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Sjeeldne sygdomme og handicap

Sjeeldne sygdomme og handicap er medfgdte, kroniske, komplekse og alvorlige sygdomme og syndromer. . .
. . . . . . : PY o
De fleste patienter er barn. Nogle syndromer er szerligt komplicerede, idet en raekke tilstande er til stede pa
samme tid.
At diagnoserne er sjeldne betyder selvsagt, at kun fa personer har samme diagnose, max. 1.000 danskere.
De fleste diagnose-grupper er dog langt mindre. Det anslas, at der er ca. 800 diagnoser til stede i Danmark,
og i alt 30.000 - 50.000 borgere lever med en sjeelden sygdom.

Sjeeldne Diagnoser

Sjeeldne Diagnoser er paraplyorganisation for pt. 52 foreninger, der tilsammen har ca. 12.500 medlemmer
med i alt mere end 200 forskellige diagnoser. Sjeeldne Diagnoser ledes af et frivilligt forretningsudvalg, der
bistas af et lille, lannet sekretariat.

Sjeeldne Diagnoser driver ogsa Sjaeldne-netvaerket for saerligt sjeeldne borgere. Sjeldne-netvaerket har ca.
600 medlemmer fordelt pa knapt 200 forskellige diagnoser.

Repraesentanter for Sjeeldne Diagnoser Handicappuljen

Birthe Holm, Mette Grentoft Brian Schack, Karsten Jensen,

2>

formand for fra Dansk Forening ~ formand for Unique formand for
Sjeeldne Diagnoser  for Williams Syndrom Danmark — far til Dansk forening for
- mor til Michael, der - mor til Maggie, Casper, der harden  Osteogenesis

har Osteogenesis der har Williams meget sjaeldne Imperfecta - har selv
Imperfecta Syndrom kromosomafvigelse  diagnosen
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on Handicappuljen finansierer arlige aktiviteter for handicappede barn og deres foreeldre pa tvaers af

Danmark. Her er nogle eksempler pa de aktiviteter, der arrangeres af frivillige fra Sjeeldne Diagnosers
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: r Dansk Forening for Williams Syndrom: Familiekursus e
\/( Kurset er en ventil for stressramte og pressede familier, der keemper for at fa deres hverdag til at haenge sammen. Her er
I m der eringen der griner af barnene og der er ingen mistro eller bebrejdende blikke. De unge med Williams syndrom ta-

ler om seksualitet, mobning og deden. Hverken laeger, psykologer, venner eller familie kan give tilsvarende svar, forkla- >m}
3 Kc ringer, forstaelse og trest. Tilstreekkelige midler fra handicappuljen er en forudsaetning for, at kurset kan gennemfares.
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Dansk Forening for
Osteogenesis Imperfecta:

\n ! Sommerlejr Wt o

)1 A Sommerlejren er ramme om leering under leg, hvor alle er i vor i Foraeldrekursus og | -~
Are & samme bad og har et feelles sygdomsophav. Det giver bade familieweekend h |
nan Di bern og voksne det bedste grundlag for at orientere sig i lan
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Aktiviteterne samler foraeldre til bern med meget |
sjeeldne, alvorlige kromosomfejl. Familierne har dét v
til felles, at de har en hverdag preeget af alvor- <| e
lig sygdom og uvished om fremtiden. Igennem

forhold til at klare et liv med et sjeeldent handicap. Det geelder a 1
, O " ikke mindst nye familier, der i saerlig hgj grad opnar nye

|
feerdigheder, fordi de laerer af de mere erfarne. Hvis handicap- -2

- (
keS - puljen beskaeres, ma aktiviteterne beskaeres - til stor ugunst se IR@:

aktiviteterne far familierne et netvaerk med andre

gfe kt f(;rhl?rarnz— og ungefamilier, der har brug for at mgdes og lere Myé born og forzeldre | samme situation. Det kan bade i |

izl arhinanden. F give venner for livet, stgtte og forstaelse. Der er brug
o gen B for, at hele familien kan deltage. Uden midler nok Ag
1kleaer ‘ - i Handicappuljen vil der ikke vaere plads til alle de B
e f asi
m L_ mS K : AR o amilier, der har behov for at vaere med. o
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