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Indledning

Sjaeldne Diagnoser er de sm3, sjeeldne foreningers organisation. Vi varetager
interesserne for alle sjeeldne borgere, bade patienter og pargrende - uanset om de har en
forening til rddighed eller ej. Denne strategi for Sjeeldne Diagnoser skal vaere gaeldende i
de kommende &r, frem imod 2020, og udmgntes hvert ar i en aktivitetsplan, der
vedtages af repraesentantskabet.

Sjeeldne Diagnoser vil skabe grundlag for et vaerdigt liv for mennesker med sjaeldne
sygdomme med udgangspunkt i den enkeltes forudsaetninger og betingelser. Respekt,
accept og forst8else er de grundlaeggende vaerdier. Dét er vores vision.
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Sjaeldne borgeres sarlige behov

Nar sjeelden sygdom rammer, star familien eller individet ofte over for szerlige
problemstillinger, netop fordi lidelsen er sjeelden og sjaeldne borgere har en raekke
seerlige og ofte udaekkede behov. Der kan vaere problemer med at fa stillet den rette
diagnose, at fa den korrekte behandling samt at fa den ngdvendige ra@dgivning og sociale
stgtte. Det skyldes hovedsagligt, at der er ganske lidt viden og opmaerksomhed omkring
sjeeldne sygdomme, og hvordan man lever med dem.

Ofte er behandlingsmulighederne begraensede og samtidig er sygdomskompleksiteten
stor. Mange sjaeldne sygdomme er syndromer, hvor flere tilstande er til stede pa samme
tid. Derfor er der brug for en szerlig indsats bade sundhedsmaessigt, psykisk og socialt.

Civilsamfundets saerlige rolle

Fordi der generelt kun findes lidt viden om sjaeldne sygdomme og handicap, spiller
erfaringsbaseret viden fra andre i samme situation en meget stor rolle. Derfor har
sjeeldne borgere et szerligt behov for at mgdes med ligestillede for at hente stgtte,
udveksle erfaringer og praktisk viden. Denne viden kan bruges til at handtere hverdagen
med sjeelden sygdom gennem egenomsorg og til at lzere at leve med den sjaeldne
sygdom som et grundvilkar.

Det er de sjeeldne borgeres foreninger, der danner rammen om udveksling af
erfaringsbaseret viden. I foreningerne er der en feelles identitet og forst3else. Her
tilbydes radgivning, netveerk og udveksling af erfaringer. De borgere, der er sa sjaldne,
at de ikke har en relevant forening til rddighed, har samme behov for at mgde andre i
samme situation som dem selv.

Sjeeldne Diagnosers rolle: At skabe grundlag for empowerment

Civilsamfundet spiller sdledes en szerligt stor rolle pa sjeeldne-omrddet. Netop fordi de
sjeeldnes foreninger besidder en szerlig viden, bgr de ogsa spille en vigtig rolle, nar
strukturer og vilkar for de sjaeldne laegges fast — det gaelder bade indenfor behandling,
forskning og social stgtte.

De enkelte foreninger er sma og altovervejende baseret pa frivillig arbejdskraft. Sjeeldne
Diagnoser udggres af medlemsforeninger med vidt forskellig stgrrelse og historik og den
enkelte diagnoses karakteristika betyder, at mange af foreningerne har forskellige
fokusomrader. Sjaeldne Diagnoser skal virke som platformsorganisation for dem alle ved
at yde stgtte og hjeelp til foreningernes arbejde.

Herud over er det Sjzeldne Diagnosers rolle at optraede som fzelles interessevaretager,
videns-haver samt informations- og erfaringsformidler. Det er forudsaetningen for at der
kan skabes empowerment for alle sjaeldne borgere. Ved empowerment forstds dét at
kunne yde egenomsorg og at kunne mestre livet med sjelden sygdom. Laes mere om
vores forst3else af empowerment i bilag 1.
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Empowerment gennem politik og interessevaretagelse

Sjeaeldne Diagnoser skal sgge indflydelse, nar strukturer og vilkar for sjaeldne borgere
udvikles og formuleres. Det er iseer sundheds- og socialpolitikken, der er af relevans.

Politik saerligt for de sjeeldne

P& nogle politikomrader er der sjeeldne-specifikt fokus. Det gaelder f.eks. i arbejdet med
national strategi for sjeeldne sygdomme og det gaelder, ndr specialeplanlaegningen for
fordeling af hgjt specialiserede funktioner fgres ud i livet.

Det er karakteristisk, at der pd europaeisk plan udvikles mere sjeeldne-specifik politik,
end der ggres nationalt. En vaesentlig opgave for Sjaeldne Diagnoser i de kommende ar
er derfor at bidrage til, at de beslutninger, der tages pa europeeisk niveau, gennemfgres
pa nationalt niveau. De rettigheder og muligheder, der udspringer af det europaeiske
samarbejde, skal komme danske patienter til gode. Sjeeldne Diagnoser skal ogsa sgge
indflydelse pd udarbejdelsen af europaeisk politik og aktiviteter for at sikre, at ogsa
danske sjaeldne borgeres behov imgdekommes i dette arbejde.

Szerlige indsatsomrader i forhold til politik szerligt for de sjeeldne er i de kommende ar:

Arbejdet med national strategi

Sjeeldne Diagnosers ambition er, at der i regi af Sundhedsstyrelsen udarbejdes en
ambitigs, men ogsa realistisk national strategi, som kan gennemfgres og som kan danne
grundlag for kommende strategier og handlingsplaner p& omradet.

Sjeeldne Diagnoser deltager i arbejdet i Sundhedsstyrelsen med udgangspunkt i
foreningernes og de sjaldne borgeres behov. Sjaeldne Diagnoser etablerede i 2012 et
korps af Social- og Sundhedspolitiske Observatgrer (SOSOBS) for
e at styrke den enkelte medlemsforenings egen viden om egen diagnose og
behandling
e at ruste observatgrerne til at falge den forskningsmaessige udvikling pa eget
diagnoseomrade
at identificere behov og behovsopfyldelse for social stgtte
at sikre opbakning til Sjeeldne Diagnhoses repraasentanter i Sundhedsstyrelsens
arbejdsgruppe om national strategi.

Observatgrerne vil 0ogsa i de kommende &r spille en vigtig rolle i Sjeeldne Diagnosers
arbejde med national strategi for sjeeldne sygdomme og handicap.

Der er et latent behov for et udvidet samarbejde med andre patientforeninger, der
rummer sjeldne sygdomme. Sjaeldne Diagnoser vil sgge kontakt med disse foreninger
for at bidrage til, at alle sjeeldne-grupper bliver omfattet af den nationale strategi.

Sjeeldne Diagnosers ambition i de kommende ar er, at en strategi for sjaeldne sygdomme
og handicap vedtages politisk og implementeres. Der skal etableres en national komité
eller styregruppe, der kan monitorere implementeringen og foresta evaluering af
indsatsen.

Ekspertcentre og behandlingsstruktur

I forbindelse med national strategi arbejder Sjeeldne Diagnoser bl.a. for, at der skal
opstilles danske kriterier for ekspertcentre / Centres of Expertise. Processen for at blive
ekspertcenter skal beskrives og der skal laves en oversigt over udbuddet af hgjt
specialiseret behandling for sjeeldne sygdomme og det skal sikres, at danske patienter
henvises hertil, ndr der er behov for det.
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Der skal i perioden ske en afklaring af sjeeldne patienters tilhgrsforhold og af
ansvarsfordelingen omkring sjeeldne patienter, savel bgrn som voksne, og der skal
skabes klare veje for diagnosticering og behandling. Der skal sikres en holistisk
tilgangsvinkel til den enkelte patient og dennes familie. Sammenhaeng i indsatsen pa
tvaers af sektorer skal ogsa blive bedre, idet koordinationen af patientforlgb samt af
forlgb pa tvaers af sektorer skal styrkes.

Resultatet af disse sendringer skal, bade sundhedsmaessigt og socialt, veere
e kortere og bedre diagnose-forlgb
e |gsning af overgangsproblemer mellem barne- og voksenalder
e en bedre indgang for sjeeldne, hvor sygdommen debuterer i voksenalderen
e bedre rammer for livet som sjaelden bgrnefamilie og som voksen med sjeelden
sygdom og handicap

Direktivet for greenseoverskridende sundhedsydelser

Direktivet om graenseoverskridende sundhedsydelser (Cross Border-direktivet) skal
implementeres og anvendes i de kommende ar. Samtidig skal der etableres europaeiske
referencenetvaerk mellem ekspertcentre i hele Europa.

Sjeaeldne Diagnoser vil sgge indflydelse pa disse processer for at bidrage til, at sjaeldne
patienter fra Danmark sikres adgang til den bedste diagnostik og behandling - ogsa
selvom det matte kraeve mobilitet over landegraenser for fagfolk og patienter.

Orphan Medicinal Products (OMP)

Medicin til sjeeldne sygdomme (OMP, tidligere kaldet "Orphan Drugs”)har for mange
patienter med en sjalden diagnose stor betydning. Sjeeldne Diagnoser arbejder for, at
den til enhver tid bedste behandling stilles til radighed for de patienter, der kan have
nytte af den. Hvis der er tvivl herom, skal tvivlen komme patienten til gode.

Der skal i perioden etableres et bedre overblik over og adgang til information om nye
laegemidler.

Sjeaeldne Diagnoser sgger indflydelse pa beslutningsprocesser vedrgrende prioriteringer
og anvendelse af dyr sygehusmedicin og andre former for behandling. Vi deltager i den af
Danske Patienter nedsatte baggrundsgruppe i tilknytning til Danske Patienters
repraesentation i RADS og Medicintilskudsnaevnet. Sjaeldne Diagnoser vil ogsa tilstraebe
fortsat at bidrage til arbejdet i the Committee for Orphan Medicinal Products, COMP,
under det Europaeiske Leegemiddelagentur, EMA.

Social stgtte pd hgjt specialiseret niveau

Der skal vaere en holistisk, tvaersektoriel tilgang til den enkelte patient/familie samt
adgang til relevante sociale ydelser for bade bgrn og voksne. Overgangen fra barn til
voksen skal forberedes bedre.

Der skal ogsd vaere reel adgang til supplerende raddgivning, netvaerksdannelse,
erfaringsudveksling, gensidig stgtte og rgdgivning, patientuddannelse m.v. for alle
sjeeldne. Sjaeldne Diagnoser vil arbejde herfor - b&de pa egen hdnd og i samarbejde med
andre organisationer med samme interesser.

Forskning er morgendagens behandling
Sjeeldne Diagnoser vil fortsat bidrage til at styrke samarbejdet mellem offentlige
forskningsmiljger, laagemiddelindustrien og patienter om forskning i sjaeldne sygdomme,
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nationalt og internationalt. Samarbejdet mellem nationale centre og europzeiske,
diagnosespecifikke, faglige netvaerk er saerdeles vigtige.

Registre er grundlaget for forskning. Sjaeldne Diagnoser vil i alle relevante fora arbejde
for etableringen af nationale og internationale registre omfattende de sjeeldne sygdomme
for sdledes at fremme forskningen i sjeeldne sygdomme.

Den Nordisk Database for Sjeeldne Sygdomme (RAREDIS) indeholder primo 2013
oplysninger om ca. 1400 patienter med 561 forskellige diagnoser. Gennem sit nordiske
engagement vil Sjeldne Diagnoser sgge opbakning til denne databases fortsatte
eksistens.

P& europeeisk niveau findes ORPHANET, som har registreret knapt 6.000 sjaldne
sygdomme, hvoraf 3.000 af dem er beskrevet naermere (2011-tal). ORPHANET
indeholder ogsa en oversigt over igangvaerende forskning, laegemidler til sjeeldne
sygdomme m.m. Sjzeldne Diagnoser arbejder for fuld dansk deltagelse i ORPHANET for at
sikre, at danske sjeeldne kan drage nytte af det vigtige arbejde, der foregar i dette regi.

Politik for alle — med stor relevans for de sjaldne

For en raekke politikomrader med et mere generelt fokus pa patienter og handicappede
geelder, at de ogsd har betydning for sjeeldne borgere. Det gaelder f.eks. pa de sociale og
uddannelsesmaessige omrader, f.eks. fleksjobs, fgrtidspension, specialundervisning m.v.
Det geelder ogsa i forhold til sundhedspolitikken, f.eks. omkring kvalitetsudvikling,
medicinpriser, pargrendepolitik og andre forhold.

Sjeaeldne Diagnoser har ikke ressourcer til at sgge indflydelse pa alle politikomrader og
ma i de kommende ar prioritere sin politiske indsats meget skarpt. Nar det vurderes, at
Sjaeldne Diagnoser ikke alene kan lgfte et omrdde, sgges samarbejde med andre aktgrer,
som vi deler interesser og veerdier med.

Danske Patienter

Danske Patienter er en helt central samarbejdspartner i dette arbejde. Sjeldne
Diagnoser skal dyrke sit medlemskab ved at ggre vore interesser og synspunkter
galdende. Foreningerne skal inddrages direkte i dette arbejde.

Danske Handicaporganisationer m.fl.

Samarbejdet med Danske Handicaporganisationer og andre store
organisationer/foreninger skal opprioriteres, nar det kan have betydning for sjseldne
borgere. Dette gaelder isaer pa det sociale omrade.

Vejen til indflydelse er brolagt med flid og initiativ

Sjeeldne Diagnoser ser flere udaekkede behov hos de sjeeldne, end ressourcerne raekker
til at opfylde — bade i medlemsforeningerne, i Sjaeldne Diagnoser og i det offentlige
social- og sundhedssystem og andre steder i samfundet.

Derfor ma der Igbende prioriteres i opgaverne - i forhold til Sjeeldne Diagnosers indsats
er det en prioritering, der finder sted i de arlige aktivitetsplaner. Disse forberedes af FU
og sekretariatet og vedtages af reprasentantskabet.

Nationalt niveau

Sjeeldne Diagnoser skal vaere en staerk interessevaretager og kompetent
sparringspartner for relevante styrelser og departementer og i forhold til
interesseorganisationer som Kommunernes Landsforening og Danske Regioner. Det
kraever bl.a. tilstraekkeligt med ressourcer til at udarbejde hgringssvar, deltage i
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politikformulering, ytre sig i samfundsdebatten og skabe opmarksomhed om de sjaeldne
gruppers vilkar og problemstillinger.

Samarbejde med laeegemiddelindustrien

Sjeeldne Diagnoser vil fortseette og udbygge samarbejdet med relevante
leegemiddelproducenter med henblik pa@ udveksling af informationer af gensidig betydning
og til fordel for patienter med sjeeldne sygdomme. Samarbejdet gennemfgres indenfor
rammerne af Sjaeldne Diagnosers egne etiske retningslinjer og Laegemiddelindustri-
foreningens etiske retningslinjer for samarbejde med patientforeninger.

Sjeeldne Diagnoser opfordrer sine medlemsforeninger til at formulere egne etiske
retningslinjer for samarbejdet med laagemiddelindustrien og bistar i ngdvendigt omfang
foreningerne med dette.

Europeaeisk niveau
Sjeeldne Diagnoser vil arbejde for, at Danmark bidrager til og nyder godt af det stadigt
mere intensive europaeiske samarbejde pa sjeeldne-omradet.

At sgge indflydelse p& udarbejdelsen af europaeisk politik og aktivitet kraever
organisatorisk tilstedeveerelse pd europaeisk plan. Dette arbejde er ogsa kvalificerende i
forhold til at sgge national indflydelse.

I de kommende ar vil Sjeeldne Diagnoser fortsat sgge indflydelse gennem EURORDIS,
f.eks. gennem bestyrelsen (The Board), gennem EURORDIS " projektarbejde, gennem
Radet for nationale paraplyer (Council of National Alliances) og gennem medlemskab af
Committee for Orphan Medicinal Products(COMP).

Sjeeldne Diagnoser vil samtidig stgtte op om medlemsforeningernes arbejde i EURORDIS
og i europzeiske, diagnosespecifikke sammenslutninger (Federations) ved at facilitere
foreningernes medlemskab og deltagelse heri.

Nordisk niveau

Sjzeldne Diagnoser vil i de kommende ar deltage i udbygningen af samarbejdet med
andre nordiske paraplyorganisationer som supplement til det europaeiske samarbejde,
som alle nordiske lande deltager i. Sammen vil de nordiske lande std steerkere inden for
EURORDIS og vil sdledes kunne gve stgrre indflydelse pa valg af prioriteter. Udveksling
af erfaringer og gensidig hjaelp vil vaere de baerende elementer.
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Empowerment gennem viden, information og netvaerk

Som beskrevet indledningsvis findes der kun lidt viden om livet med sjaelden sygdom
udenfor foreningerne og Sjeeldne Diagnoser. Den store viden, der findes her, skal derfor
bringes i spil og Sjeeldne Diagnoser skal have mulighed for at udvikle og formidle ny
viden om livet med sjaelden sygdom. Det er et samfundsansvar at sikre
rammebetingelserne herfor. Sjeeldne Diagnoser vil gennem perioden formulere projekter
med dette sigte og sgge finansiering hertil.

Adgang til information og radgivning

Let tilgeengelig og korrekt information om sjaeldne sygdomme og handicap er med til at
sikre grundlaget for empowerment. Der skal i perioden ske en konsolidering og
opgradering af mulighederne for dansksproget information om sjaeldne sygdomme og
handicap og om at leve med dem. Sjaeldne Diagnoser vil derfor arbejde for viderefgrelse
og udvikling af "diagnosebeskrivelserne” i et passende fagligt miljg.

Bade de danske ekspertcentre og Sjaeldne Diagnoser/foreningerne skal have ressourcer
til at udarbejde og formidle informationer om sjaeldne sygdomme og handicap.

Som en konsekvens af de facto-nedlaeggelsen af Team Sjzeldne Handicap vil Sjzeldne
Diagnoser arbejde for, at sjeeldne borgere ogsd fremover kan modtage kompetent
radgivning i krydsfeltet mellem sociallovgivningen og sundhedssektoren. Det skal bl.a.
overvejes om Sjeeldne Diagnoser kan tilvejebringe nye ressourcer, der muligggr et tilbud
om en sddan stgtte. Det finansielle grundlag skal komme enten fra offentlige
stgttemidler eller fra en form for brugerbetaling, uafhaengig af den ragivnings-sggende.

Adgang til netvaerk og patientuddannelse gennem foreningerne

I foreningerne har medlemmerne adgang til netveerk og erfaringsudveksling med
ligestillede. Sjeeldne Diagnoser vil arbejde for empowerment af den enkelte patient ved
at understgtte foreningernes aktiviteter omkring netvaerk og uddannelse for sjeldne
patienter og deres familier i at tage vare pa eget liv.

Vigtige elementer i denne indsats er at styrke foreningernes arbejde med
mgdeplanlaegning, herunder rekruttering af oplaegsholdere, formidling af samt udvikling
af koncepter for relevant uddannelse og opkvalificering i forhold til foreningernes
radgivningsfunktion mv. Sjaeldne Diagnoser skal derfor vaere et bindeled mellem
indsatsen i foreningerne og patientuddannelse generelt.

Adgang til netvaerk og patientuddannelse for foreningslgse

Sjeeldne Diagnoser har udviklet patientuddannelses-konceptet "Sjeeldne Familiedage”,
malrettet sjaeldne familier uden andre relevante tilbud. I de kommende ar konsolideres
dette koncept og tilbydes dem, der har behov for det i videst mulige omfang. Ambitionen
er videre at udvikle et koncept for patientuddannelse malrettet voksne sjeeldne. Arbejdet
forankres i et Sjaeldne Diagnoser-udvalg om patientuddannelse. Alle tiltag, der
udarbejdes til foreningslgse borgere skal ogsa kunne ggre nytte i Sjeeldne Diagnosers
medlemsforeninger.

I 2012 overtog Sjeeldne Diagnoser den sdkaldte "kontaktperson-ordning”, hvor patienter
med meget sjeeldne diagnoser kan sgge kontakt med ligestillede. Ordningen er omdgbt til
"Sjeeldne-netvaerket”, som i perioden 2013 - 2017 drives og udvikles for projektmidler.
Pa sigt er det ambitionen at sammentaenke disse initiativer med Sjaeldne Familiedage.
Efter projektperiodens udlgb sgges opnaet varig, offentlig finansiering af netveerket og
dets aktiviteter.
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Empowerment gennem staerke foreninger

Sjeaeldne Diagnoser skal vaere en platform, hvorfra medlemsforeningerne kan fa stgtte og
hjaelp til at gennemfgre og udvikle deres aktiviteter samtidig med, at de i faellesskab, via
Sjeeldne Diagnoser, lgser en raekke fzelles opgaver.

Reprasentantskabet er Sjaeldne Diagnosers gverste myndighed og fastlaegger
organisationens overordnede politikker og aktiviteter. I spidsen for Sjeeldne Diagnosers
arbejde star forretningsudvalget, der betjenes af sekretariatet. Der arbejdes i de
kommende ar Isbende med at forny og forbedre repraesentantskabets og
forretningsudvalgets arbejdsmetoder og procedurer.

Medlemsforeningerne er vidt forskellige i stgrrelse og historik. Den mindste forening har
mindre end 10 medlemmer - den stgrste op imod 2.000. Sjaldne Diagnoser skal rumme
alle foreningerne pa tvaers af deres forskelligheder og til stadighed arbejde med at sikre

relevans i aktiviteterne.

Sekretariat og frivillig arbejdskraft

Sjeeldne Diagnoser vil i perioden konsolidere og udvikle sin selvstaendige sekretariats-
funktion. Der skal vaere tale om et "hold” bestdende af ansatte og af frivillig arbejdskraft,
der i kombination besidder de rette kompetencer. For at sikre de rette kompetencer og
for at mobilisere ressourcer skal flere frivillige engageres i perioden. Behovet for og
mulighederne for at engagere socialradgiverbistand skal undersgges.

Der nedsaettes Igbende arbejdsgrupper bestdende af frivillige til at udarbejde politikker
og aktiviteter for Sjaeldne Diagnoser.

Organisationsudvikling og opkvalificering

I de kommende ar vil der blive taget initiativer til forbedring af Sjaeldne Diagnosers
interne organisation og arbejdsprocedurer. I denne forbindelse vil der blive arbejdet for
et bredere engagement af frivillig arbejdskraft i gennemfgrelse af projekter og
aktiviteter, ligesom der blive lagt veegt pa stgrre anvendelse at medlemsforeningernes
viden og erfaringer.

Foreningernes netvaerksdannelse skal fremmes, sd foreningerne kan f& bedre gavn af
hinanden, f.eks. muligheder for tvaergdende aktiviteter, herunder kurser, pa tveers af
medlemsforeningerne, f.eks. for unge eller for diagnosegrupper med fzlles traek -
aktiviteterne kan enten organiseres af Sjaeldne Diagnoser eller af én eller flere foreninger
i faellesskab.

Fremover vil det veere derfor formalstjenligt, at foreninger inden for samme
diagnosegruppe sgger samarbejde om f.eks. aktiviteter for deres medlemmer. Sjaldne
Diagnoser vil i den forbindelse hjeelpe og stgtte i muligt omfang.

Til stgtte for medlemsforeningerne vil der blive gennemfgrt forskellige Temadage, der
seetter fokus p& specifikke omrader af betydning for foreningernes drift. Temaerne
udvaelges af FU pa baggrund af bl.a. erfaringsudvekslingen pa
repraesentantskabsmgderne.

Endvidere skal Sjeeldne Diagnoser bakke op om nye foreningsdannelser. Sjeeldne
Diagnoser radgiver potentielle nye foreninger i forhold til etablering og baeredygtighed.
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Erfaringsudveksling, synlighed og kommunikation

Udveksling af erfaringer mellem foreningerne skal fremmes, sa foreningernes bedste
eksempler pa hvordan foreningsarbejdet kan ggres, bliver tilgeengelige for gvrige
foreninger. Ogsa konkrete problemstillinger af feelles interesse for nogle foreninger
indenfor sundhed, socialomrddet og undervisningsverdenen kan ggres til genstand for
drgftelse og udvikling af feelles holdninger. Erfaringsudveksling og workshops i
forbindelse med repreaesentantskabsmgader vil fortsat vaere et vaesentligt
omdrejningspunkt for dette.

Kommunikationen mellem Sjzeldne Diagnosers sekretariat og medlemsforeningerne
udvikles indenfor rammerne af den ugentlige Foreningsmail og et internt areal pa
Sjeeldne Diagnosers hjemmeside. Der arbejdes Igbende med at sikre relevansen af denne
form for kommunikation. Og bade Foreningsmailen og den interne del af hjemmesiden vil
blive sggt gjort mere interaktive, saledes at foreningsinddragelsen gges.

0Ogsa den eksterne del af hjemmesiden spiller en vigtig rolle for kommunikationen og
erfaringsformidling. Der arbejdes Igbende med at udvikle en mere dynamisk
hjemmeside, der henvender sig bade til foreningerne og til andre, der sgger information.
Det er videre ambitionen at udvikle et system, foreningerne ogsa kan ggre brug af.

Ligeledes vil Sjeldne Diagnoser, med foreningernes hjzelp, indsamle data, konkrete
historier og erfaringer om sjaeldne borgeres livsvilkar for at etablere og vedligeholde en
case-samling til stgtte for Sjeeldne Diagnosers interessevaretagelse. Her igennem skabes
0gsa et vigtigt bidrag til at have et presseberedskab med henblik p& synligggrelse af
sjeeldne handicap og sygdomme.

Sjeeldne Diagnoser vil ogsa i de kommende &r markere den internationale Sjaeldne-dag
med en stor markering i skudar, ndr den sjaeldne dato, 29. februar, optreeder. Ogsa
andre former for synlighed for sjeeldne borgere og de seerlige problemstillinger, der
knytter sig til at veere sjaelden, skal synligggres bedst muligt.

Hvert 8r udarbejdes en arsberetning malrettet eksterne samarbejdspartnere og
bidragydere. Der arbejdes med formen for at sikre den bedst mulige fremstilling af det
seerlige ved at vaere sjaelden og det forgangne &rs aktiviteter.

Okonomi og ressourcer

Sjeeldne Diagnoser vil styrke foreningerne ved at arbejde for at sikre det gkonomiske
grundlag for foreningernes aktiviteter ved at pavirke beslutningstagere og embedsvaerk
til stgrre bevillinger. Dette skal bl.a. ske ved at pdvise vaerdien af foreningernes
telefoniske hjaelpelinjer og uddannelsestilbud til foreningernes aktive medlemmer samt
ved at dokumentere behovet for Sjaeldne Diagnosers og medlemsforeningernes
aktiviteter.

Sjeeldne Diagnhosers fortsatte eksistens som selvstaendig og uafhangig organisation,
afheenger i meget hgj grad af evnen til at fremskaffe “frie driftsmidler”. Den hidtidige
metode, der primaert har skaffet “bundne” projektmidler, md i de kommende ar sgges
suppleret med driftsmidler uden binding.

I den henseende skal der over for offentlige myndigheder ggres opmaerksom pa Sjzeldne
Diagnosers “vaerdi” for samfundet som helhed. Ogsd samarbejdet med andre
interessenter, herunder lsegemiddelindustrien, ma tage udgangspunkt i Sjeeldne
Diagnosers rolle interessevaretager, videns-haver samt informations- og

erfaringsformidler.
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