet bedre til at formidle disse oplysninger. Sggen pa internettet, som kun
har givet de farste oplysninger om sociale stgttemuligheder til 5% af foreeldrene, spiller ligeledes en starre
rolle for forseldre med mindre bgrn. Dette sidste afspejler nok det forhold, at internettet far stadig sterre
betydning som informationsformidler.

For voksne geelder, at kvinder i mindre grad end maend har faet de farste oplysninger fra sygehuset. Men de
har i hgjere grad end maend faet dem fra familie, naboer, venner og andre. De yngre voksne har i hgjere grad
faet de farste oplysninger om sociale stettemuligheder fra amtslig eller kommunal sagsbehandler, fra
sygehuset eller fra familie, naboer og venner. De &ldre har i hgjere grad faet de farste oplysninger fra deres
praktiserende laege.

4.2. Hvor godt bliver man informeret?

Patienter med sjeeldne diagnoser faler sig ikke godt orienteret om sociale rettigheder og offentlige tilbud. 30%

tilkendegiver, at de "slet ikke” er blevet informeret, 33% siger "kun lidt’, 29% "til dels” og kun 8% mener at de "
hgj grad” er blevet informeret herom. Respondenter med steerkt nedsat funktionsevne faler sig naesten lige sa
darligt informeret, skent de ma siges at veaere dem, der har mest brug for at fa noget at vide.

Nar man sparger lidt mere konkret til information, far man et meget sterre antal, der slet ikke er blevet
informeret. 56% har slet ikke faet skriftligt materiale, 59% har slet ikke faet oplyst, hvor de kan sgge mere
viden. | et videnssamfund er det ellers en meget vigtig form for viden. Tre fierdedele siger til gengeeld, at de
selv har mattet finde de fleste af disse informationer.
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Tabel 24. Information om sociale rettigheder og offentlige tilbud. Procent.

Funktionsevnen er
Intakt Let nedsat Steerkt nedsat
Barn Voksne Barn Voksne Barn Voksne
Er slet ikke blevet tilstraekkelig 239, 359, 299, 359 219 419%
informeret
Har slgt ikke modtaget skriftligt 529 529 559 589% 599 589%
materiale
Har slet |kk9 faet oplyst, hvor man 48% 45% 579 60% 519% 68%
kan sgge viden
Har selv. mattelt fm@e de fleste. 69% 579, 71% 78% 85% 85%
informationer, i hgj grad eller til dels

Svar fra forskellige spergsmal, s& procenterne kan ikke summeres.

Forzeldrene er blevet lidt bedre informeret, men har alligevel lige sa tit selv mattet finde de fleste af
informationerne. Foraeldrene med piger og drenge er blevet lige godt informeret, men dem med de yngste
bern er blevet mere tilstraekkeligt informeret og har lidt oftere faet skriftligt materiale. Det kan veere et udtryk
for, at der har fundet en udvikling sted de senere ar med hensyn til information om sociale rettigheder og
stattemuligheder. Ogsa blandt de voksne med sjeeldne diagnoser giver de yngre udtryk for, at de er blevet lidt
bedre informeret end de zeldre, men de har alligevel selv mattet finde de fleste af informationerne. Voksne
kvinder er blevet mindre tilstraekkeligt informeret end maend, og har i flere tilfeelde selv mattet finde
informationerne.

4.3. Det tager tid at skaffe sig viden om systemet

Statten fra det offentlige kommer ikke af sig selv. Den skal s@ges, og i den forbindelse kan det veere
nedvendigt at seette sig ind i sociale rettigheder. Det kan ogsa tage tid at udforme ansggninger og kontakte
sociale myndigheder. Til disse formal bruger bade foreeldre og voksne med sjeeldne diagnoser gennemsnitligt
godt 4% time om maneden (forzeldre 4,95, voksne 4,58). Gennemsnittet deekker dog over store forskelle: En
syvendedel bruger over 10 timer om maneden, en syttendedel over 20 timer.

Den tid, det tager at seette sig ind i sociale rettigheder og have med offentlige myndigheder at gare, er godt
halvt sa lang som den tid, der gar med behandlinger for den sjeeldne diagnose.

Tabel 25. Hvor mange timer om maneden, der bruges pa sygdommen. Gennemsnit.

Funktionsevnen er
Intakt Let nedsat Steerkt nedsat
Born Voksne Barn Voksne Barn Voksne
Til behandlinger 6,26 4,49 9,78 7,97 13,79 11,71
Til at seette sig ind i sociale
rettigheder, tilbud mm. 2,80 1,85 4,36 49 930 6,36

Med tiden leerer man selvfglgelig mere om de sociale rettigheder, og far mere rutine med at have med
myndigheder at gare. Det betyder, at den tid, der skal bruges til disse formal, bliver mindre. Op til bgrnene er
12 ar bruger forzeldrene i gennemsnit 5,30 timer. Nar barnene er zldre bruger de kun 3,96. Ligesadan bruger
voksne under 35 ar 5,15 timer om maneden, mens voksne over 35 ar kan ngjes med 4,21 timer om maneden
til at seette sig ind i sociale rettigheder og kontakte myndigheder.

4.4. Foreningen er ofte kilden til viden

Et af de mest markante resultater fra undersggelsen er, hvor meget det betyder for mennesker med sjeeldne

diagnoser at have kontakt med andre, som er i samme situation. Der er mange grunde til, at mennesker med
en sjeelden diagnose har brug for indbyrdes kontakt. Man kan lgse mange praktiske problemer ved at benytte
sig af sadanne kontakter, og det giver den enkelte mulighed for at tale med andre, der star i samme situation

som de selv.
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Det viser sig da ogsa, at over halvdelen af foreeldrene og en lille tredjedel af de voksne med sjeeldne
diagnoser siger, at det er meget vigtigt for dem at have kontakt med andre med den samme sjeeldne sygdom.
Hvis vi hertil laegger dem, der siger, det er ret vigtigt, nar man op pa et stort flertal i begge grupper. Kontakt
med andre med samme sjeeldne sygdom er imidlertid langt vigtigere for foreeldrene, end det er for voksne med
sjeeldne diagnoser.

Foreningerne i Sjeeldne Diagnoser er netop skabt, for at mennesker med sjeeldne diagnoser kan finde
sammen med andre med samme sjeeldne sygdom, bade for at kunne tale med andre, som er i samme
situation, og for sammen at kunne lgse feelles problemer og arbejde for feelles interesser. Enhver kender
foreninger som Kraeftens Bekeempelse eller Hjerteforeningen. Men netop fordi de er sjeeldne, er der ikke
mange, der har hgrt om sygdommene og foreningerne under Sjeeldne Diagnoser. Det er saledes ret
afgegrende, at man efter diagnosen er stillet, far information om, at der er en forening, hvor mennesker med
denne diagnose stetter hinanden.

Da unders@gelsen kun har veeret rettet til medlemmer af foreningerne, kan vi ikke sige noget om, hvor mange
mennesker med sjeeldne diagnoser, der kender til foreningernes eksistens. Vi kan kun sige noget om, hvorfra
medlemmerne har deres viden om, at foreningen findes. Det viser sig, at den har de i de fleste tilfeelde fra
sygehuset. Det geelder for over halvdelen af foreeldrene og for over en tredjedel af de voksne med sjeeldne
diagnoser. En femtedel fra hver gruppe har deres viden fra internettet. Den praktiserende lzege har orienteret
8% af de voksne med sjeeldne diagnoser, men det er kun fa i begge grupper, der har deres viden fra
kommunen og amtet.

Store grupper har anfart, at de har deres viden fra anden side. | mange tilfeelde daekker det sikkert over, at de
tilfeeldigt er faldet over oplysninger i medier eller fra mennesker de er stadt pa, som de har bidt maerke i, fordi
de har sygdommen. Et par procent svarer, at de selv har dannet foreningen.

4.5. Hvad foreningen bruges il

Mange giver i undersggelsen udtryk for, at de ikke far den ngdvendige information. Spergsmalet er imidlertid,
om det er et problem, man overhovedet kan informere sig ud af fra det offentliges side. Sagen er formentlig, at
nok er der brug for ekspertviden af forskellig slags, men det man ligesa meget eftersparger, nar man har faet
en sjeelden diagnose, er en dagligdags viden, som man kun kan fa af andre mennesker, der har erfaringer
med at leve med den samme sjaeldne diagnose.

Og det er netop, hvad man bruger sin forening til: til at made mennesker, der forstar ens hverdag, og til at
leere, hvordan man lever med sygdommen. Den instrumentelle brug af foreningen til at leere om sociale
rettigheder, at handtere det sociale system, eller som vejleder i konkrete sager betyder ogsa meget, men
alligevel klart mindre end det fgrstnaevnte. Foreningen er ramme om den gruppe mennesker, der er
ngdvendige for, at man kan finde sig tilrette i sin situation.
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Tabel 26. Formal som foreningen bruges meget eller noget til. Procent af grupperne.

Funktionsevnen er
Intakt Let nedsat Steerkt nedsat
Barn Voksne Born Voksne Born Voksne
;\ mgde mennesker der forstar ens 549, 339 68% 47% 799 449
verdag

- |eere hvordan man lever med 589 379 68% 53% 70% 53%
sygdommen

- leere gt handtere samspillet med 399, 19% 55% 40% 520 36%
det sociale system

- lere om sociale rettigheder 39% 22% 61% 45% 51% 44%
- danne netvaerk 46% 33% 56% 32% 52% 36%
- veere vejleder i konkrete sager 42% 22% 44% 39% 41% 40%

Svar fra forskellige spargsmal, sa procenterne kan ikke summeres til 100.

Medlemmerne er konkret blevet spurgt, hvor meget de bruger foreningen til falgende seks formal: made
mennesker der forstar deres hverdag, leere hvordan man lever med sygdommen, Izere at handtere samspillet
med det sociale system, laere om sociale rettigheder, danne netveerk, og vejlede i konkrete sager. Her findes
naturligt nok forskelle fra forening til forening, iseer i hvor meget disse bruges til at danne netveerk og til at
orientere medlemmerne i sociale rettigheder.

En tyvendedel af medlemmerne bruger ikke foreningen til nogen af disse seks formal, mens mere end tre
fierdedele bruger foreningen noget eller meget til mindst et af dem. Foraeldrene bruger foreningen mere end
voksne med sjaeldne diagnoser. Naesten halvdelen af foraeldrene bruger foreningen meget til mindst et af de
seks formal, mens godt en tredjedel af de voksne siger det samme.

43% af medlemmerne bruger foreningen meget til et eller andet formal, og 77% noget eller meget. Der er stor
forskel, fra 60%, som bruger Landsforeningen for veekstheemmede meget til 24%, som bruger Danmarks
Bladerforening meget.| alt 92% af medlemmerne angiver, at de bruger foreningen til mindst et af disse formal,
0g 43% bruger den meget til i det mindste et af de seks formal, der er naevnt i tabel 26.

Bade for foreeldre og for voksne er der en sammenhaeng mellem alder og brugen af foreningen, men de gar
hver sin vej. For foreeldre er det sadan, at man bruger foreningen mere, jo zeldre barnet bliver. For voksne
med sjeeldne diagnoser er det tvaertimod sadan, at de yngste bruger foreningen til lige s& meget som foreeldre
med et syvars barn, mens de &ldre grupper bruger foreningen meget mindre end foreeldrene. Kvinder bruger
foreningerne lidt mere end meend.

Tabel 27. Hvor meget foreningen bruges af grupper af medlemmer. Procent.

Barn Voksne Drenge Piger Meend Kvinder
Bruges ikke 3% 7% 3% 2% 10% 5%
Bruges lidt 14% 21% 17% 12% 21% 18%
Bruges noget 33% 36% 30% 35% 29% 40%
Bruges meget 51% 36% 50% 51% 34% 38%
| alt 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Bade forzeldre og voksne bruger mest foreningen til at lzere, hvordan man lever med sin sygdom. Dernaest
bruger begge grupper foreningen til at made mennesker, der forstar deres hverdag. Dernaest naevnes de tre
formal: At lzere om sociale rettigheder, at danne netvaerk, og leere at handtere samspillet med det sociale
system. For voksne betyder det at laere om sociale rettigheder lidt mere; for foraeldre betyder det at danne
netveerk lidt mere. Det formal, som foreningen bruges mindst til af begge grupper, er som vejleder i konkrete
sager. Der er dog ikke stor forskel pa, hvor meget foreningen bruges til de seks naevnte formal.
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Mennesker med sjeeldne handicap sgger imidlertid oftere rad i deres forening end i diverse videnscentre.
Foreeldrene s@ger rad i foreningen 0,76 gange om aret, mens de voksne ger det 0,57 gange. Fra videnscentre
og andre foreninger sgger voksne med sjeeldne diagnoser lidt oftere radgivning end forzeldrene ger.

Radgivningen i foreningen ydes som regel af frivillige, hvis kvalifikation er, at de selv har erfaring med
diagnosen. Der findes ogsa forskellige offentlige tilbud om radgivning, som ydes af eksperter pa omraderne.
Tilbudene tilfredsstiller vidt forskellige behov, og det skal understreges, at de pa ingen made kan erstatte
hinanden.

Medlemmerne benytter deres egen forenings radgivningstilbud mere end de benytter samtlige andre
radgivningstilbud, der findes, tilsammen. Foreningen yder det enkelte medlem radgivning en gang hvert
halvandet ar, set som gennemsnit. Godt en fierdedel af medlemmerne s@ger ikke rad i foreningerne, og det
betyder at de tre fierdedele henter radgivning i foreningen naesten en gang om aret i gennemsnit. Foreninger-
ne ger dermed en indsats i form af radgivning, som er op mod dobbelt sa stor, som den, der udferes af de
forskellige offentlige videnscentre og konsulenttjenester tilsammen.

Medlemmerne s@ger i gennemsnit 1,24 rad om aret. Heraf s@ger de 0,66 rad hos deres egen forening, 0,39
hos videnscentre og 0,11 i andre foreninger. Videnscentrene hgrer saledes fra familierne lidt mere end en
gang hvert tredje ar, og andre foreninger harer fra dem hvert niende ar. Der er store forskelle fra den ene
forening til den anden i, hvor meget medlemmerne benytter foreningen.

Tabel 28. Hvor mange gange de forskellige radgivningstilbud, der findes, bruges pa et ar. Gennemsnit.

Funktionsevnen er
Intakt Let nedsat Steerkt nedsat
Bgrn Voksne Bgrn Voksne Bgrn Voksne
Fadgllvnmg fra egen Sjeeldne Diagnoser 0.81 053 0.85 0,68 075 075
orening
Radglynlr)g fra anden forening eller 0,05 0,02 0,14 0.17 0.24 0.24
organisation
Radglvnmg fra videnscentre og 0.31 039 0.4 056 0,62 0.74
konsulenttjenester
Radgivning i alt pa et ar 1,17 0,94 1,43 1,41 1,60 1,73

Sammenhangen mellem funktionsevne og brug af radgivning viser, at der er et lidt forskelligt mgnster.
Respondenter med staerkt nedsat funktionsevne benytter tilbud fra videnscentre og konsulenttjenester mere
end de gvrige grupper gar, men treekker alligevel mere pa foreningerne end pa de andre tilbud, der findes. Det
haenger formentlig sammen med, at radgivningerne opfylder vidt forskellige behov hos medlemmerne.
Respondenter med steerkt nedsat funktionsevne, som har de starste behov, har ogsa mest brug for den
professionelle bistand som videnscentre og konsulenttjenester kan tilbyde. Men alle grupperne, fra dem der er
mindst bergrt af diagnosen og til de mest berarte, har brug for den radgivning med udgangspunkt i det helt
elementaere hverdagsliv, som foreningerne med frivillige radgivere har deres styrke i.

4.6. Foreningsfolket

43% af de adspurgte bruger foreningerne meget til mindst ét af de seks formal fra tabel 26: At mgde
mennesker, der forstar deres hverdag, at leere hvordan man lever med sygdommen, at leere at handtere
samspillet med det sociale system, at leere om sociale rettigheder, at danne netveerk, og at vejlede i konkrete
sager. Nogle af disse formal ser ud som noget, der kan opfylde behov for medlemmet og maske aflaste det
offentlige system. Andet ser ud som noget, der kan gare medlemmet til en mere vidende og maske ligefrem
"besveerlig” bruger af systemet. Er det nu tilfeldet? Hvem er det, der bruger foreningerne seerlig meget?
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Tabel 29. Brug af foreningen til et eller flere af de seks belyste formal. Procent.

Funktionsevnen er
Intakt Let nedsat Steerkt nedsat

Barn Voksne Bgrn Voksne Bgrn Voksne
Bruger ikke foreningen 5% 1% 2% 5% 2% 7%
Bruger foreningen lidt 23% 28% 1% 22% 9% 14%
Bruger foreningen noget 27% 33% 32% 38% 43% 34%
Bruger foreningen meget 46% 28% 55% 36% 45% 45%
| alt 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Undersagelsen viser, at de, der bruger foreningerne meget, har mere nedsat funktionsevne end de gvrige
medlemmer. Sammenhangen findes generelt, men er kun signifikant for gruppen af voksne. Det haenger
sammen med, at alle foreeldre bruger foreningen meget, ogsa de hvis barns funktionsevne ikke er pavirket
meget af sygdommen.

De store brugere af foreningerne er ogsa sterre brugere af det offentlige system. De har halvanden
professionel social person mere end de gvrige medlemmer, og de bruger tre timer mere om maneden pa
behandlinger. De bruger ogsa to timer mere om maneden pa at saette sig ind i sociale ordninger og have at
gere med det sociale system. Alt sammen hvad man skulle forvente, i betragtning af at deres funktionsevne er
mere nedsat.

Nar de store brugere af foreningerne har mere nedsat funktionsevne, skulle man ogsa vente, at de havde en
mere negativ vurdering af den offentlige indsats, svarende til det billede, der findes i almindelighed i
undersggelsen. Dette viser sig imidlertid ikke at veere tilfeeldet. De store brugere af foreningerne har alt i alt
nogenlunde samme vurdering af den offentlige indsats, af samarbejdet med det offentlige og af de fundne
lgsninger, som de, der bruger foreningerne mindre.

Der er saledes intet, der tyder pa, at foreningsfolket er kendetegnet ved at veere saerligt "besveerlige” eller
utilfredse brugere af det sociale system. Det kunne man ellers godt forvente, da der blandt dem, der bruger
foreningen meget, er en overveegt af mennesker med staerk funktionsnedsaettelse. En af forklaringerne kan
formodentlig findes i, at flere foreninger har sat fokus pa medet pa det sociale system — i forsgget pa at ruste
medlemmerne og afstemme deres forventninger.

5. Familie, roller og hverdag

Barn og voksne, maend og kvinder indtager meget forskellige roller i familie og samfund. Det farste afspejles i
lovgivningen om handicap, det sidste ikke. Undersggelsen viser imidlertid, at alder og kan spiller en stor rolle
for menneskers oplevelse af sygdom og handicap, og at den offentlige indsats i hgj grad afpasser sig efter
dette. Det er bade oplevelsen af, hvor store problemerne er, og den indsats, der gares i forhold til dem, der
varierer med alder og kan.

5.1. Betydningen af sygdom og handicap

Skant muligheden for at deltage i ting pavirkes lige meget for barn og voksne med sjeeldne diagnoser, giver
familien udtryk for, at den er mere pavirket af at have et barn med en sjeelden diagnose, end af at have en
voksen. Det geelder isar for den falelsesmaessige side, men ogsa i nogen grad for den praktiske. Baggrunden
herfor er formodentlig, at barnets sygdom kommer uventet ind i familien, mens man har haft tid til at veenne sig
til, at den voksne har en sjeelden diagnose.
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Foreeldre pavirkes lidt mere, hvis de har en pige, end hvis de har en dreng med en sjeelden diagnose. Familien
pavirkes imidlertid meget mere, hvis det er en voksen kvinde, end hvis det er en voksen mand i familien, der
har diagnosen. Det gaelder bade praktisk, falelsesmaessigt og socialt.

Kvinder bruger mere tid end maend pa at skaffe sig stette fra det offentlige. Forzeldre med drenge bruger
gennemsnitligt 4,40 timer, foreeldre med piger 5,43 timer om maneden. Den tilsvarende sammenhang er
betydelig staerkere for voksne. Maend med sjeeldne diagnoser bruger gennemsnitligt 3,18 timer om maneden,
kvinder derimod 5,32 timer om maneden pa at seette sig ind i sociale rettigheder og kontakte myndigheder.

Kvinder oplever meget oftere problemer, bade fordi deres diagnose er sjaelden, fordi handicappet ikke er
synligt, og fordi handicappet kan forveksles med darlig opfarsel, end mand ger. Med hensyn til alder er der en
mindre sammenhaeng, idet de yngste har lidt sterre problemer, fordi deres diagnose er sjeelden, end de andre
aldersgrupper har.

Disse forhold afspejler formentlig, at kvinder generelt har starre betydning i familien end maend har, og at der
stilles starre krav til dem i familiemaessig sammenhaeng. Det er formentlig ogsa den forskellige betydning, som
man har i familie og samfund, der viser sig i mgnsteret for de negative reaktioner, som mennesker med
sjeeldne diagnoser mades med.

For foraeldrene er de negative reaktioner, som man kan risikere at mgde, helt uatheengige af, om de har en
pige eller en dreng med en sjeelden diagnose. For voksne er der derimod en klar sammenhaeng, idet kvinder
rapporterer, at de er udsat for betydelig flere negative reaktioner end meend er. Forskellen er klar for negative
reaktioner fra mennesker, man ikke kender, eller som man har formelle relationer til som arbejds- eller studie-
kammerater. Den er betydelig, nar det geelder naboer og venner, og den er kraftig, nar det geelder negative
reaktioner fra familien, som naesten udelukkende rammer kvinder.

De negative reaktioner hanger sammen med alder. Foraeldrene oplever flere negative reaktioner jo eldre
barnet med den sjeeldne sygdom bliver, iseer fra klassekammerater. Barnene bliver ogsa oftere mobbet, nar
de er starre. Voksne med sjeeldne diagnoser mader derimod feerre negative reaktioner med alderen fra
mennesker de ikke kender eller har arbejdsrelationer til, og de mobbes sjeeldnere. Derimod mgder de lidt
oftere negative reaktioner fra naboer og venner med alderen.

5.2. Oplevelsen af handicap

Foreeldre til piger med en sjeelden diagnose giver udtryk for, at deres bgrn har mere nedsat funktionsevne, end
foreeldre til drenge ger. Kvinder med en sjeelden diagnose giver udtryk for, at deres funktionsevne er nedsat
betydeligt mere, end maend med en sjeelden diagnose tilsvarende gar.

Forzeldre med piger venter i flere tilfeelde en forveerring, der far betydning for de sociale ydelser, end foreeldre
med drenge gar. Den tilsvarende sammenhang er steerkere for voksne: Kvinder forventer i flere tilfeelde end
meend en udvikling af deres tilstand, der vil fa betydning for, hvilke sociale ydelser, de har behov for. Foraeldre
med en pige med en sjeelden diagnose er oftere afhaengige af, at man tager hensyn til dem, end foreeldre med
drenge er. Voksne kvinder med en sjeelden diagnose er betydeligt oftere afhaengige af, at man tager hensyn il
dem, end voksne maend med en sjeelden diagnose er.

Tabel 30. Andel med nedsat funktionsevne, steerkt nedsat funktionsevne og andel, der venter forvaerring i tilstanden, der vil fa
betydning for de sociale ydelser. Procent.

Bgrn Voksne Drenge Piger Meend Kvinder
Nedsat funktionsevne 73% 76% 64% 82% 62% 84%
Steerkt nedsat funktionsevne 21% 29% 15% 28% 17% 34%
Venter.forvaerrlng, der betyder noget 28% 299 259, 300, 17% 359,
for sociale ydelser
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For foreeldre haenger behovet for at mgde andre i samme situation, for social radgivning, eller for
psykologhjeelp og kriseterapi, nar man far meddelelsen om den sjeeldne diagnose, ikke sammen med barnets
kan eller alder. Blandt de voksne, der far at vide at de har en alvorlig sygdom, er der stor forskel pa maends og
kvinders behov. Det er naesten kun kvinder, der synes, de havde brug for psykologhjeelp, og ogsa overvejende
kvinder, der havde brug for social radgivning. Behovet for at mgde andre i samme situation er mere lige hos
de to ken, men det findes isaer blandt de yngre aldersgrupper.

Tabel 31. Hvad man havde mest brug for, da man fik den sjaeldne diagnose, voksne. Procent.

Kan Alder
Kvinder Meend 18-34 35-49 50-
Havde mest brug for psykologhjeelp, kriseterapi 20% 8% 15% 20% 12%
Havde mest brug for social radgivning 49% 36% 43% 47% 43%
Havde mest brug for at mgde andre i samme situation 65% 59% 70% 64% 53%

Her kunne gives flere svar, sa procenter kan ikke summeres il 100.

5.3. Kontakt med systemet

Der er en vis forskel pa, hvor meget foreeldre med piger og forzeldre med drenge har kontaktet de forskellige
instanser med henblik pa at tilretteleegge indsatsen. Foraeldre med piger kontakter personalet i bernehave og
skole oftere end foraeldre med drenge, idet der har veeret 3,88 kontakter om piger og 2,94 kontakter om
drenge i 2004. Der er ligeledes en forskel, hvad angar fritidstilbud, hvor vi ser 1,29 kontakter om piger og 0,75
om drenge. | alt bliver det til, at foreeldre med piger har haft 9,91 kontakter i 2004, mens foreeldre med drenge
har haft 8,00 kontakter i 2004 med henblik pa at tilrettelzegge indsatsen.

Tabel 32. Gennemsnitligt antal kontakter i 2004 for at drafte, planleegge eller zendre pa den sociale indsats.

Kontakter: Bearn * Voksne Drenge * Piger * Meend Kvinder
Med sagsbehandler i komm. 3,65 2,43 3,37 3,96 1,92 2,70
Med bgrnehave / skole 3,41 0,40 2,94 3,88 0,13 0,55
Med amtslige radgivninger 0,80 0,70 0,81 0,78 0,45 0,83
Med fritidsaktivitet 1,01 0,30 0,75 1,29 0,19 0,37
Med beskeeftigelsestilbud 0,07 0,73 0,13 0,00 0,69 0,75
Kontakter i alt 8,94 4,56 8,00 9,91 3,38 5,20

* Det drejer sig om kontakter, som foraeldrene har.

En tilsvarende forskel i antal kontakter finder vi, blot lidt steerkere, mellem voksne kvinder og maend med
sjeeldne diagnoser. Kvinderne kontaktede kommunens sagsbehandler gennemsnitligt 2,70 gange, mens
meendene ngjedes med gennemsnitligt 1,92 kontakter i 2004. Ogsa i antal kontakter til amtslige radgivninger,
skoler og fritidsaktiviteter finder man sadanne forskelle. Nar det drejer sig om kontakten til
beskaeftigelsestilbud, gar forskellen i samme retning, men er ikke signifikant. Alt i alt betyder det, at kvinder i
2004 i gennemsnit havde 5,20 kontakter til de naevnte instanser med henblik pa at tilretteleegge indsatsen,
mens maend i gennemsnit havde 3,38 kontakter.

Kontakter for at tilretteleegge indsatsen haenger meget sammen med alder. For forzeldre gar sammenhangene
to veje. Kontakter til amtslige radgivninger og til sagsbehandler i kommunen er hyppigst for foreeldre med
mindre barn, kontakter til fritidsaktiviteter er til gengaeld hyppigere for foraeldre med starre barn. Disse forskelle
har oplagte og rent praktiske grunde. For voksne med sjeeldne diagnoser er sammenhaengene betydeligt
steerkere og de gar alle samme vej: de yngre har langt flere kontakter med de naevnte instanser end de aldre.
Det geelder for kontakter med alle fem naevnte instanser, og det betyder, at mens de yngre under 35 ar havde
7,68 kontakter med henblik pa at tilretteleegge indsatsen i 2004, havde de 35-49-arige 3,52 og de over 50-
arige kun 1,86 kontakter.

Voksne med sjeeldne diagnoser har ligeledes deres fleste kontakter til kommunens sagsbehandler, som de har
haft i gennemsnit 2,43 kontakter til i 2004. Desuden har de kontaktet en amtslig radgivning 0,70 gange og
beskeeftigelsestilbud 0,73 gange.
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5.4. Den stotte, der benyttes

Der er en tendens til, at forseldre med piger lidt oftere far ydelser end foreeldre med drenge med en sjeelden
diagnose. Sammenhangen er signifikant, nar det handler om praktisk personlig hjeelp, aflastningsordning,
hjeelpemidler og boligaendringer, men ikke for de otte andre former for sociale ydelser, der er spurgt om. Der er
en tilsvarende tendens til, at voksne kvinder oftere far sociale ydelser end voksne maend med sjzeldne
diagnoser. Sammenhaengen er steerk for fartidspension, arbejdsredskaber og tilpasning af arbejdsplads,
hjeelpemidler og eendringer i boligen, samt praktisk personlig hjeelp. Kun for de ordninger, der benyttes af
mindre end 10%, finder vi ikke nogen signifikant forskel.

Tabel 33. Andel som har modtaget statte indenfor de sidste tre ar. Procenter af grupperne.

Barn Voksne Drenge Piger Meend Kvinder
Deakning af merudgifter 79% 28% 75% 84% 28% 28%
Tabt arbejdsfortjeneste 62% 8% 59% 67% % 8%
Praktisk personlig hjeelp 20% 22% 15% 25% 16% 26%
Statteperson 34% 5% 33% 35% 5% 6%
Aflastningsordning 25% 5% 18% 33% 5% 5%
Hjeelpemidler, boligeendringer 46% 39% 40% 51% 26% 45%
Skénejob, fleksjob 2% 15% 3% 2% 11% 18%
Arbejdsredskab, arbejdsplads 17% 17% 17% 16% 9% 22%
Personlig assistance 1% 3% 2% 0% 3% 3%
Fertidspension 1% 36% 0% 0% 23% 42%
Andre sociale ydelser 16% 29% 16% 16% 23% 33%

Her kunne gives flere svar, sa procenter kan ikke summeres til 100.

For foreeldre er der ingen videre sammenhaeng mellem modtagelsen af sociale ydelser og barnets alder. Det
eneste, man finder, er, at kompensation for tabt arbejdsfortjeneste forekommer oftere, nar bernene er sma.
Der er derimod stor sammenhaeng for voksne mellem deres alder og modtagelse af sociale ydelser. Daekning
af merudgifter og fire andre typer sociale ydelser gives oftere til de yngre voksne, mens fartidspension oftere
gives til de eeldre grupper.

Forzeldre med piger har kontakt med 4,89 professionelle sociale personer, mens foraeldre med drenge kan
ngjes med kontakt til 3,83 af disse. Den samme forskel efter kan findes i gruppen af voksne med sjeeldne
diagnoser. Mens kvinder har kontakt til gennemsnitligt 2,46 professionelle sociale personer, har maend kontakt
til gennemsnitligt 1,94.

Voksne med sjeeldne diagnoser har kontakt til flere professionelle sociale personer mens de er unge, end de
har i de eeldre aldersklasser. | aldersgruppen 18-34 ar finder vi gennemsnitligt kontakt til 3,29 sociale
personer, mens tallet i gruppen over 50 ar er helt nede pa 1,33 professionelle sociale personer. For forzeldre
er der ikke nogen tilsvarende sammenhang med barnets alder.

Med hensyn til brugen af handleplaner er der ingen forskel efter kan eller efter barnenes alder: For voksne er
der dog en forskel efter alder. Her ses det, at de under 35-arige langt oftere end de andre grupper far
udarbejdet handleplaner, som de er tilfredse med. Med hensyn til brugen af konferencer ses der heller ikke
mange forskelle.

Stetten vurderes noget hgijere af foreeldre til barn med sjeeldne diagnoser end af voksne med sjeeldne
diagnoser. For voksne er der en forskel efter kan, idet maend vurderer indsatsen som betydelig bedre end
kvinder. Der er spurgt om seks forskellige vurderinger, og her vurderer foraeldre i gennemsnit 0,72 point hgjere
end voksne. Iseer mener de meget oftere, at deres viden bliver taget alvorligt. Der er sa at sige ingen forskel
pa vurderingerne hos foraeldre til piger og foreeldre til drenge, men voksne meaend vurderer de sociale forhold
gennemsnitligt 0,77 point hgjere end voksne kvinder. Isaer mener de meget oftere, at en tilveerelse som andres
er gjort mulig af indsatsen.
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Tabel 34. Vurderinger af en raekke sociale forhold pa skala fra 1 til 9. Gennemsnit.

Bgrn * Voksne Drenge * Piger * Meend Kvinder
Af den sociale indsats 5,28 4,56 519 5,38 5,04 4,37
Af samarbejdet med det offentlige 515 4,52 515 5,18 5,00 4,32
Af de fundne sociale lgsninger 5,94 5,25 5,95 5,95 5,79 5,02
Er en tilveerelse som andres mulig? 6,09 5,56 6,13 6,08 6,42 519
Ens viden bliver taget alvorligt 6,10 5,10 6,07 6,14 5,75 4,82
Karakter til sagsbehandler 5,68 4,96 5,54 5,84 5,23 4,85

* Tabellen angiver naturligvis foreeldrenes vurdering.

For voksne med sjeeldne diagnoser er oplevelsen af, at behovene er deekket, starre hos meend end hos
kvinder. For foreeldre er der ikke den tilsvarende sammenhaeng, og der er ingen sammenhaeng med barnets
alder. Det er bemaerkelsesveerdigt, at de grupper, der far faerrest ydelser, samtidig er dem, der i sterst omfang
mener, at tilbudene deekker deres behov.

Tabel 35. Daekker de sociale tilbud fra kommune og amt behovet for stgtte? Procent.

Bgrn med sjeelden diagnose Voksne med sjeelden diagnose
Drenge Piger Meend Kvinder
Daekker slet ikke behov % 8% 13% 18%
Daekker i nogen grad behov 46% 42% 37% 49%
Daekker i hgj grad behov 35% 34% 28% 20%
Deekker fuldt ud behov 12% 16% 22% 13%
| alt 100% 100% 100% 100%

5.5. Ulighed eller familieroller?
Umiddelbart vil man tolke forskelle af den art, som vi her har set mellem bgrn og voksne eller mellem maend
og kvinder, som ulighed eller urimelighed. Men denne tolkning fortjener ikke at sta alene.

Som undersg@gelsen viser, tilgodeser lovgivningen i langt hajere grad bern end voksne. Det er abenlyst en
forskel, som lovgiverne har gnsket, og det har de muligvis, fordi den er i overensstemmelse med de normer,
som den starste del af befolkningen har. Det anses tilsyneladende for vigtigere at gare mere for bgrn med
handicap, fordi de er del af en almindelig familie, mens voksne handicappede danner deres egen husstand,
hvor handicappet er med i udgangspunktet.

Kan man give en tilsvarende tolkning af forskellene mht. kan? Er de et udtryk for, at kvinder, trods

den megen tale om ligestilling mellem kennene, stadig har en mere aktiv og kreevende rolle i familien, og
derfor af alle, bade dem selv, familien og sagsbehandleren, tilskrives starre behov, hvis de har et handicap?
Kan det ogsa taenkes, at de stilles over for starre krav, som de skal leve op til, mens udferelse af mandens
rolle i familien lettere kan lade sig forene med, at han fx sidder i en karestol?

6. Foreninger og diagnoser

6.1. Foreningerne i undersggelsen

Sjeeldne Diagnoser omfatter 31 foreninger, der har fra 33 til 1800 medlemmer. De repraesenterer
patientgrupper fra 26 til anslaet 3500 patienter, i alt godt 19.000 patienter. | denne undersagelse af sociale
forhold har 20 af foreningerne valgt at deltage. De har fra 33 til 600 medlemmer og repraesenterer
patientgrupper pa fra 26 til 1500 patienter, i alt knap 10.000 patienter. Feelles for grupperne er, at det drejer sig
om sjeeldne diagnoser, som indebaerer risiko for alvorlige handicap.

De 20 foreninger har sendt skemaer til en starre eller mindre del af deres medlemmer, bortset fra
stgttemedlemmer. Foreningerne har udsendt i alt 1615 skemaer. Efter et par uger er der sendt et brev for at
minde om undersggelsen, og der er kommet svar tilbage fra 965 medlemmer. Det giver en samlet svarprocent
pa 60. Der er stor variation fra forening til forening. | seks af foreningerne er svarprocenten nede pa omkring
90, i seks andre helt oppe omkring de 80.
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Tabel 36. Oversigt over foreningerne i Sjeeldne Diagnoser med svarprocenter for de deltagende foreninger

Forening Patienter Med!. Sendt Svar %
Alfa-1-foreningen 2.500 470

Angelmanforeningen i Danmark 150 210

Crouzonforeningen i Danmark 75 60 11 8 73%
Danmarks Apertforening 40 75 10 8 80%
Danmarks Blgderforening 850 600 205 106 52%
Dansk Forening For Albinisme 200 155 45 23 51%
Dansk forening for Neurofibromatosis 1.500 455 91 55 60%
Recklinghausen

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta 300 190 143 93 65%
Dansk forening for Tubergs Sclerose 500 135

Dansk Spielmeyer-Vogt forening 26 250 30 16 53%
Dansk Tourette forening 3.000 300

Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 400 360 284 167 59%
Foreningen for von Hippel-Lindau patienter 100 42 31 15 48%
Galaktoseaemiforeningen 55 130 25 19 76%
Gaucher Foreningen i Danmark 50

Handicappede Bgrn Uden Diagnose 300 60

Immun Defekt foreningen 3.500 160 45 23 51%
Landsforeningen af arm/ben defekte 500 580 251 144 57%
Landsforeningen for Marfan syndrome 500 320 150 95 63%
Landsforeningen for medfgdt bleereektopi 150 50

Landsforeningen for Prader Willi syndrom 180 515 50 28 56%
Landsforeningen for Sotos Syndrom 75 70 15 12 80%
Landsforeningen for veekstheemmede 200 385 86 50 58%
Landsforeningen mod Huntingtons Chorea 400 725

Landsforeningen Rett Syndrom 125 300 50 26 52%
Landsf. til bek. af Cystisk Fibrose 400 1.800

Mitokondrie-foreningen i Danmark 500 33 19 16 84%
Polycyteemi foreningen i Danmark 1000 50

Rygmarvsbrokforeningen af 1988 1020 860

Unique Danmark 450 65 55 44 80%
Wilsonpatientforeningen 30 35 20 17 85%
| alt 19.096 9.435 1615 965 60%

Foreningerne har som medlemmer bade voksne mennesker med den sjeeldne diagnose, foreeldre med et barn
med den sjeeldne diagnose, samt stattemedlemmer, som ofte er sleegtninge til patienter eller kan veere
behandlere. Undersagelsen var rettet til de to farste grupper. Der er kommet svar fra nogenlunde lige mange
fra grupperne.

Der er svar fra nogenlunde lige mange foraeldre til piger og foreeldre til drenge. Fra den voksne gruppe er der
derimod naesten dobbelt sa mange svar fra kvinder som fra maend. Det afspejler, at kvinder med sjeeldne
diagnoser er mere tilbgjelige il at veere medlem af foreningerne. Disse tal kan sammenlignes med surveys af
modtagere af merudgiftsydelse, som er gennemfgrt af Socialforskningsinstituttet (SFI) samtidig med denne
unders@gelse. Her finder man, at blandt foreeldre til handicappede bgrn, der modtager merudgiftsydelse, er
37% foreeldre til piger og 63% foreeldre til drenge. Blandt voksne der modtager merudgiftsydelse, er 53%
kvinder og 47% maend (Bengtsson 2005). Foreningerne har saledes en sammensaetning, der repraesenterer
piger/kvinder mere.

Foreningerne er meget forskelligt sammensat, men tilsammen giver svarene fra de 20 foreninger et udsnit af
foreeldre til barn med sjeeldne diagnoser og voksne med sjeeldne diagnoser, som repraesenterer bgrn og
voksne i alle aldersgrupper, begge kan (om end noget flere voksne kvinder end maend), og alle dele af landet.
Selv om undersggelsen viser, at brugen af det sociale system haenger sammen med diagnose, er udvalget sa
bredt sammensat fra forskellige foreninger, at det tilsammen giver et daekkende billede af de sociale forhold
for mennesker med sjeeldne diagnoser.
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Analysen af foreninger viser, at disse er meget forskellige fra hinanden i svarmanster. Det giver sig udslag i, at
sa at sige alle sammenhange, der produceres mellem svar i skemaet og forening, viser sig at veere
signifikante pa mindre end promilleniveau.

Nogle foreninger bestar mest af foreeldre, andre mest af voksne med sjaeldne diagnoser. Fra Spielmeyer-Vogt,
Soto’s syndrom, Rett's syndrom og Prader Willi syndrom foreningerne er der kun foraeldre, Unique har neesten
kun foreeldre, Landsforeningen af arm/ben defekte har overvejende foreeldre. Fra Von Hippel-Lindau, Ehlers-
Danlos, Wilson og Osteogenesis Imperfecta er der overvejende voksne med de sjeeldne diagnoser, i Dansk
forening for Osteogenesis Imperfecta, Danmarks Blgderforening og Landsforeningen for Marfan Syndrom er to
tredjedele af medlemmerne voksne. | de @vrige starre foreninger er der en mere lige fordeling af svarene.

Sjeeldne diagnoser haenger i mange tilfeelde sammen med kan. Danmarks Blagderforening har naesten kun
medlemmer af hanken, Rett syndrom, Ehlers-Danlos og Mitokondrie foreningerne har naesten kun medlemmer
af hunkan. | Landsforeningen for Marfan Syndrom, Prader Willis syndrom og Dansk forening for Osteogenesis
Imperfecta er omkring to tredjedele af respondenterne af hunkan, i Sotos syndrom og von Hippel Lindau er to
tredjedele hankan, mens sammensaetningen pa ken er mere lige i de gvrige elleve foreninger.

6.2. Forskelle mellem diagnoser

Sjeeldne sygdomme er forskellige. Hver diagnose har sit karakteristiske manster. Hvert eneste spgrgsmal, der
er stillet i undersagelsen, viser da ogsa en klar sammenhaeng med diagnose. Med henblik pa at undersage,
om bestemte egenskaber ved de tyve forskellige diagnoser er afgarende for brugen af det sociale system, er
de her delt op efter fem dimensioner: Nogle diagnoser er mere sjeeldne end andre, nogle indebaerer muligvis
eller helt sikkert et psykisk handicap, nogle kan give mobilitetshandicap, nogle er mere synlige end andre, og
nogle er fremadskridende, saledes at handicappet bliver stadig mere alvorligt. Disse opdelinger er foretaget pa
grundlag af laegelige oplysninger formidlet gennem foreningerne.

Tabel 37. Karakteristika for de sjaeldne handicap, som de 20 foreninger i undersggelsen repraesenterer, samt hvorvidt foreningen har
radgiver ansat.

Forening Psykisk Fysisk Barn/ Synligt Fremad- Radgiver
handicap handicap Voksne handicap skridende ansat

Crouzonforeningen i Danmark kan forek. kan forek. bade/og ja

Danmarks Apertforening kan forek. ja bade/og ja ja

Danmarks Blgderforening nej kan forek. bade/og nej ja

Dansk Forening for Albinisme nej nej bade/og ja

D. F. for Neurofibromatosis

Recklinghausen kan forek. kan forek. bade/og ja ja

D. F. for Osteogenesis Imperfecta nej ja bade/og ja kan veere

Dansk Spielmeyer-Vogt forening ja ja bgrn ja ja ja

Ehlers-Danlos foreningen i Danmark nej ja bade/og nej ja

F. for von Hippel-Lindau patienter nej nej voksnhe nej ja

Galaktosamiforeningen kan forek. ja bade/og kan veere ja

Immun Defekt foreningen kan forek. kan forek. bade/og kan veere kan veere

Landsforeningen af arm/ben defekte nej Ja bade/og ja kan veere

Landsforeningen for Marfan syndrom nej kan forek. bade/og kan veere kan veere ja

Landsf. for Prader Willi syndrom ja kan forek. bade/og ja

Landsforeningen for Sotos Syndrom kan forek. ja bgrn kan veere

Landsforeningen for vaekstheemmede nej ja bade/og ja

Landsforeningen Rett Syndrom ja ja bgrn ja kan veere

Mitokondrie-foreningen i Danmark kan forek. kan forek. bade/og kan veere kan veere

Unique Danmark ja ja bgrn ja

Wilsonpatientforeningen nej kan forek. bade/og kan veere kan veere
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Tabel 38. Betydningen af forskellige sider af diagnosen, sammenholdt med respondenter med steerkt nedsat funktionsevne

Psykisk/ Sygdom Diagnosen er | Fysisk handicap | Handicappeter | Funktions-
mentalt handicap | progredierer meget sjeelden | er en falge synligt evne steerkt
* nedsat
Professionelle - 7,70 3,41 5,26 3,72 415 5,63
socialarbejdere i sagen
Tid om ugen il 169 minutter 153 minutter | 127 minutter 144 minutter 126 minutter 188 minutter
behandlinger
ltlgt?em ugen ti at soge 110 minutter 92 minutter 86 minutter 81 minutter 73 minutter 70 minutter
Tid mellem hver
stillingtagen 29 dage 51 dage 40 dage 51 dage 47 dage 34 dage
Tid mellem hver
myndighedsafg. 76 dage 110 dage 102 dage 111 dage 109 dage 77 dage
Tid mellem skt af 12 mdr. 12 mdr. 13 mdr. 13 mdr. 14 mdr. 10 mdr.
sagsbehandler
f\ndel der har aktindsigt 429% 56% 379 46% 36% 50%
Antal sager man har 1,41 1,46 1,30 1,28 111 1,65
anket (gnsn.*)

Klassifikationer af diagnoserne fremgar af tabel x.

* for respondenter som har sociale sager
** op til 200 patienter i tabel 36

Tabellen viser nogle tal for de foreninger i undersggelsen, hvor diagnosen indebeerer et psykisk/mentalt
handicap, de foreninger, hvor sygdommen er fremadskridende, de diagnoser, som kun op til 200 danskere
har, de diagnoser, der indebaerer mobilitetshandicap og de diagnoser, hvor handicappet er synligt,
sammenholdt med respondenter med steerkt nedsat funktionsevne fra alle foreningerne.

De diagnoser, der indebaerer udviklingsheemning, ser ud til alt i alt at veere de mest alvorlige. De betyder i sig
selv — nar mennesker med intakt og med nedsat funktionsevne tages sammen - at der er ni sociale
fagpersoner involveret i sagen, og man ma regne med at der gar op mod tre timer om ugen med behandlinger
og op mod to med at s@ge stotte og have med sociale myndigheder at gare. For denne gruppe gar der ikke
lang tid imellem, at der tages stilling til, hvad der skal gares, og sagsbehandleren traeffer en
myndighedsbeslutning hver 2% maned.

De diagnoser, hvor sygdommen progredierer, og de diagnoser, som er de mest sjeeldne blandt dem, der
indgar i undersggelsen, er ogsa meget alvorlige. Med en progredierende diagnose bruger man ogsa lang tid
pa behandlinger. De progredierende diagnoser er dem, hvor patienterne oftest har faet aktindsigt. De mest
sjeeldne diagnoser karakteriseres ved, at mange socialarbejdere er involveret. Der bruges 1% time om ugen il
at have med de sociale myndigheder at gare og seette sig ind i rettigheder. De otte diagnoser som medfarer
mobilitetshandicap betyder 272 time om ugen til behandlinger og 12 time til at have med sociale myndigheder
at gare.

De naevnte tal giver indtryk af, at alle disse egenskaber ved diagnosen betyder noget. Men indenfor den
enkelte diagnose er der et stort spaend mellem dem, der er hardest ramt og dem, der er mindst.
Funktionsevnen betyder mindst lige sa meget. Ser man pa tveers af alle 20 diagnoser, der er med i
unders@gelsen, pa den fierdedel som har steerkt nedsat funktionsevne, er mange af parametrene lige sa store
her. Antallet af anker er starst for denne gruppe. Og — maerkeligt nok — de mennesker, der har starst behov for
systemet, lader man meget hyppigere skifte sagsbehandler.
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6.3. Tabeller for de enkelte foreninger

| dette sidste afsnit bringes besvarelserne af en raekke spargsmal i undersagelsen fordelt pa den enkelte
diagnose. For syv af foreningerne baserer disse tal sig pa mere end 40 svar. For ti foreninger baserer tallene
sig pa 15-28 svar, og for tre foreninger endog pa mindre end 15 svar.

Tabel 39. Vanskeligheder ved at klare almindelige funktioner. Procent.

Forening Slet ikke | mindre omfang | vaesentligt | alt
omfang

Crouzonforeningen i Danmark ** 88% 13% 0% 100%
Danmarks Apertforening ** 13% 75% 13% 100%
Danmarks Blgderforening 62% 27% 12% 100%
Dansk Forening for Albinisme * 35% 48% 17% 100%
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 37% 58% 6% 100%
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 21% 51% 28% 100%
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 0% 13% 88% 100%
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 4% 54% 42% 100%
F. f. von Hippel-Lindau patienter * 47% 33% 20% 100%
Galaktoseemiforeningen * 1% 89% 0% 100%
Immun Defekt foreningen * 48% 39% 13% 100%
Landsforeningen af arm/ben defekte 22% 64% 14% 100%
Landsforeningen for Marfan syndrom 36% 52% 12% 100%
Landsf. for Prader Willi syndrom * % 75% 18% 100%
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 25% 50% 25% 100%
Landsforeningen for veekstheemmede 25% 65% 10% 100%
Landsforeningen Rett Syndrom * 0% 0% 100% 100%
Mitokondrie-foreningen i Danmark * % 43% 50% 100%
Unique Danmark % 36% 57% 100%
Wilsonpatientforeningen * 59% 29% 12% 100%
| alt 25% 49% 25% 100%

* procenterne er baseret pa mindre end 30 svar
** procenterne er baseret pa mindre end 15 svar

Tabel 40. Hvad man havde mest brug for da man fik den sjeeldne diagnose. Andele af medlemmer i en raekke Sjeeldne Diagnose
foreninger. Procenter af medlemmer i de naevnte foreninger.

Forening Psiz/rlrséct)grr;‘jslp Social radgivning Made 2::3;%; r?amme
Crouzonforeningen i Danmark ** 38% 25% 63%
Danmarks Apertforening ** 25% 38% 63%
Danmarks Blgderforening 9% 36% 58%
Dansk Forening for Albinisme * 13% 35% 87%
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 18% 31% 67%
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 14% 37% 58%
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 81% 50% 75%
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 25% 68% 64%
F. f. von Hippel-Lindau patienter * 13% 33% 60%
Galaktoseemiforeningen * 11% 68% 42%
Immun Defekt foreningen * 26% 70% 74%
Landsforeningen af arm/ben defekte 22% 38% 79%
Landsforeningen for Marfan syndrom 14% 46% 60%
Landsf. for Prader Willi syndrom * 14% 71% 82%
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 58% 42% 50%
Landsforeningen for vaekstheemmede 18% 30% 60%
Landsforeningen Rett Syndrom * 39% 62% 69%
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 29% 65% 59%
Unique Danmark 50% 55% 66%
Wilsonpatientforeningen * 24% 6% 88%
[ alt 22% 46% 67%

Da der kunne gives flere svar, kan procenter ikke summeres til 100
* procenterne er baseret pa mindre end 30 svar ** procenterne er baseret pa mindre end 15 svar
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Tabel 41. Pa hvilke mader pavirkes familien af sygdommen (svar: meget eller rigtig meget)? Procenter af medlemmer i de neevnte

foreninger.
Forening Praktisk Folelsesmaessigt Socialt
Crouzonforeningen i Danmark ** 50% 75% 13%
Danmarks Apertforening ** 14% 63% 14%
Danmarks Blgderforening 14% 26% 20%
Dansk Forening for Albinisme * 5% 27% 10%
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 14% 35% 23%
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 31% 39% 29%
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 94% 100% 88%
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 49% 65% 62%
F. f. von Hippel-Lindau patienter * 27% 79% 36%
Galaktoseemiforeningen * 47% 42% 47%
Immun Defekt foreningen * 35% 61% 52%
Landsforeningen af arm/ben defekte 23% 26% 9%
Landsforeningen for Marfan syndrom 13% 36% 15%
Landsf. for Prader Willi syndrom * 64% 75% 46%
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 58% 83% 42%
Landsforeningen for veekstheemmede 23% 29% 19%
Landsforeningen Rett Syndrom * 92% 85% 62%
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 36% 53% 47%
Unique Danmark 59% 75% 55%
Wilsonpatientforeningen * 6% 53% 14%
[ alt 33% 47% 33%
Da der kunne gives flere svar, kan procenter ikke summeres til 100.
* procenterne er baseret pa mindre end 30 svar
** procenterne er baseret pa mindre end 15 svar
Tabel 42. Behov for statte fra det offentlige for at kunne deltage pa lige fod med jeevnaldrende. Procent.
Forening Slet ikke | mindre omfang | vaesentligt  alt
omfang
Crouzonforeningen i Danmark ** 50% 25% 25% 100%
Danmarks Apertforening ** 25% 63% 13% 100%
Danmarks Blgderforening 48% 41% 11% 100%
Dansk Forening for Albinisme * 13% 83% 4% 100%
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 42% 49% 9% 100%
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 26% 42% 32% 100%
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 0% 6% 94% 100%
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 12% 51% 37% 100%
F. f. von Hippel-Lindau patienter * 47% 47% 7% 100%
Galaktoseemiforeningen * 5% 42% 53% 100%
Immun Defekt foreningen * 30% 52% 17% 100%
Landsforeningen af arm/ben defekte 29% 59% 13% 100%
Landsforeningen for Marfan syndrom 43% 43% 14% 100%
Landsf. for Prader Willi syndrom * 4% 36% 61% 100%
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 0% 33% 67% 100%
Landsforeningen for vaekstheemmede 15% 67% 19% 100%
Landsforeningen Rett Syndrom * 0% 12% 89% 100%
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 7% 36% 57% 100%
Unique Danmark 2% 41% 57% 100%
Wilsonpatientforeningen * 1% 24% 6% 100%
[ alt 26% 47% 28% 100%

* procenterne er baseret pa mindre end 30 svar
** procenterne er baseret pa mindre end 15 svar
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Tabel 43. Andel der jeevnligt mader negative reaktioner eller har oplevet at blive mobbet. Procenter af medlemmer i de naevnte

foreninger.
Forening Mader jeevnligt Har oplevet
negative reaktioner at blive mobbet

Crouzonforeningen i Danmark ** 58% 88%
Danmarks Apertforening ** 75% 88%
Danmarks Blgderforening 10% 27%
Dansk Forening for Albinisme * 39% 65%
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 31% 73%
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 14% 40%
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 25% 44%
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 42% 46%
F. f. von Hippel-Lindau patienter * 7% %
Galaktoseemiforeningen * 42% 90%
Immun Defekt foreningen * 52% 35%
Landsforeningen af arm/ben defekte 19% 51%
Landsforeningen for Marfan syndrom 19% 40%
Landsf. for Prader Willi syndrom * 36% 46%
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 42% 83%
Landsforeningen for veekstheemmede 48% 64%
Landsforeningen Rett Syndrom * 12% 12%
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 29% 41%
Unique Danmark 30% 30%
Wilsonpatientforeningen * 12% 18%
[ alt 28% 45%

Da der kunne gives flere svar, kan procenter ikke summeres til 100
* procenterne er baseret pa mindre end 30 svar
** procenterne er baseret pa mindre end 15 svar

Tabel 44. Giver det problemer med kommunens sagsbehandler, at sygdommen er sjeelden? Procent.

Forening Slet ikke | nogen grad | hgj grad  alt

Crouzonforeningen i Danmark ** 29% 43% 29% 100%
Danmarks Apertforening ** 25% 25% 50% 100%
Danmarks Blgderforening 58% 17% 25% 100%
Dansk Forening for Albinisme * 30% 35% 35% 100%
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 33% 24% 42% 100%
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 43% 34% 23% 100%
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 38% 25% 38% 100%
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 20% 24% 56% 100%
F. f. von Hippel-Lindau patienter * 73% 18% 9% 100%
Galaktoseemiforeningen * 16% 26% 58% 100%
Immun Defekt foreningen * 27% 23% 50% 100%
Landsforeningen af arm/ben defekte 41% 31% 29% 100%
Landsforeningen for Marfan syndrome 46% 27% 28% 100%
Landsf. for Prader Willi syndrom * 32% 16% 52% 100%
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 42% 33% 25% 100%
Landsforeningen for vaekstheemmede 39% 32% 30% 100%
Landsforeningen Rett Syndrom * 60% 24% 16% 100%
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 21% 36% 43% 100%
Unique Danmark 47% 21% 33% 100%
Wilsonpatientforeningen * 44% 22% 44% 100%
[ alt 38% 26% 36% 100%

* procenterne er baseret pa mindre end 30 svar
** procenterne er baseret pa mindre end 15 svar
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Tabel 45. Oplever at de sociale tilbud man far, deekker behovene. Procent.

Forening Slet ikke Kun lidt Til dels | hgj grad | alt

Crouzonforeningen i Danmark ** 17% 67% 17% 0% 100%
Danmarks Apertforening ** 13% 75% 0% 13% 100%
Danmarks Blgderforening 6% 39% 28% 28% 100%
Dansk Forening for Albinisme * 13% 31% 50% 6% 100%
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 24% 33% 26% 6% 100%
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 9% 46% 24% 22% 100%
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 0% 44% 50% 6% 100%
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 28% 54% 14% 5% 100%
F. f. von Hippel-Lindau patienter * 17% 67% 17% 0% 100%
Galaktosgemiforeningen * 0% 63% 13% 25% 100%
Immun Defekt foreningen * 0% 56% 33% 1% 100%
Landsforeningen af arm/ben defekte 2% 42% 34% 22% 100%
Landsforeningen for Marfan syndrom 14% 33% 22% 31% 100%
Landsf. for Prader Willi syndrom * 15% 31% 39% 15% 100%
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 9% 46% 36% 9% 100%
Landsforeningen for vaekstheemmede 15% 36% 27% 21% 100%
Landsforeningen Rett Syndrom * 5% 32% 55% 9% 100%
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 0% 55% 36% 9% 100%
Unique Danmark % 54% 39% 0% 100%
Wilsonpatientforeningen * 17% 50% 33% 0% 100%
| alt 12% 45% 29% 15% 100%

* procenterne er baseret pa mindre end 30 svar
** procenterne er baseret pa mindre end 15 svar

Tabel 46. Hvor mange sociale personer man havde med at gare i 2004. Gennemsnit.

Forening Sociale personer som medvirkede
Gennemsnit for alle Gennemsnit hvis man har hjzlp

Crouzonforeningen i Danmark ** 6,25 6,25
Danmarks Apertforening ** 4,67 5,60
Danmarks Blgderforening 1,02 1,94
Dansk Forening for Albinisme * 2,55 2,68
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 2,67 3,86
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 2,63 3,62
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 14,56 14,56
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 2,51 3,03
F. f. von Hippel-Lindau patienter * 2,20 3,00
Galaktosaemiforeningen * 4,11 4,33
Immun Defekt foreningen * 3,00 3,45
Landsforeningen af arm/ben defekte 2,63 3,20
Landsforeningen for Marfan syndrom 1,73 2,70
Landsf. for Prader Willi syndrom * 6,63 6,63
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 6,50 6,50
Landsforeningen for veekstheemmede 2,77 3,33
Landsforeningen Rett Syndrom * 9,92 9,92
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 5,85 7,60
Unique Danmark 7,10 7,45
Wilsonpatientforeningen * 0,82 2,00
 alt 3,23 415

* gennemsnittene er baseret pa mindre end 30 svar
** gennemsnittene er baseret pa mindre end 15 svar




Tabel 47. Kontakter i 2004 for at planleegge den sociale indsats. Gennemshnit.

Forening Antal kontakter i 2004
Crouzonforeningen i Danmark ** 3,79
Danmarks Apertforening ** 7,00
Danmarks Blgderforening 2,04
Dansk Forening for Albinisme * 5,54
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 4,74
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 2,53
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 18,06
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 4,45
F. f. von Hippel-Lindau patienter * 0,54
Galaktosaemiforeningen * 6,25
Immun Defekt foreningen * 8,61
Landsforeningen af arm/ben defekte 5,31
Landsforeningen for Marfan syndrom 3,41
Landsf. for Prader Willi syndrom * 8,81
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 9,39
Landsforeningen for veekstheemmede 5,09
Landsforeningen Rett Syndrom * 11,55
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 8,08
Unique Danmark 6,57
Wilsonpatientforeningen * 3,07
| alt 4,72

* gennemsnittene er baseret pa mindre end 30 svar
** gennemsnittene er baseret pa mindre end 15 svar

Tabel 48. Antal sagsbehandlere de sidste 2 &r. Gennemsnit.

Forening Sagsbehandlere i de sidste 2 ar
Gennemsnit for alle Gennemsnit for brugere

Crouzonforeningen i Danmark ** 2,43 2,43
Danmarks Apertforening ** 2,13 2,43
Danmarks Blgderforening 0,87 1,62
Dansk Forening for Albinisme * 1,42 1,59
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 1,58 2,26
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 1,63 2,17
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 1,88 1,88
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 2,18 2,54
F. f. von Hippel-Lindau patienter * 0,36 1,67
Galaktosaemiforeningen * 2,22 2,22
Immun Defekt foreningen * 1,96 2,14
Landsforeningen af arm/ben defekte 1,56 1,79
Landsforeningen for Marfan syndrom 1,40 2,16
Landsf. for Prader Willi syndrom * 1,96 1,96
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 1,67 1,67
Landsforeningen for veekstheemmede 2,04 2,29
Landsforeningen Rett Syndrom * 2,42 2,42
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 2,53 2,53
Unique Danmark 1,98 2,02
Wilsonpatientforeningen * 0,88 2,80
| alt 1,69 2,12

* gennemsnittene er baseret pa mindre end 30 svar
** gennemsnittene er baseret pa mindre end 15 svar
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Tabel 49. Andel der oplever koordinationen som god. Procent.

Forening Slet ikke Kun lidt Til dels | hgj grad | alt
Crouzonforeningen i Danmark ** 13% 38% 38% 13% 100%
Danmarks Apertforening ** 14% 29% 43% 14% 100%
Danmarks Blgderforening 30% 26% 32% 12% 100%
Dansk Forening for Albinisme * 18% 29% 35% 18% 100%
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 35% 29% 27% 10% 100%
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 27% 40% 31% 2% 100%
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 6% 13% 63% 19% 100%
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 52% 31% 16% 1% 100%
F. f. von Hippel-Lindau patienter * 20% 60% 0% 20% 100%
Galaktosgemiforeningen * 19% 38% 25% 19% 100%
Immun Defekt foreningen * 20% 25% 40% 15% 100%
Landsforeningen af arm/ben defekte 24% 29% 29% 18% 100%
Landsforeningen for Marfan syndrom 16% 29% 40% 15% 100%
Landsf. for Prader Willi syndrom * 14% 14% 57% 14% 100%
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 27% 18% 36% 18% 100%
Landsforeningen for vaekstheemmede 43% 25% 22% 10% 100%
Landsforeningen Rett Syndrom * 17% 17% 50% 17% 100%
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 27% 18% 36% 18% 100%
Unique Danmark 16% 59% 26% 0% 100%
Wilsonpatientforeningen * 25% 50% 25% 0% 100%
| alt 25% 26% 36% 14% 100%
* procenterne er baseret pa mindre end 30 svar
** procenterne er baseret pa mindre end 15 svar
Tabel 50. Udarbejder kommunens sagsbehandler handleplaner? Procent.
Forening Der er i_ngen Burde,l men Handleplan ej I-!andlepl_an | alt
grund til det sker ikke god nok tilfredsstill.
Crouzonforeningen i Danmark ** 29% 14% 50% 0% 100%
Danmarks Apertforening ** 33% 67% 0% 0% 100%
Danmarks Blgderforening 56% 15% 17% 13% 100%
Dansk Forening for Albinisme * 41% 41% 0% 18% 100%
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 38% 32% 1% 19% 100%
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 52% 24% 10% 13% 100%
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 7% 53% 13% 27% 100%
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 40% 42% 10% 8% 100%
F. f. von Hippel-Lindau patienter * 60% 20% 0% 20% 100%
Galaktosgemiforeningen * 19% 38% 13% 31% 100%
Immun Defekt foreningen * 40% 45% 0% 15% 100%
Landsforeningen af arm/ben defekte 53% 31% 8% 8% 100%
Landsforeningen for Marfan syndrom 58% 20% 1% 1% 100%
Landsf. for Prader Willi syndrom * 22% 41% 19% 19% 100%
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 27% 36% 0% 36% 100%
Landsforeningen for veekstheemmede 35% 38% 1% 16% 100%
Landsforeningen Rett Syndrom * 13% 44% 13% 30% 100%
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 46% 23% 0% 31% 100%
Unique Danmark 19% 55% 14% 12% 100%
Wilsonpatientforeningen * 50% 25% 13% 13% 100%
| alt 42% 34% 1% 14% 100%

* procenterne er baseret pa mindre end 30 svar
** procenterne er baseret pa mindre end 15 svar
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Tabel 51. Afholdes der konferencer hvor personer tilknyttet sagen deltager? Procent.

Forening Derer ipgen Burde,l men Konference e Kpnferenpe | alt
grund til det sker ikke god nok tilfredsstill.
Crouzonforeningen i Danmark ** 33% 50% 0% 17% 100%
Danmarks Apertforening ** 14% 14% 14% 57% 100%
Danmarks Blgderforening 56% 26% 4% 14% 100%
Dansk Forening for Albinisme * 33% 22% 6% 39% 100%
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 44% 25% 14% 17% 100%
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 59% 13% 9% 19% 100%
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 0% 13% 19% 69% 100%
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 40% 48% % 6% 100%
F. f. von Hippel-Lindau patienter * 75% 0% 25% 0% 100%
Galaktoseemiforeningen * 19% 25% 13% 44% 100%
Immun Defekt foreningen * 33% 24% 10% 33% 100%
Landsforeningen af arm/ben defekte 54% 20% 9% 18% 100%
Landsforeningen for Marfan syndrom 51% 24% 0% 25% 100%
Landsf. for Prader Willi syndrom * 7% 19% 1% 63% 100%
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 8% 25% 17% 50% 100%
Landsforeningen for veekstheemmede 50% 33% 8% 8% 100%
Landsforeningen Rett Syndrom * 4% 16% 20% 60% 100%
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 42% 25% 0% 33% 100%
Unique Danmark 10% 36% 19% 36% 100%
Wilsonpatientforeningen * 1% 0% 0% 29% 100%
[ alt 40% 27% 9% 24% 100%
* procenterne er baseret pa mindre end 30 svar
** procenterne er baseret pa mindre end 15 svar
Tabel 52. Er du blevet tilstreekkelig informeret om rettigheder og tilbud? Procent.
Forening Slet ikke Kun lidt Til dels | hgj grad | alt
Crouzonforeningen i Danmark ** 50% 38% 13% 0% 100%
Danmarks Apertforening ** 0% 75% 13% 13% 100%
Danmarks Blgderforening 30% 26% 32% 12% 100%
Dansk Forening for Albinisme * 14% 19% 38% 29% 100%
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 35% 29% 27% 10% 100%
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 27% 40% 31% 2% 100%
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 0% 7% 67% 27% 100%
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 52% 31% 16% 1% 100%
F. f. von Hippel-Lindau patienter * 62% 23% 15% 0% 100%
Galaktoseemiforeningen * 1% 42% 32% 16% 100%
Immun Defekt foreningen * 32% 27% 41% 0% 100%
Landsforeningen af arm/ben defekte 24% 29% 29% 18% 100%
Landsforeningen for Marfan syndrom 16% 29% 40% 15% 100%
Landsf. for Prader Willi syndrom * 1% 37% 37% 15% 100%
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 27% 9% 55% 9% 100%
Landsforeningen for veekstheemmede 43% 25% 22% 10% 100%
Landsforeningen Rett Syndrom * 12% 35% 50% 4% 100%
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 14% 29% 57% 0% 100%
Unique Danmark 16% 59% 26% 0% 100%
Wilsonpatientforeningen * 50% 38% 13% 0% 100%
| alt 30% 32% 30% 9% 100%

* procenterne er baseret pa mindre end 30 svar
** procenterne er baseret pa mindre end 15 svar

40




Tabel 53. Tid anvendt ménedlig til at seette sig ind i sociale rettigheder, og til behandlinger. Gennemsnit.

Forening Sociale rett. (Sociale rett. +) behandlinger | alt
Crouzonforeningen i Danmark ** 6,31 (9,20) 8,44 14,75
Danmarks Apertforening ** 6,44 (4,50) 8,88 15,32
Danmarks Blgderforening 2,18 (2,77) 6,77 8,95
Dansk Forening for Albinisme * 3,12 (2,71) 3,93 7,05
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 4,01 (5,09) 6,91 10,92
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 4,25 (6,16) 9,97 14,22
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 11,00 (12,94) 7,72 18,72
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 6,67 (7,68) 11,83 18,50
F. f. von Hippel-Lindau patienter * 1,82 (3,00) 8,21 10,03
Galaktosaemiforeningen * 6,53 (6,70) 8,50 15,03
Immun Defekt foreningen * 7,68 (9,44) 13,30 20,98
Landsforeningen af arm/ben defekte 3,61 (4,62) 7,14 10,75
Landsforeningen for Marfan syndrom 3,15 (4,78) 7,32 10,47
Landsf. for Prader Willi syndrom * 4,61 (5,35) 10,75 15,36
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 517 (4,07) 9,42 14,59
Landsforeningen for veekstheemmede 5,27 (7,37) 8,88 14,15
Landsforeningen Rett Syndrom * 9,92 (12,44) 13,21 23,13
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 6,21 (7,44) 12,65 18,86
Unique Danmark 6,06 (7,98) 10,64 16,70
Wilsonpatientforeningen * 3,13 (6,70) 7,22 10,35
| alt 4,75 (6,24) 8,90 13,65
+ respondenter der mener det er et problem, at diagnosen er sjeelden

* gennemsnittene er baseret pa mindre end 30 svar

** gennemsnittene er baseret pa mindre end 15 svar

Tabel 54. Hvor meget betyder kontakt med andre med samme sjeeldne sygdom? Procent.

Forening lkke noget Ikke vigtigt Ret vigtigt Meget vigtigt | alt
Crouzonforeningen i Danmark ** 0% 0% 38% 63% 100%
Danmarks Apertforening ** 0% 0% 25% 75% 100%
Danmarks Blgderforening 15% 24% 45% 16% 100%
Dansk Forening for Albinisme * 0% 0% 18% 2% 100%
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 8% 12% 40% 40% 100%
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 10% 18% 39% 34% 100%
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 0% 0% 6% 94% 100%
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 2% 14% 44% 39% 100%
F. f. von Hippel-Lindau patienter * % 20% 40% 33% 100%
Galaktoseemiforeningen * 0% 5% 21% 74% 100%
Immun Defekt foreningen * 0% 13% 57% 30% 100%
Landsforeningen af arm/ben defekte 4% 17% 35% 45% 100%
Landsforeningen for Marfan syndrom 9% 27% 41% 24% 100%
Landsf. for Prader Willi syndrom * 0% 12% 46% 42% 100%
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 0% 8% 33% 58% 100%
Landsforeningen for vaekstheemmede 4% 6% 33% 57% 100%
Landsforeningen Rett Syndrom * 0% 4% 23% 73% 100%
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 7% 0% 36% 57% 100%
Unique Danmark 0% 7% 47% 47% 100%
Wilsonpatientforeningen * 0% 24% 53% 24% 100%
| alt 5% 15% 30% 41% 100%

* procenterne er baseret pa mindre end 30 svar
** procenterne er baseret pa mindre end 15 svar
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Tabel 55. Hvor mange gange har man sggt radgivning arligt? Gennemsnit over de seneste tre ar.

Forening | . | andre | forskellige Antal gange
egen forening foreni , o 90
oreninger videnscentre radgivning i alt
Crouzonforeningen i Danmark ** 0,64 0,29 0,64 1,57
Danmarks Apertforening ** 0,60 0,19 0,52 1,31
Danmarks Blgderforening 0,73 0,03 0,19 0,95
Dansk Forening for Albinisme * 0,99 0,14 0,75 1,88
D.F. f. Neurofibromatosis Recklinghausen 0,90 0,14 0,58 1,62
D.F. f. Osteogenesis Imperfecta * 0,60 0,10 0,54 1,24
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 1,40 0,04 0,51 1,95
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 0,79 0,26 0,87 1,92
F. f. von Hippel-Lindau patienter * 0,56 0,00 0,00 0,56
Galaktosaemiforeningen * 0,97 0,19 0,44 1,60
Immun Defekt foreningen * 0,96 0,11 0,83 1,90
Landsforeningen af arm/ben defekte 0,73 0,05 0,24 1,02
Landsforeningen for Marfan syndrom 0,89 0,03 0,30 1,22
Landsf. for Prader Willi syndrom * 0,80 0,36 0,60 1,76
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 0,68 0,29 0,44 1,41
Landsforeningen for vaekstheemmede 0,63 0,11 0,40 1,14
Landsforeningen Rett Syndrom * 0,49 0,43 0,51 1,43
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 0,67 0,16 1,53 2,36
Unique Danmark 0,46 0,30 0,57 1,33
Wilsonpatientforeningen * 1,07 0,07 0,43 1,57
| alt 0,75 0,15 0,53 1,43

* gennemsnittene er baseret pa mindre end 30 svar
** gennemsnittene er baseret pa mindre end 15 svar

Tabel 56. Aktindsigt, ankesager i alt og vundne ankesager. Andele af og gennemsnit for medlemmer.

Forening Andel der har sggt Antal sager der er Antal vundne ankesager
aktindsigt + anket (gns.) + (gns.) ++
Crouzonforeningen i Danmark ** 43% 1,67 0,50
Danmarks Apertforening ** 14% 1,14 1,80
Danmarks Blgderforening 28% 0,61 0,65
Dansk forening for albinisme * 35% 0,87 0,50
Dff Neurofibromatosis Recklinghausen 29% 0,76 0,52
Dff Osteogenesis Imperfecta * 48% 1,11 1,10
Dansk Spielmeyer-Vogt forening * 53% 1,60 1,23
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 70% 1,69 1,07
Ff Von Hippel-Lindau patienter * 0% 0,67 0,00
Galaktoseemiforeningen * 28% 0,92 0,89
Immun Defekt foreningen * 50% 1,40 2,00
Landsforeningen af arm/ben defekte 26% 0,88 0,64
Landsforeningen for Marfan syndrom 16% 0,44 0,43
Landsf. for Prader Willi syndrom * 32% 1,46 1,13
Landsforeningen for Sotos Syndrom ** 50% 1,09 0,88
Landsforeningen for veekstheemmede 41% 1,24 0,83
Landsforeningen Rett Syndrom * 36% 1,83 1,39
Mitokondrie-foreningen i Danmark * 33% 1,07 1,29
Unique Danmark 43% 1,09 1,21
Wilsonpatientforeningen * 50% 1,00 0,00
| alt 40% 1,13 0,92

+ gennemsnit for de 697 henholdsvis 635 respondenter som har sociale sager

++ gennemsnit for de 430 respondenter som har anket
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Bilag 1

Dine svar i dette skema vil blive behandlet fortroligt, og resultaterne bliver kun praesenteret gennem tabel-
ler, hvor den enkelte person ikke kan identificeres. Svarene geres op for hver forening, og derfor er det her
angivet, at dette skema er sendt ud af:

Foreningen far ingen oplysninger om de enkelte besvarelser.

Der skal kun gives ét svar under hvert punkt med mindre du far andet at vide. Seet en cirkel om det tal, der
angiver det rigtige svar.

Du skal enten udfylde dette skema som patient eller som forzelder til et barn med en sjaelden
sygdom, diagnose eller handicap. | det fglgende vil vi bruge ordet sygdom som samlet beteg-
nelse for begreberne sygdom, diagnose og handicap.

Jeg udfylder dette spgrgeskema som foreelder til et barn med en sjeelden sygdom . . ... .. 1

Jeg udfylder dette spgrgeskema som patient med en sjaelden sygdom . ... ............. 2

Hvilket ar er du / dit barn fedt?

Angiv arstal

Angiv ken:

Mand/dreng ................. 1
Kvinde I pige .................. 2



n I hvilken kommune er du / dit barn bosat?

Angiv kommune

Da du blev klar over, at du / dit barn havde en sjelden sygdom, hvad syntes du sa, at du
havde mest brug for? (Angiv evt. flere svar)

Psykologhjaelp, kriseterapi . ... ... ... i 1
Social radgivning . . .. .. 2
At mgde andre i samme situation ............. ... . . . . . .. i 3

Betyder din / dit barns sygdom, at du / dit barn har vanskeligt ved at klare almindelige
funktioner, som herer med til de fleste menneskers hverdag?

Nej, jeg / mit barn har hele funktionsevnen i behold ............... 1
Ja, jeg I mit barn har let nedsat funktionsevne .................... 2
Ja, jeg I mit barn har steerkt nedsat funktionsevne ................. 3

n Er din /dit barns tilstand stabil eller er din / dit barns sygdom i stadig udvikling?

Tilstanden er stabil . ... ... .. . . . . . . . .. . e 1
Tilstanden er i udvikling, men det har ikke betydning for sociale ydelser 2

Tilstanden er i udvikling, og det har betydning for sociale ydelser ... .. 3

Har du / dit barn vanskeligt ved at deltage i forskellige sociale sammenhzenge, med mindre
man indretter forholdene efter det og tager hensyn?

Nej, der er skal ikke tages noget som helst hensyn ................. 1
Ja, der skal i nogen grad tages hensyn ............ ... ... ... ..., 2
Ja, der skal i hgj grad tages hensyn . ... ... ... . . . .. . i, 3



Pa hvilke mader pavirkes familien af din / dit barns sygdom?
(Anfor ét svar i hver linie)

Slet Rigtig

ikke  Delvis Meget meget
Praktisk: Det kreever en ekstra indsats afalle ..................... 1 2 3 4
Folelsesmaessigt: Det bergrer familien .......... ... .. ............ 1 2 3 4
Socialt: Det pavirker muligheden for at deltageiting .............. 1 2 3 4

Mener du sely, at du / dit barn har behov for stotte fra det offentlige for at kunne deltage i
det almindelige liv i samfundet pa lige fod med andre jaevnaldrende?

Nej, slet ikke . ... . . 1
Ja, imindre omfang . ... ... . .. . ... 2
Ja, iveesentligt omfang . ... .. ... 3

Har du/din familie inden for de sidste tre ar segt og eventuelt benyttet dig / jer af nogle af
de folgende stettemuligheder?
(Anfer ét svar i hver linie)

Har
Har segt Har
ikke men ikke mod-
sggt modtaget taget

Okonomisk hjeelp til deekning af merudgifter ..................... 1 2 3
Kompensation for tabt arbejdsfortjeneste ........................ 1 2 3
Praktisk personlig hjeelp (hjemmehjzelp eller lonnet hjeelper) ......... 1 2 3
Stotteperson (ogsa i daginstitutioner /skoler) ..................... 1 2 3
Aflastningsordning ....... ... .. 1 2 3
Hjelpemidler / &endringeriboligen ............................. 1 2 3
Skanejob, fleks-job ... ... ... . e 1 2 3
Seerlige arbejdsredskaber eller tilpasning af arbejdsplads ............ 1 2 3
Personlig assistance pa arbejdet ............... ... ... ... . . . ... 1 2 3
Fortidspension . ... ... 1 2 3

Andre sociale ydelser .. ... ... .. 1 2 3




Har du/din familie inden for de sidste tre ar segt og eventuelt benyttet dig / jer af nogle af
felgende amtslige special-tilbud?
(Anfar ét svar i hver linie)

Har
Har seqt Har
ikke men ikke mod-
sggt modtaget taget

Specialbgrnehave . ........ . . ... 1 2 3
Specialskole .. ... ... . e 1 2 3
Bo-tilbud ... e 1 2 3
Amtslige beskeeftigelsestiloud . ........... ... ... ... ... .. L. 1 2 3
Andre amtslige specialtiloud . ... ... . . 1 2 3

Oplever du/l, at de sociale tilbud, du / | far fra kommune og amt, daekker dine/jeres behov
for stotte?
(Anfer ét svar i hver linie)

Jeglvi oplever, at de sociale tilbud slet ikke deekker ................ 1
Jeglvi oplever, at de sociale tilbud i nogen grad deekker ............. 2
Jeglvi oplever, at de sociale tilbud i hgj grad deekker ............... 3
Jeglvi oplever, at de sociale tilbud fuldt ud daekker vores behov ... ... 4

Spargsmaélet er ikke relevant, da viljeg ikke gor brug af sociale tilbud .. 8



Hvornar fik du de forste oplysninger om den sociale stotte, som du / | havde mulighed
for at fa?

| forbindelse med at jeglvi fik stillet diagnosen .................... 1
Inden for de fgrste seks maneder efter diagnosen var stillet .. ........ 2
Der gik over seks maneder efter diagnosen var stillet ............... 3
Jeg kendte selv til mulighederne i forvejen ....................... 4
Sporgsmalet er ikke relevant ... ..... .. ... . ... 8

E Hvor fra fik du ferst oplysninger om at der er sociale stotte-muligheder i din / jeres

situation?

Jeg kendte selv til mulighederne i forvejen ........... ... ... .. ... 1
Fra familie, naboer, venner ... ... ... ... . .. ... 2
Fra sygehuset . . ... ... .. . . 3
Fra praktiserende laege . ... .. ... .. . . . . . 4
Ved at sgge pd Internettet . . .. ... ... . . ... 5
Fra foreningen . ... ... .. e 6
Fra kommunal sagsbehandler ......... ... . . . . . . . . . . . i i, 7
Fra amtslig radgiver/sagsbehandler . ......... ... . .. . . . . . ... 8
Fraandre . ... ... e 9

Her folger nogle spergsmal om sociale rettigheder og offentlige tilbud. Angiv det svar, som
passer bedst pa dine oplevelser:
(Anfer ét svar i hver linie)

slet  kun til i haj
ikke lidt dels  grad

Er du blevet tilstreekkeligt informeret om rettigheder og tilbud? ...... 1 2 3 4
Har du faet skriftligt materiale om rettigheder og tilbud? ........... 1 2 3 4
Har du faet oplyst, hvor du kan sage mere viden om rettigheder og tiloud? 1 2 3 4

Har du selv har mattet finde de fleste af disse informationer? ........ 1 2 3 4




Hvor mange timer (ca.) brugte du og andre medlemmer af familien om maneden i 2004 pa
at saette dig/sig ind i sociale rettigheder, udforme ansggninger og pa kontakter med myn-
digheder for at fa den sociale stotte, som | havde behov for?

0-3 4-9 10-19 Over
timer timer timer 20 timer om méneden
1 2 3 4

Hvor mange timer (ca.)brugte du og andre medlemmer af familien om maneden i 2004 pa
behandlinger, terapi, kontrol m.m., som haenger sammen med den sjaeldne sygdom?

0-3 4-9 10-19 Over
timer timer timer 20 timer om maneden
1 2 3 4

Hvor mange professionelle* pa det sociale omrade er alt i alt tilknyttet din / dit barns ‘sag’
pa nuvarende tidspunkt ?

*(Ved professionelle taenkes pa sagsbehandlere, stottepaedagoger, specialleerere, personlige
hjelpere, ledsagere, ergoterapeuter, aflastningsfamilier og/eller plejefamilier)

I alt omkring professionelle personer

m Hvor mange kommunale sagsbehandlere har du / dit barn alt i alt haft inden for de sidste
to ar?

Jeg / mit barn har i alt haft sagsbehandlere




I hvor hgj grad far du / | hjaelp i hverdagen fra familie, naboer eller venner?
(Anfor ét svar i hver linie)

det  sker altid, nar
aldrig  sker  ofte viharbrug

for det
- fra foraeldre eller bedsteforeeldre . ...... ... ... . . ... 1 2 3 4
- fra anden familie uden for husstanden .. ....................... 1 2 3 4
-fravennerellernaboer . ......... ... ... 1 2 3 4

Hvor mange gange har du i 2004 haft kontakt med felgende for at drefte, planleegge eller
&ndre pa den offentlige indsats i forhold til din / dit barns sjaeldne sygdom?

(Anfar ét svar i hver linie. Bemaerk: Spergsmalet handler kun om kontakt for at drefte, plan-
laegge eller eendre pa den offentlige indsats — ikke om behandling, terapi eller pleje).

ingen 1 24 5-8 Over  ikke
gange gang gange gange 9 gange relevant

- med sagsbehandler i kommunen ......... ... ... ..., 1 2 3 4 5 8
- med personale i bgrnehave ellerskole ................ 1 2 3 4 5 8
- med amtslige rddgivninger . ......... ... . . oL 1 2 3 4 5 8
- med fritidsaktivitet .......... ... ... ... . . .. 1 2 3 4 5 8
- med beskaeftigelsestiloud .. ......... .. ... .o L. 1 2 3 4 5 8

Har du oplevet, at felgende har givet dig problemer i forhold til kommunens sagsbehandler?
(Anfer ét svar i hver linie)

nej i i
slet  nogen  hgj ikke
ikke  grad  grad relevant

At din / dit barns sygdom er sjaelden? . ...... ... . .. . . . . . . . ... 1 2 3 8
At handicappet eventuelt ikke ersynligt? . ........................ 1 2 3 8
At handicappet kan forveksles med darlig opfersel? . ................. 1 2 3 8




Oplever du at den sociale og sundhedsmaessige stotte, som du /dit barn modtager er
velkoordineret?

Nej, sletikke . . . . ... 1
Tkke saerligt . . .. .. 2
I nogen grad . ... ... e 3
Thajgrad . ... e 4

Sporgsmalet er irrelevant, for jegl/vi har ikke modtaget
eller ssgt om sociale ydelser i Igbet af de seneste 3ar . .............. 8

Hvordan oplever du, at den sociale indsats i forhold til din / dit barns sygdom er koordineret?

(Anfer ét svar i hver linie — hvis du ikke har modtaget sociale tiloud i Igbet af de seneste 3 ar,
veelg "ikke relevant")

meget ret  nogen- ikke

ringe ringe lunde  god relevant
Koordination inden for kommunen ........................ 1 2 3 4 8
Koordination: kommune - amtslige specialtiloud ............. 1 2 3 4 8
Koordination: kommune —sygehus .......................... 1 2 3 4 8

Udarbejder kommunens sagsbehandler handleplaner, som beskriver den sociale indsats
over for dig/dit barn i den kommende tid?
(Angiv det svar, du synes passer bedst pa dig/jer)

Der er ingen grund til at udarbejde handleplaner .................. 1
Jeg synes man burde udarbejde handleplaner, men man ggar det ikke .. 2
Der udarbejdes handleplaner, men de er ikke tilstraekkelige .......... 3
Der udarbejdes handleplaner, som jeg er godt tilfreds med . .......... 4

Spaorgsmaélet er irrelevant, for jeg / vi har ikke modtaget
eller sagt om sociale ydelser i Igbet af de seneste 3ar . .............. 8




Afholdes der konferencer/mgder, hvor flere af de personer, der er tilknyttet den sociale
indsats over for dig/dit barn, deltager?
(Angiv det svar, du synes passer bedst pa dig/jer)

Der er ingen grund til at aftholde sédanne konferencer .............. 1
Der burde afholdes konferencer, men det sker ikke . ............... 2
Der afholdes konferencer, men de fungerer ikke ................... 3
Der afholdes konferencer, og dem er jeg godt tilfreds med ........... 4

Sporgsmalet er irrelevant, for jeg / vi har ikke modtaget
eller segt om sociale ydelser i Igbet af de seneste 3ar ............... 8

Hvem synes du har pataget sig hovedansvaret for at koordinere de sociale tilbud, du evt.
modtager i forbindelse med din / dit barns sygdom?

Jeg koordinererselv . . ... . . .. ... 1
Sagsbehandleren i kommunen koordinerer den sociale stotte ........ 2
Personale i bgrnehave eller skole koordinerer den sociale stgtte . . . . . .. 3
Den amtslige radgivning koordinerer den sociale stgtte ............. 4
Leege eller sygehus koordinerer den sociale stotte ................. 5

Sporgsmalet er irrelevant, for jeg / vi har ikke modtaget
eller segt om sociale tilbud i Igbet af de seneste 3ar ................ 8

Aktindsigt og anke:

Nej Ja
Har du nogensinde sggt om aktindsigt? ..................... 1 2
Hvor mange gange har du anket en sag? gange (skriv 0, hvis ikke du

har anket en sag)

Hvor mange af disse ankesager har du vundet? sager




Hvad synes du alt i alt — pa en skala fra 0-9 - om den sociale indsats i forbindelse med din /
dit barns sygdom?

den har veeret megetringe .. ... .. 1 2 3 4 5 6 7 8 9 ..optimal

Hvordan synes du, samarbejdet med det offentlige om lgsningen af problemerne har
fungeret?

den har veeret megetringe ....... 1 2 3 4 5 6 7 8 9 ..optimal

Hvor gode lgsninger synes du/l, man har fundet frem til med hensyn til social stotte?

problemerne er slet ikke Igst . . . . .. 1 2 3 4 5 6 7 8 9 ..rigtiggode

Har indsatsen givet dig og din familie mulighed for at leve en tilvaerelse, der sa vidt muligt
ligner andre familiers?

nej, overhovedet ikke ........... 1 2 3 4 5 6 7 8 9 ..jaihgjgrad

Foler du, at du og din familie er afhangig af de sociale myndigheder?

nej, overhovedet ikke ........... 1 2 3 4 5 6 7 8 9 ..jaihgjgrad

Foler du, at din viden om din / dit barns sjaeldne sygdom bliver taget alvorligt af de sociale
myndigheder?

nej, overhovedet ikke ........... 1 2 3 4 5 6 7 8 9 ..jaihgjgrad

Hvilken "karakter" vil du give din nuvaerende sagsbehandler i kommunen?

dumpe karakter ............... 1 2 3 4 5 6 7 8 9 ..topkarakter



Hvorfra har du dit kendskab til foreningen? (Angiv evt. flere svar)

-frasygehuset .. ... .. 1
- fra praktiserende leege .. ... ... . ... 2
- fra sagsbehandler i kommunen . ...... ... .. ... . ... . . . . ... 3
- fra den amtslige radgivning .. ........ . . . ... 4
-fraInternettet . ... .. ... .. 5
-fraandenside . ... .. . ... 6

Hvor meget betyder det for dig (eller: ville det betyde for dig) at have kontakt med andre,
som har samme sjaeldne sygdom, som du selv / dit barn har?
(Angiv det udsagn som passer bedst pa dig/jer)

Det betyder ikke noget/ det ville ikke betyde noget ................ 1
Det er ikke seerlig vigtigt / det ville ikke vaere seerlig vigtigt . ......... 2
Det er ret vigtigt for mig/ det ville vaere ret vigtigt formig .. ......... 3
Det er meget vigtigt for mig / det ville veere meget vigtigt for mig . . . . . 4

Hvad bruger du isaer foreningen til?
(Anfer ét svar i hver linie. Angiv hvor meget du bruger foreningen til felgende:)

bruger bruger bruger bruger
ikke lidt  noget meget

Til at mede mennesker, der forstar min/mit barns hverdag ...... 1 2 3 4
Til at leere, hvordan man lever med min / mit barns sygdom . .... 1 2 3 4
Til at lzere at handtere samspillet med det sociale system .......... 1 2 3 4
Til at leere om sociale rettigheder ... ........ ... .. ... ... ... 1 2 3 4
Til at danne netveerk for dig (og ditbarn) ..................... 1 2 3 4

Som vejleder i konkretesager ........... .. ... ... 1 2 3 4




Sker det, at du / dit barn mader negative reaktioner pa grund af din/dit barns sjeeldne sygdom?
(Anfgr ét svar i hver linie)

Deter en et sker det
aldrig enkelt par  jevn-  sker
sket gang gange ligt ofte

- fra mennesker, som | ikke kender ............ ... ... .. ..... 1 2 3 4 5
- fra arbejdskammerater, klassekammerater .................. 1 2 3 4 5
-franaboerellervenner .. ... ... . . ... 1 2 3 4 5
-frafamilien ... ... 1 2 3 4 5
Sker det at du/ dit barn bliver mobbet? ... .................... 1 2 3 4 5

Hvor meget har du gjort brug af falgende radgivningstiloud inden for de seneste tre ar?
(Anfer ét svar i hver linie)

én 2-3 4eller flere
aldrig gang gange gange

Din forening (og vejlederne i foreningen) . ................... 1 2 3 4
Andre KMS-foreningerend dinegen . ............ ... ... .... 1 2 3 4
LEV e 1 2 3 4
DSl . . e 1 2 3 4
Den uvildige konsulenttjeneste pa handicapomradet (DUKH) . ... ... 1 2 3 4
Center for Sma Handicapgrupper (CSH) ....................... 1 2 3 4

Andre videnscentre .. ...... ... e 1 2 3 4




Undersggelser, der er sammenlignet med:
Bengtsson, Steen & Wiene, Janika & Bak, Christina (2003): Lyttemade modellen. SFI rapport 03:16.

Bengtsson, Steen (2005): Princip og virkelighed. Kgbenhavn: SFI rapport 05:07.
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