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En livline, der gor en forskel

Nar man lever med en sjelden diagnose, kan det vaere svaert at finde svar - og endnu
svaerere at finde nogen, der forstar. Mange star i komplekse og uoverskuelige situationer,
hvor behovet for viden, stgtte og retning er stort. Her er Helpline en afggrende livline.

| 2025 har Helpline haft 962 kontakter fordelt pa 604 henvendelser og vaeret i bergring med
hele 227 forskellige sjeeldne diagnoser. Det understreger bade bredden i malgruppen og det
store behov for et tilbud, der kan rumme de mange forskellige udfordringer, som fglger med
livet med en sjaelden diagnose.

Helpline er det eneste samlede tveerfaglige radgivningstilbud i Danmark pa omradet. Her
meder brugerne radgivere, der kombinerer faglig viden med indsigt i hverdagen med en
sjeelden diagnose. Radgiverne hjaelper med at skabe overblik, pege pa handlemuligheder og
finde vej i systemer, der ofte kan opleves uigennemskuelige. Hjeelp til selvhjzelp er et
baerende princip og er en vigtig forudseetning for, at den enkelte kan sta steerkere i sin egen
situation. Bag tallene er der mennesker. Foraldre, der keemper for deres bgrn. Mennesker
med sjaeldne diagnoser, der leder efter svar. Pargrende, der har brug for nogen at tale med.
Hver henvendelse rummer en historie - og i Helpline bliver man madt med forstdelse og
stette, som kan veere sveert at finde andre steder.

Det afspejles tydeligt i tilfredsheden. 97 procent af brugerne er samlet set tilfredse med den
radgivning, de har modtaget, og langt de fleste oplever tryghed i kontakten med radgiverne.
Det viser, at Helpline gar en reel forskel.

Samtidig udvikler Helpline sig labende. | 2025 er der taget en ny version af registrerings-
systemet i brug, som styrker bade kvaliteten i arbejdet og respekten for den enkeltes snsker
til registrering. Vi har afprgvet en raekke nye tilbud, ligesom vi er gaet i gang med at udvikle
vores indsats for at rekruttere og fastholde frivillige.

Ser vi lidt fremad, bliver 2026 aret, hvor vi kan fejre 10-ars jubilaeum for Helpline, der dbnede
den 1. oktober 2016. Samtidigt markererer det ogsa 10 ar med midlertidige bevillinger til en
indsats, der er sa afggrende for mange mennesker i en meget sarbar position. For
nuvaerende er vores finansiering sikret til og med 2027, men derefter star vi igen uden en
sikkerhed for, at dette helt nedvendige tilbud kan fortseette.

Med venlig hilsen

Liselotte Wesley Andersen, forperson for Sjeldne Diagnoser
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Helpline bestar af tre tiloud: Tvaerfaglig radgivning, en bisidderordning og mulighed for at
fa tilknyttet en navigator i en periode. Malgruppen er sarligt mennesker med en sjzelden
diagnose og deres pargrende, men fagfolk er ogsa velkomne til at kontakte Helpline. Helpline
er gratis og daekker hele Danmark.

| en hverdag, der ofte er praeget af kompleksitet, manglende viden og store udfordringer, er
Helpline et trygt sted at henvende sig. Via telefon og mail mgder man et engageret,
tveerfagligt radgiverteam, som lytter, giver kvalificeret radgivning og hjeelper med at skabe
overblik og retning - ogsa nar situationen feles uoverskuelig og det er sveert at finde
fodfaeste.

Helpline blev etableret i 2016 som et nationalt rddgivningstilbud til sjeeldne borgere, fordi der
ikke tidligere fandtes et landsdaekkende, specialiseret sted, hvor patienter og deres familier
kunne fa malrettet viden, radgivning og stette pa tveers af sjaeldne diagnoser. | mgdet med
Helpline oplever mange, at netop den kombination af hgj faglighed og tvaerfaglig
specialviden om sjaeldne diagnoser gor en afggrende forskel.

Radgivningen bygger pa en solid faglig tilgang med fokus pa empowerment — dvs. styrkelse
af den enkeltes evne til at handtere udfordringerne i livet med en sjaelden diagnose. Helpline
er sdledes mere end en telefon- og mailraddgivning. Det er en specialiseret indgang til viden,
stotte og faellesskab for mennesker, der ellers ofte oplever at sta alene.

Det er simpelthen sa meningsfuldt det her...

... den falelse sad jeg med, da jeg lceste mig ned i de mange tilbagemeldinger,
vi har féet pa Helplines arbejde. Som menneske med en sjcelden diagnose er
det et grundvilkdr, at fagpersoner ikke ved nok om den sjceldne diagnose.

Og netop derfor kan madet med systemet veere ekstra sveert. Det gjorde et
overveeldende indtryk pd mig at leese sG mange beretninger fra brugere om,
hvordan rddgivere, bisiddere og navigatorer har lyttet, har givet ro og hjulpet
med at finde vej i systemet pd trods af de sveere vilkdr.

Dorit Wahl-Brink, direktar i Sjeeldne Diagnoser



Helplines radgiverteam bestar af bade lgnnede og frivillige radgivere med bred faglig
baggrund og erfaring fra sjeeldneomradet. Mange har ogsa selv personlig erfaring med livet
med en sjaelden diagnose, enten som pargrende eller som patient, og dette erfarings-
baserede perspektiv bidrager i veesentlig grad til kvaliteten af radgivningen. Kombinationen
af teoretisk, praktisk og erfaringsbaseret viden i radgivningen giver henvender mulighed for
at blive mgdt med bade kompetence og forstaelse og bidrager vaesentligt til kvaliteten af
radgivningen.

Hvad kan Helpline hjselpe med?

Lytte, sparre og radgive: Bade om konkrete spgrgsmal, men ogsa om, hvordan livet med
sjeelden sygdom/handicap kan veere

Netvaerk: Lede efter andre med samme diagnose og undersgge mulighederne for at skabe
kontakt

Information: Finde og formidle information om sygdommen samt erfaringer med at leve
med den

Finde vej: Radgive og hjaelpe med at finde rundt i alle ‘systemerne’, f.eks. indenfor
sundhedsvaesenet og det sociale system

Samtale: Gennem samtale stgtte op, nar der skal skabes orden i kaos, og nar der er brug for
overblik

Naeste skridt: Undersgge dine handlemuligheder med udgangspunkt i din situation

Bisidder: Tale om muligheden for at fa en bisidder med til et vigtigt made

Navigator: Tale om muligheden for at fa tilknyttet en navigator for en periode

Metode i arsrapporten

Denne arsrapport bygger pa en raekke forskellige datakilder. Fzelles for disse flugter grundvilkaret for sjeldne
diagnoser; der er fa mulige respondenter at indhente viden fra, men til gengaeld har vi samlet paene
besvarelsesprocenter fra de fa, mulige respondenter. | alt traekker rapporten pa seks forskellige datakilder:

1. Registreringer i Helplines eget registreringssystem, HELPOS, hvor alle henvendelser til Helpline
registreres. | 2025 har der vaeret en &ndret registreringspraksis, som har medfert betydelige sendring i
data, jf. uddybning side 7.

2. En tilfredshedsundersegelse blandt brugerne af Helpline, som er uddybet pa side 10.

3-4. To typer af opfelgningsskemaer udfyldt af hhv. bisiddere og brugere af bisidderordningen, der er uddybet
pa side 12.

5-6. To typer af opfelgningsskemaer udfyldt af hhv. navigatorer og brugere af navigatorordningen. Denne er
uddybet pa side 13, og er primaert analyseret kvalitativt, da antallet af respondenter naturligt er sa
begraenset, som det er.

For at tydeliggere dette grundvilkar er der ved gengivelse af kvantitative data tydeliggjort antal besvarelser (ved
angivelse af n).



Helpline er det eneste samlede tvaerfaglige radgivningstilbud for mennesker bergrt af
sjeelden sygdom i Danmark. Helplines kerneopgaver er at yde information, mestringsstatte
og radgivning til sjseldne borgere baseret pa viden om livet med en sjelden sygdom i
kombination med faglig viden om strukturer, praksis og lovgivning pa tveers af sektorer.

| Helpline kan man fa radgivning, og der kan formidles kontakt til en frivillig bisidder eller
navigator.

Langt de fleste henvendelser til Helpline omhandler
mennesker med en sjaelden diagnose, i alt 84 pct. i
2025. Hertil kommer 2 pct., som er under udredning i
sundhedssystemet for en sjaelden diagnose. Yderligere
9 pct. overvejer selv at der er tale om en sjaelden
diagnose. 9 pct. af dem, der henvender sig, har ikke en
sjeelden diagnose. De hjelpes om muligt videre til
andre tilbud af relevans for den enkelte.

[ Sjaelden diagnose (84 %) Under udredning for sjeelden diagnose (1 %)

Ikke sjeelden diagnose (7 %) [ Bruger overvejer selv om det er en sjeelden diagnose (8 %)

N=604

| de 962 kontakter var der repraesenteret 227 forskellige sjaeldne diagnoser.
| 2024 var der repraesenteret 218 forskellige sjeeldne diagnoser.

Det sjeldne er almindeligt - men hvert radgivningsforleb er unikt

Helpline er en radgivning, hvor det sjceldne er almindeligt, men hvor den store
kompleksitet og variation i henvendelserne gar, at rddgivningsforlebene er meget
forskellige. Sidste ar radgav det tveerfaglige radgivningsteam brugere, der
tilsammen var berart af 227 forskellige diagnoser. De havde behov for radgivning
inden for alle omrdder af sundhedsveesenet, det sociale system og ikke mindst i
forhold til det at leve med en sjcelden diagnose. Mange efterspurgte som tidligere dr
0gsa kontakt med andre og viden om lige netop deres unikke, sjceldne diagnose.

Anja Petersen, Faglig leder i Sjaeldne Diagnosers Helpline



HVEM HENVENDER SIG | HELPLINE?

Helpline er malrettet mennesker, der lever med sjeldne sygdomme og
handicap tat inde pa livet, men fagpersoner og andre interesserede
benytter ogsa radgivningen.

Kon

Relation

82%

o

59 % af alle
henvendelserne
omhandler en pige/kvinde
og 41 % omhandler en

dreng/mand N=482

82 % af alle dem,
der kontakter
Helpline, er kvinder

N=408

Foreelder 44%
Patient 43%

Pargrende

Andre
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Storstedelen af dem der
kontakter Helpline, er
kvinder.

82 pct. af alle, der henvender sig
til Helpline, er kvinder, mens 18
pct. er maend. Der er ikke
registreret andre kan.
Henvendelserne handler for 59
pct. vedkommende om en
pige/kvinde og resten - 41 pct. -
handler om en dreng/mand.

Storstedelen af alle
henvendelser kommer fra
patienter og foraeldre.

44 pct. af henvendelserne
kommer fra forzeldre, og 43 pct.
kommer fra patienter. 7 pct. af
henvendelserne kommer fra
andre pargrende. 6 pct. kommer
fra andre, herunder fagpersoner.
N=590

45 pct.

af alle henvendelser
harldler om bgrn under
18 ar.

Antallet af henvendelser der
handler om bgrn og unge
mellem 18 og 30 dar, er 13 pct,,
mens 43 pct. vedrgrer voksne
over 30 ar.

N=355

Nyt registreringssystem forte til ®ndringer i registreringspraksis

| 2025 tog Helpline et nyt registreringssystem i brug. Dette medfgrte en gennemgang af den hidtidige
registreringspraksis. Z£ndringerne har medfert lidt eendringer i nogle af de data der traekkes ud. Der er f.eks.
flere sager hvor brugerne ikke har givet samtykke til registrering af deres data - og hvor det derfor alene har
vaeret muligt at registrere radgiverens arbejde (f.eks. telefonopkald, tidspunkt pa dagen, antal kontakter). | en del
forlgb har radgiveren heller ikke oplysninger om alle de data der registreres. Vi har derfor valgt at angive det
antal svar, som hvert emne baserer sig pa.
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Emner i radgivningen

Henvendelser pa sundhedsomrédet er ofte i
Kontakt til andre 46 % forhold til at fa mere viden om en specifik
diagnose, men kan ogsa veere radgivning om
behandling, udredning, patientrettigheder mv
Sundhed 42 % P& det sociale omrdde handler det ofte om at
fa klarhed over pligter og rettigheder, hjzelp til
, L at komme videre med ansggninger, klage eller
Socialt 326 fa input til samarbejdet med kommunen.
Der er ogsa mange henvendelser vedr. skole
og institutionstilbud. Ift. at fa kontakt til andre
leder de fleste efter andre med samme
diagnose som dem selv. Det kan de bl.a. finde i
Andet 5 9% Sjeeldne-netvaerket eller i en af Sjeeldne
Diagnosers medlemsforeninger. Der er ogsa
0 10 20 30 40 50 andre emner for henvendelserne, f.eks.
fritidsaktiviteter og andre rddgivningstilbud.

N=521

Arbejdsmarked/uddannelse 11 %

En henvendelse til Helpline: Brug for hjeelp til at navigere i det sociale system

Anna, en kvinde i 40’erne, ringer til Helpline. Hun har en sjeelden sygdom, som bade giver bevaegelseshaemning,
kroniske smerter og kognitive problemer. Hun har ansggt sin kommune om gkonomisk hjeelp til en raekke
udgifter, men hun har sveert ved at huske og bevare overblikket og nu er der gaet et halvt ar uden at hun har faet
svar.

Hun er frustreret og forstar ikke de breve, hun far fra sagsbehandleren. Under samtalen kommer det ogsa frem,
at Anna feler sig mere og mere isoleret, da det er svaert for hende at komme ud af hjemmet og hun hurtigt bliver
treet. Hun virker modlgs og opgivende. Radgiveren og Anna har en leengere samtale om dette, og efter det er
Anna treet. Radgiver og Anna aftaler derfor, at tale sammen igen dagen efter, hvor Anna har fundet de seneste
breve fra sagsbehandleren frem. Det viser sig, at kommunen har indkaldt hende til et mgde i naeste uge, da de
mener, at de mangler oplysninger for at kunne treeffe en afggrelse. Dette bliver Anna temmelig nerves over. Hun
er bange for, at hun far afslag, fordi hun ikke kan forklare sig ordentligt over for sagsbehandleren.

Radgiveren taler lidt med Anna om, hvordan hun kan forberede sig ved at skrive ned pa forhand, hvad hun vil
sige. De bliver dog til sidst enige om, at det vil vaere rart for Anna at have en bisidder med fra Sjeeldne Diagnoser.
Radgiveren far de nedvendige oplysninger, sa madet kan matches med en frivillig bisidder, der kan tage med til
Annas mgde med kommunen. De aftaler, at Anna ringer ind efter madet med sagsbehandleren, sa de kan falge
op pa det hele.

Casen er anonymiseret og derfor er detaljer cendret, sG henvenderen ikke kan identificeres.



Kontaktform
48 pct. af alle henvenderne har 39 pct. af henvenderne har
kontaktet radgiverne pr. telefon kontaktet Helpline via e-mail/

kontaktformular

N= 604

Helpline radgiver ofte via bade telefon og mail

Der er flest, der henvender sig telefonisk (48 pct.). 39 pct. sender en mail til Helpline eller benytter den
krypterede beskedformular pa Sjaeldne Diagnosers hjemmeside. Derudover har der veeret 13 pct., der har
henvendt sig pa anden vis, eksempelvis ved anmodning om medlemskab af Sjaeldne Diagnosers Sjeeldne-
netveerk, hvor henvenderen i den forbindelse ogsa har modtaget radgivning. | mange tilfeelde bestar
radgivningen af en kombination af telefonisk og skriftlig kontakt og forlebene kan straekke sig over en lang
periode.

Stotteform

63 % | 63 pct. af alle henvendelser er Modtager tre stotteformer
der ydet stgtte i form af
oplysning/information

45 % | 45 pct. af alle henvendelser er

der ydet mestringsstotte.

Modtager én stotteformer

48 % | 48 pct. af alle henvendelser er
der ydet individuel radgivning.

N= 528

N= 528

Ved oplysning/information far brugeren information om fx sundhedsmaessige og sociale forhold mv.
Gennem mestringsstotte hjzelpes brugeren f.eks. til at identificere og perspektivere handlemuligheder.
Individuel rédgivning gives pa baggrund af personlige oplevelser og udfordringer, ofte med udgangspunkt i
en konkret oplevelse eller sag.

Sveerhedsgrad

Enkle henvendelser kan besvares med samtale,

Enkel 34 % formidling af viden eller ved at henvise til andre
tilbud. Besvarelse af medium henvendelser kraever
avanceret informationssggning eller radgivning,

4509, Sparring med andre radgivere eller lignende.
Komplekse henvendelser kan kraeve omfattende
individuel radgivning, kompliceret
informationssggning, mestringsstgtte og inddragelse
af andre til hjeelp med besvarelsen fx fra
ekspertpanel eller ved at fa en bisidder eller

50 navigator tilknyttet.

Medium

Kompleks

N=604



BRUGERNES TILFREDSHED MED

RADGIVNINGEN

Hvert ar gennemfores tilfredshedsmalinger i Helplines
tvaerfaglige radgivning.

er samlet set i hoj eller nogen grad

97 pCt' tilfreds med den radgivning,

de har faet.

N=36
66 66
Stor forstdelse for min sens situation og Radgiver tog sig tid til at undersage min situation
god til at se flere vinkler, hvilket er meget efter henvendelsen. Det er jo ikke rddgivers skyld, at
givtig. Det er dog meget komplekst, og har reglerne er temmelig firkantede. S hurtig hjcelp og
derfor virkelig brug for meget hjcelp. jeg falte, der blev gjort ‘lidt ekstra’ for min skyld.

Alt i alt meget tilfreds med hjcelpen!

97 folte sig tryg ved o
at tale/skrive
ct med radgiveren
p e om sin situation

N=37

66

8 9 fik i huj. eller nogen “leg havde givet op pd nogensinde at blive madt
grad hjeelp til det, med forstdelse og hjcelp, og jeg fik det hele fra
p ct henvendelsen Sjeeldne Diagnoser. Mit humar og overskud
[ ]
N=36

drejede sig om. vendte fra den dag jeg ringede til sjceldne.”




FORTSAT

- Q 89 pct. oplevede, at
95 pt. folte i hoj grad at — radgiver havde kendskab
radgiveren havde tid til at = - ;
til livet med en sjaelden
tale med henvenderen. :
diagnose

Q 89 pct. oplevede, at ﬂ“ 89 pct. oplevede, at

radgiverne i hgj grad radgiverne i hgj grad

Q Q udviste forstdelse for @ formulerede sig klart
situationen.

og tydeligt.

vil kontakte Helpline igen, hvis de far
brug for hjeelp.

9 7 p Ct . Alle med relation til sjaelden sygdom/handicap kan kontakte

Helpline. Det kraever ikke medlemskab af en af Sjeeldne
Diagnosers medlemsforeninger eller af Sjeeldne-netvaerket.

N=36

66—

“leg kendte ikke meget til foreningen inden jeg ringede, da mit overskud var i bund ift. at leese og skrive.
Jeg blev madt i telefonen med sG meget omsorg og forstdelse og iscer anerkendelse af, at min sen og
vores familie havde ret til mere hjcelp. Det var iscer et vendepunkt i mit liv (...) jeg troede det var mig, der
ikke kunne finde ud af det, og da det gik op for mig, at kommunens radgivning var mangelfuld (...),
begyndte min sjcel at lande i min krop igen. Jeg troede jeg havde mistet forstanden og at jeg desuden var
en virkelig darlig mor, da jeg befandt mig i et limbo af stress og behov for hjcelp, og samtidig blev afvist
igen og igen. Jeg er stadig i gang med mit forleb hos sjeeldne diagnoser, min navigator er fantastisk
og jeg har faet habet tilbage. “ Bruger af Helpline
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Bisidderne fra Sjaeeldne Diagnoser er et gratis tilbud til
patienter og pargrende bergrt af sjeelden sygdom. Alle
vores bisiddere har gennemgadet bisidder-uddannelse og
kender til livet med sjeeldne sygdomme og handicap.

havde en bisidder med til et made i levede bisidderforigbet i
og havde en bisidder med til op til forventningerne.

et made i . N=37
N=37

folte, at det gjorde en forskel at have bisidder syntes i meget hgj grad eller i hgj grad, at
med. de kunne tage noget med sig, som de kunne
N=37 bruge ved fremtidige meder.

N=36

Det sagde nogle af brugerne om deres bisidderforleb

Jeg har virkelig veerdsat den hurtige service, det var en stor tryghed at have bisidderen med til min

samtale - det har helt igennem veeret et godt forlab og en stor hjcelp.

e Hunvar god til at byde ind og sige de ting, som jeg gerne ville have sagt, men som jeg glemte mens
jeg sad der

e Syntes det var rart at der endelig var en der forstod situationen og kunne tale vores sag pa et lidt
hajre niveau end vi selv kan.

e Hun har veeret god og stattende igennem hele forlebet. Hun har stillet relevante spergsmadl og
holdt fast pd det, som skulle veere i fokus. Har veeret en sparringspartner

o Var meget taknemlig over at have muligheden for at have bisidder med som kunne sparge om de
ting jeg ikke kunne

e Har kun meget positive tilbagemeldinger. Falte mig meget tryg ved ikke at veere alene. Oplevet

forlabet med bisidder meget professionelt.

Citater fra opfeglgningsskemaet udfyldt af brugere af bisidderordningen.

Bisidderforleb i 2025

Der var i 2025 51 der lever med en sjaelden diagnose (som patient eller pargrende), der gnskede en bisidder. 49
blev matchet med en bisidder og 43 af dem blev gennemfgrt. De seks bisidderforlgb, der ikke blev gennemfart,
skyldes typisk at selve ma@det blev aflyst efter formadet mellem bisidder og bruger, var afholdt. Arsagen til
afslysning var oftest pa grund af sygdom hos sagsbehandler/laege eller bruger.

Ud af de i alt 49 bisidderforlgb har 35 bisiddere og 37 brugere besvaret det frivillige opfalgningsskema.
Besvarelserne anvendes til Iabende evaluering af bisidderindsatsen med henblik pa at fa bade bisidderne og
brugernes oplevelse af et bisidderforlab umiddelbart efter forlgbet er afsluttet.
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De frivillige navigatorer hjaelper over en
periode pa flere maneder med at samle
tradene og skabe struktur og overblik. |
2025 var der gang i 12 navigatorforlgb.

Navigatorerne har i et forleb ofte mange samtaler med brugeren. Det kan
veere om livet med en sjcelden sygdom, men ogsé om mestringen af
kontakten til sundhedsvaesenet eller det sociale system, hvor navigatoren
0gsd kan ga med til mader som bisidder.

Hvad siger brugerne af navigatorforlebene?

66

Det har gjort et meget hdrdt forlab til at veere i. Det var hjcelp til selvhjcelp og gjorde vi stod
staerkere i vores beslutninger efter de var draftet med navigatoren. Jeg vil til enhver tid
anbefale andre i lignende situationer et navigatorforlab. Bruger af navigatorforlgb.

Jeg har kun noget positivt at sige om mit forleb. Navigator var motiverende, forstdende og
empatisk. En Navigator der bor teettere pd mig, kunne helt sikkert have gjort nogle ting

nemmere, fordi mit helbred er meget omskifteligt og jeg er nadt til nogle gange at planicegge fra
time til time. Bruger af navigatorforlgb.

Hvad siger de frivillige navigatorer?

66

jeg har nydt opgaven, med nogle ret sd fantastiske mennesker. Scerligt inspirerende er det at se en
mor veere sd forberedt pd at hjcelpe sin unge til at klare sig selv, sa den unge kan blive selvsteendig
trods udfordringer. Det er keerlighed og omsorg som er smukt at vaere vidne til. Det har veeret
specielt at veere deres vidne i en sveer periode af deres liv, og de dybe samtaler har gjort indtryk pd
mig, ligesom jeg er becereret over at de lukkede mig ind i de svaere samtaler, hvor jeg fik lov at
bruge min faglighed og erfaringsbaserede viden. Frivillig navigator.

Jeg blev brugt til at hjcelpe med deres sag i kommunen ved sagsbehandlere og scette skub i sagen,
se tingene igennem og hjcelpe med at pege pa steder, der kunne uddybes mere eller sparges mere
ind til. Jeg blev ogsa brugt til at forklare kommunen om den sjceldne sygdom og om

funktionsnedscettelsen. At guide moderen og veere lyttende ndr hun indimellem tabte modet og
kampgejsten. Frivillig navigator.
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Hvem er Sjeldne Diagnoser?

Sjeeldne Diagnoser er en frivillig organisation for en lang raekke sm3, sjeldne foreninger.
Sjeeldne Diagnoser huser ogsa Sjeldne-netvaerket for mennesker med diagnoser sa sjeeldne,
at der ikke findes en relevant forening.

Elg e Se alle medlemsforeninger i Sjeeldne Diagnoser:

sjaeldnediagnoser.dk/sjaeldne-diagnoser/medlemsforeninger/

Se listen over diagnoser, der er registreret i en af Sjaeldne Diagnosers
medlemsforeninger eller i Sjeeldne-netvaerket
sjaeldnediagnoser.dk/sjaeldne-netvaerket/diagnoser-i-netvaerket-og-
medlemsforeningerne/

Laes mere om Sjaeldne-netveerket:
https://sjaeldnediagnoser.dk/sjaeldne-netvaerket/

Det er gratis for alle at kontakte Helpline.
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	Årsrapport for
	SJÆLDNE DIAGNOSERS HELPLINE
	2025
	En livline, der gør en forskel
	Når man lever med en sjælden diagnose, kan det være svært at finde svar – og endnu sværere at finde nogen, der forstår. Mange står i komplekse og uoverskuelige situationer, hvor behovet for viden, støtte og retning er stort. Her er Helpline en afgørende livline.
	I 2025 har Helpline haft 962 kontakter fordelt på 604 henvendelser og været i berøring med hele 227 forskellige sjældne diagnoser. Det understreger både bredden i målgruppen og det store behov for et tilbud, der kan rumme de mange forskellige udfordringer, som følger med livet med en sjælden diagnose.
	Helpline er det eneste samlede tværfaglige rådgivningstilbud i Danmark på området. Her møder brugerne rådgivere, der kombinerer faglig viden med indsigt i hverdagen med en sjælden diagnose. Rådgiverne hjælper med at skabe overblik, pege på handlemuligheder og finde vej i systemer, der ofte kan opleves uigennemskuelige. Hjælp til selvhjælp er et bærende princip og er en vigtig forudsætning for, at den enkelte kan stå stærkere i sin egen situation. Bag tallene er der mennesker. Forældre, der kæmper for deres børn. Mennesker med sjældne diagnoser, der leder efter svar. Pårørende, der har brug for nogen at tale med. Hver henvendelse rummer en historie – og i Helpline bliver man mødt med forståelse og støtte, som kan være svært at finde andre steder.
	Det afspejles tydeligt i tilfredsheden. 97 procent af brugerne er samlet set tilfredse med den rådgivning, de har modtaget, og langt de fleste oplever tryghed i kontakten med rådgiverne. Det viser, at Helpline gør en reel forskel.
	Samtidig udvikler Helpline sig løbende. I 2025 er der taget en ny version af registrerings-systemet i brug, som styrker både kvaliteten i arbejdet og respekten for den enkeltes ønsker til registrering. Vi har afprøvet en række nye tilbud, ligesom vi er gået i gang med at udvikle vores indsats for at rekruttere og fastholde frivillige.
	Ser vi lidt fremad, bliver 2026 året, hvor vi kan fejre 10-års jubilæum for Helpline, der åbnede den 1. oktober 2016. Samtidigt markererer det også 10 år med midlertidige bevillinger til en indsats, der er så afgørende for mange mennesker i en meget sårbar position. For nuværende er vores finansiering sikret til og med 2027, men derefter står vi igen uden en sikkerhed for, at dette helt nødvendige tilbud kan fortsætte.
	Med venlig hilsen
	Liselotte Wesley Andersen, forperson for Sjældne Diagnoser

	LIDT OM HELPLINE
	I 2025 har der i rådgivningen været 962 kontakter fordelt på  604 henvendelser.
	Helpline består af tre tilbud: Tværfaglig rådgivning, en bisidderordning og mulighed for at få tilknyttet en navigator i en periode. Målgruppen er særligt mennesker med en sjælden diagnose og deres pårørende, men fagfolk er også velkomne til at kontakte Helpline. Helpline er gratis og dækker hele Danmark.
	I en hverdag, der ofte er præget af kompleksitet, manglende viden og store udfordringer, er Helpline et trygt sted at henvende sig. Via telefon og mail møder man et engageret, tværfagligt rådgiverteam, som lytter, giver kvalificeret rådgivning og hjælper med at skabe overblik og retning – også når situationen føles uoverskuelig og det er svært at finde fodfæste.
	Helpline blev etableret i 2016 som et nationalt rådgivningstilbud til sjældne borgere, fordi der ikke tidligere fandtes et landsdækkende, specialiseret sted, hvor patienter og deres familier kunne få målrettet viden, rådgivning og støtte på tværs af sjældne diagnoser. I mødet med Helpline oplever mange, at netop den kombination af høj faglighed og tværfaglig specialviden om sjældne diagnoser gør en afgørende forskel.
	Rådgivningen bygger på en solid faglig tilgang med fokus på empowerment — dvs. styrkelse af den enkeltes evne til at håndtere udfordringerne i livet med en sjælden diagnose. Helpline er således mere end en telefon- og mailrådgivning. Det er en specialiseret indgang til viden, støtte og fællesskab for mennesker, der ellers ofte oplever at stå alene.

	Det er simpelthen så meningsfuldt det her…
	… den følelse sad jeg med, da jeg læste mig ned i de mange tilbagemeldinger, vi har fået på Helplines arbejde. Som menneske med en sjælden diagnose er det et grundvilkår, at fagpersoner ikke ved nok om den sjældne diagnose. Og netop derfor kan mødet med systemet være ekstra svært. Det gjorde et overvældende indtryk på mig at læse så mange beretninger fra brugere om, hvordan rådgivere, bisiddere og navigatorer har lyttet, har givet ro og hjulpet med at finde vej i systemet på trods af de svære vilkår.
	Dorit Wahl-Brink, direktør i Sjældne Diagnoser


	HELPLINES RÅDGIVNING
	Helplines rådgiverteam består af både lønnede og frivillige rådgivere med bred faglig baggrund og erfaring fra sjældneområdet. Mange har også selv personlig erfaring med livet med en sjælden diagnose, enten som pårørende eller som patient, og dette erfarings-baserede perspektiv bidrager i væsentlig grad til kvaliteten af rådgivningen. Kombinationen af teoretisk, praktisk og erfaringsbaseret viden i rådgivningen giver henvender mulighed for at blive mødt med både kompetence og forståelse og bidrager væsentligt til kvaliteten af rådgivningen.
	Hvad kan Helpline hjælpe med?
	Lytte, sparre og rådgive: Både om konkrete spørgsmål, men også om, hvordan livet med sjælden sygdom/handicap kan være
	Netværk: Lede efter andre med samme diagnose og undersøge mulighederne for at skabe kontakt
	Information: Finde og formidle information om sygdommen samt erfaringer med at leve med den
	Finde vej: Rådgive og hjælpe med at finde rundt i alle ‘systemerne’, f.eks. indenfor sundhedsvæsenet og det sociale system
	Samtale: Gennem samtale støtte op, når der skal skabes orden i kaos, og når der er brug for overblik
	Næste skridt: Undersøge dine handlemuligheder med udgangspunkt i din situation
	Bisidder: Tale om muligheden for at få en bisidder med til et vigtigt møde
	Navigator: Tale om muligheden for at få tilknyttet en navigator for en periode
	1.
	2.
	3-4.
	5-6.


	OM HENVENDELSERNE
	De 604 henvendelser, som Helpline har modtaget i 2025, har omhandlet 227 forskellige sjældne diagnoser.
	Helpline er det eneste samlede tværfaglige rådgivningstilbud for mennesker berørt af sjælden sygdom i Danmark. Helplines kerneopgaver er at yde information, mestringsstøtte og rådgivning til sjældne borgere baseret på viden om livet med en sjælden sygdom i kombination med faglig viden om strukturer, praksis og lovgivning på tværs af sektorer.  I Helpline kan man få rådgivning, og der kan formidles kontakt til en frivillig bisidder eller navigator.
	7 %
	8 %
	84 %
	1 %
	Langt de fleste henvendelser til Helpline omhandler mennesker med en sjælden diagnose, i alt 84 pct. i 2025. Hertil kommer 2 pct., som er under udredning i sundhedssystemet for en sjælden diagnose. Yderligere 9 pct. overvejer selv at der er tale om en sjælden diagnose. 9 pct. af dem, der henvender sig, har ikke en sjælden diagnose. De hjælpes om muligt videre til andre tilbud af relevans for den enkelte.
	Sjælden diagnose (84 %)
	Under udredning for sjælden diagnose (1 %)
	Ikke sjælden diagnose (7 %)
	N=604

	Bruger overvejer selv om det er en sjælden diagnose (8 %)

	I de 962 kontakter var der repræsenteret 227 forskellige sjældne diagnoser.  I 2024 var der repræsenteret 218 forskellige sjældne diagnoser.

	Det sjældne er almindeligt – men hvert rådgivningsforløb er unikt
	Helpline er en rådgivning, hvor det sjældne er almindeligt, men hvor den store kompleksitet og variation i henvendelserne gør, at rådgivningsforløbene er meget forskellige. Sidste år rådgav det tværfaglige rådgivningsteam brugere, der tilsammen var berørt af 227 forskellige diagnoser. De havde behov for rådgivning inden for alle områder af sundhedsvæsenet, det sociale system og ikke mindst i forhold til det at leve med en sjælden diagnose. Mange efterspurgte som tidligere år også kontakt med andre og viden om lige netop deres unikke, sjældne diagnose.
	Anja Petersen, Faglig leder i Sjældne Diagnosers Helpline
	BRUGERNES TILFREDSHED MED RÅDGIVNINGEN
	Hvert år gennemføres tilfredshedsmålinger i Helplines tværfaglige rådgivning.



	97 pct.
	er samlet set i høj eller nogen grad tilfreds med den rådgivning, de har fået.
	Stor forståelse for min søns situation og god til at se flere vinkler, hvilket er meget givtig. Det er dog meget komplekst, og har derfor virkelig brug for meget hjælp.
	Rådgiver tog sig tid til at undersøge min situation efter henvendelsen. Det er jo ikke rådgivers skyld, at reglerne er temmelig firkantede. Så hurtig hjælp og jeg følte, der blev gjort ‘lidt ekstra’ for min skyld.  Alt i alt meget tilfreds med hjælpen!

	97 pct.
	følte sig tryg ved at tale/skrive med rådgiveren om sin situation

	89 pct.
	fik i høj eller nogen grad hjælp til det, henvendelsen drejede sig om.
	“Jeg havde givet op på nogensinde at blive mødt med forståelse og hjælp, og jeg fik det hele fra Sjældne Diagnoser. Mit humør og overskud vendte fra den dag jeg ringede til sjældne.”



	HELPLINES NAVIGATORORDNING
	En navigator lever selv med en sjælden diagnose som patient eller pårørende. Derfor har de stort kendskab til hverdagen med sjælden sygdom/handicap og de udfordringer, som det kan medføre.
	De frivillige navigatorer hjælper over en periode på flere måneder med at samle trådene og skabe struktur og overblik. I 2025 var der gang i 12 navigatorforløb.
	Hvad siger brugerne af navigatorforløbene?
	Hvad siger de frivillige navigatorer?


	Hvem er Sjældne Diagnoser? Sjældne Diagnoser er en frivillig organisation for en lang række små, sjældne foreninger. Sjældne Diagnoser huser også Sjældne-netværket for mennesker med diagnoser så sjældne, at der ikke findes en relevant forening.
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