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Forord

Sjeeldne sygdomme og handicap er kendetegnet af al-
vorlighed og stor kompleksitet. Der er ofte brug for kon-
takt til mange forskellige fagpersoner pa tvaers af bade
geografiske og sektorielle graenser. Samtidig er der kun
lidt viden om de sjeeldne tilstande. Derfor mader sjeeldne
borgere - patienter og pargrende - nogle seerlige ud-
fordringer, nar hverdagslivet skal hdndteres i krydsfeltet
mellem sundhedssektoren og det sociale system og evt.
andre sektorer.

For at kaste lys over udfordringerne gennemfgrte Sjeeldne

Diagnoser, sammen med SFI', i 2005 en starre spgrgeskemaundersagelse, Statte og rddgivn-
ing i hverdagen. Det er denne undersggelse, Sjaeldne Diagnoser og SFI har gentaget i 2014.
Naervaerende publikation indeholder en kort praesentation af resultaterne samt en afsluttende
perspektivering.

Resultaterne fra 2014-undersggelsen viser, at mange sjaeldne borgere oplever sjeeldenheden
som et saerligt problem. Undersggelsen viser ogsa, at sjeeldne borgere fgler sig darligt in-
formeret og generelt ikke er tilfredse med den sociale indsats. Det kraever meget af den en-
kelte og familien at klare sig — de sjeeldne bruger meget tid pa bade behandling og sociale
forhold. Samtidig oplever de jaevnligt eller ofte at blive madt med negative reaktioner og
mobning.

Ved at sammenholde 2005-undersggelsen med de nye resultater kan vi desveerre konstatere,
at udfordringerne ikke er blevet faerre — de er blevet flere. De sm3, sjeeldne foreninger bidrager
stort til at ruste medlemmerne til at mgde udfordringerne, men foreningerne hverken kan el-
ler skal klare hele opgaven. Desuden er der borgere sa sjeeldne, at de end ikke har en forening
at ga til. Der er brug for at styrke den samlede indsats, hvis sjeeldne borgere skal have samme
muligheder som andre.

Sjeeldne Diagnoser vil gerne takke Steen Bengtsson fra SFl for at bearbejde de mange data,
som undersggelsen har genereret. Der skal ogsa lyde en stor tak til de 1.444 sjeldne borgere,
der midt i en travl og kreevende hverdag har prioriteret at udfylde et langt spgrgeskema. Kun
ved at dokumentere de sjeeldnes udfordringer kan vi arbejde for, at de i hgjere grad bliver
medt. Vores ambition er, at resultaterne af denne undersggelse kan bidrage konkret hertil.

Birthe Byskov Holm, formand

1 SFI - Socialforskningsinstituttet, nu Det Nationale Forskningscenter for Velfaerd



1. Hvad er sjeeldne sygdomme og handicap

Sjeeldne sygdomme og handicap omfatter typisk en raekke medfgdte, kroniske, komplekse og alvorlige sygdom-
me og tilstande med en hyppighed pa ca. 1-2 ud af 10.000 eller derunder. Det anslas, at der er ca. 800 sjeldne
diagnoser til stede i Danmark og at 30.000-50.000 borgere er ramt2.

Sjeeldne sygdomme og handicap kommer til udtryk pa mange forskellige mader. Nogle konstateres ved fadslen,
andre viser sig senere i barndommen eller ungdommen, og enkelte viser sig forst hos voksne. For nogle med-
forer den sjeeldne sygdom et forkortet livsperspektiv. Men livsperspektivet for flere og flere bliver leengere pa
grund af bedre behandlingsmuligheder. For alle sjeeldne sygdomme geelder, at de er livslange tilstande, uden
mulighed for helbredelse3.

Det saerlige for de borgere, der lever med sjeeldne diagnoser og handicap er, at

diagnostik, behandling og social stette grundet kompleksitet og sjeeldenhed Kompleksitet -
I . . ° o . . mange
kraever en saerlig indsats i social- og sundhedssektoren* samt ofte ogsa pa institu- kontafter

tions-, uddannelses- og beskaeftigelsesomradets. Fordi mange sygdomstilstande
er til stede samtidig, fordres intensiv kontakt til en reekke fagpersoner.

Samtidig er der kun lidt viden om de sjeeldne diagnoser og dét at leve med dem. Alvorli Manglende
. . . . : 8 information
Ofte koordinerer patienten/de pargrende selv indsatserne. diagnose ”
og viden

1.1. Foreningslandskabet for sjeeldne borgere

For hovedparten af sjeeldne sygdomme og handicap findes den stgrste viden om dét at leve med sygdommen
eller handicappet hos de sjeeldne borgere selv og i deres foreninger, som ofte er borgernes hovedkilde til infor-
mation, viden, vejledning og radgivning om sjeeldne sygdomme og handicap.

Sjeeldne Diagnoser er paraplyorganisation for 49 sma, fortrinsvis frivilligt drevne foreninger for sjeeldne borgere
- patienter og pargrende®. De 49 foreninger repraesenterer tilsammen i starrelsesorden 200 forskellige diagno-
ser. Udover Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger findes ogsa nogle fa andre relevante foreninger’.

Imidlertid er der ikke patientforeninger til radighed for alle sjeeldne borgere. Nogle er sa sjeeldne, at der ikke er
grundlag for at danne en dansk forening. Mere end 500 af disse borgere har fundet vej til Sjaeldne Diagnosers
Sjeeldne-netvaerk, hvor ca. 170 diagnoser er repraesenteret®.

2. Undersggelser af omradet

I 2005 gennemfgrte Sjaeldne Diagnoser i samarbejde med Socialforskningsinstituttet, SFl, en storre spgrgeske-
maundersggelse om sjeeldne borgeres oplevelse af hverdagen og samspillet mellem social- og sundhedssekto-
ren - "Stgtte og radgivning i hverdagen”?. Naervaerende undersggelse er i store traek en gentagelse af 2005-un-
dersggelsen.

2 Sundhedsstyrelsen (2014): National Strategi for sjeeldne sygdomme http://sundhedsstyrelsen.dk/da/udgivelser/2014/~/media/7092A6A2361341E5B2

0F2C9069207DC1.ashx
Socialstyrelsen (2014): Videns notat - Mennesker med sjeeldne handicap

Sundhedsstyrelsen (2014): National Strategi for sjeeldne sygdomme
Aymé S., Kole A., Groft S. (2008): Empowerment of patients: lessons from the rare diseases community. Lancet, 14, 371(9629), 2048-51
Sjeeldne Diagnoser havde ved redaktionens afslutning 49 medlemsforeninger: http://sjaeldnediagnoser.dk/medlemsforeninger/
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Socialstyrelsen har en liste over patientforeninger, der har sjeeldne borgere som malgruppe: http://www.socialstyrelsen.dk/handicap/sjaeldnehandi-
cap/andre-med-samme-diagnose/patientforeninger

8 Sjeeldne Diagnoser overtog i 2012 "Kontaktordningen” fra Socialstyrelsen under Socialministeriet og omdgbte ordningen til Sjeeldne-netvaerket, se
http://sjaeldne-netvaerket.sjaeldnediagnoser.dk/

9 Sjeeldne Diagnoser (2005): Statte og radgivning i hverdagen. En undersggelse af den sociale indsats over for familier med sjaeldne diagnoser, (http://
viden.sjaeldnediagnoser.dk/wp-content/uploads/2014/03/hverdagen2005.pdf). En sammenfatning af resultaterne blev udgivet i publikationen
"Guldkunde”i det sociale system, 2005. Kan downloades pa http://viden.sjaeldnediagnoser.dk/wp-content/uploads/2014/03/guldkunde2005.pdf




| efterdret 2013 afholdt Sjeeldne Diagnoser en workshop om socialomradet med fagpersoner, forskere og pati-
entreprasentanter. Med udgangspunkt heri gennemfarte Sjaeldne Diagnoser i efterdret 2013 en kvalitativ under-
sogelse af familiernes oplevelse af at leve med en sjaelden diagnose med szerlig vaegt pa sociale forhold - Det er
de staerke der overlever. Undersggelsen viser bl.a., at sjeeldne borgere oplever manglende koordination og infor-
mation og at der er store udfordringer forbundet med kontakten til den sociale sektor.

2.1. Denne undersggelse

P& denne baggrund blev undersggelsen Statte og rddgivning i hverdagen - 2014 gennemfert. Sigtet med un-
dersggelsen er at unders@ge, hvad en sjeelden diagnose betyder for funktionsevnen, hvilke sociale behov en
sjeelden diagnose kan medfare, og i hvilket omfang disse behov ima@dekommes. Et formal er ogsa at muliggere
sammenligning med resultaterne fra 2005-undersggelsen. Herud over giver 2014-undersggelsen mulighed for at
undersgge forholdene for gruppen af mennesker, der har en meget sjzelden diagnose. Denne gruppe er reprae-
senteret af Sjeeldne-netveerket.

Undersggelsen er baseret pa besvarelse af spargeskemaer, idet i alt 1.444 mennesker med sjeldne sygdomme
og handicap eller deres pargrende har responderet. Ud af disse er 573 bern/bgrnenes forzldre. 871 er voksne
med en sjaelden diagnose eller deres vaerge.

| alt 44 af Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger er repraesenteret i undersggelsen med mindst én besvarelse.
Foreningerne er meget forskellige bade i sterrelse og i forhold til den/de diagnoser, de repraesenterer. Herud
over har ogsa medlemmer af Sjeeldne-netvaerket deltaget.

Undersggelsen er afrapporteret i en hovedrapport med appendix™. Naervaerende publikation er et resumé og en
perspektivering heraf.

3. Hvad betyder en sjeelden diagnose™?

Undersggelsen viser, at mange sjaeldne borgere oplever det som et problem, at diagnosen er sjeelden. Mere end
1/3 af bade forzeldre og voksne sjaeldne oplever dette i hgj grad. Og over 60 % af foraeldrene oplever, at sjeelden-
heden i hgj eller nogen grad giver problemer, det samme gaelder 53 % af de voksne sjeeldne.

3.1. Funktionsevne og pavirkning

Hvad angar funktionsevnen, sa har 71 % af de sjaeldne let eller staerkt nedsat funktionsevne, mens 30 % har hele
funktionsevnen i behold. For naesten halvdelen er tilstanden stabil, mens 1/3 forventer aftagende funktionsevne
og stigende fremtidige behov.

Funktionsevnen betyder bl.a. noget for, hvorvidt der er behov for at tage hensyn i sociale sammenhaenge. 75
pct. af bagrnefamilierne angiver, at der i nogen eller hgj grad skal tages hensyn i sociale sammenhange. Det til-
svarende tal for de voksne sjaeldne er 57 pct.

10 Sjeeldne Diagnoser (2014): "Det er de steerke, der overlever”. Undersggelse af samspillet med social- og sundhedssektoren blandt borgere med sjeel-
den sygdom og handicap. Kan downloades pa http://viden.sjaeldnediagnoser.dk/udgivelser/rapporter/. Bade workshop og kvalitativ undersggelse
var finansieret af Sundhedsstyrelsen.

11 Sjeeldne Diagnoser (2015):. Stgtte og radgivning i hverdagen. En undersggelse af den sociale indsats over for familier med sjeeldne diagnoser, (Hoved-
rapporten). Kan downloades pa http://viden.sjaeldnediagnoser.dk/wp-content/uploads/2014/03/Guldkunde-2015.pdf

12 Lees mere i hovedrapporten, kapitel 2.1-2.3



Mennesker reagerer meget forskelligt pa at fa stillet en sjeelden diagnose. Nogle har mest af alt brug for psyko-
loghjaelp eller kriseterapi: det oplever 1/6 af de voksne med sjaeldne diagnoser og 1/3 af foraeldrene til barn med
sjeeldne diagnoser at have. En del flere har mest brug for social radgivning. Men langt de fleste, 3/4, har mest
brug for at mgde andre i samme situation.

Tabel 1. Hvad man havde mest brug for, da man fik den sjeeldne diagnose. Procent af bgrn, hhv. voksne.

Barn Voksne
Havde mest brug for psykologhjaelp, krisehjzelp 34 % 17 %
Havde mest brug for social radgivning 53 % 37 %
Havde mest brug for at mgde andre i samme situation 75 % 78 %

Kilde: Hovedrapportens tabel 8

Nar de sjeeldne i undersagelsen skal karakterisere den pavirkning, som den sjaeldne diagnose har pa dem, vael-
ger det storste antal fglelsesmaessig pavirkning. Dernaest kommer praktisk, social og gkonomisk pavirkning.
Mange oplever ogsa at blive udsat for negative reaktioner eller mobning. Det geelder iszer for gruppen med
steerkt nedsat funktionsevne, hvor 30-35 % er udsat for negative reaktioner fra mennesker, de ikke kender. | tabel
2 er resultaterne gengivet:

Tabel 2. Mader jeevnligt eller ofte negative reaktioner eller mobning. Procent af grupperne.

Funktionsevnen er Intakt Let nedsat Steerkt nedsat
Mgder negative reaktioner: Born Voksne Born Voksne Born Voksne
fra mennesker man ikke kender 10 % 9% 29 % 24 % 30 % 35 %
fra arbejds- eller klassekammerater 8% 3% 15 % 14 % 17 % 19 %
fra naboer eller venner 2% 2% 10 % 8 % 1 % 16 %
fra familien 2% 3% 1% 9 % 9% 15 %
fra sundhedspersonale 1% 4% 7 % 1 % 8 % 23 %

Kilde: Hovedrapporten, tabel 10

Mest bemaerkelsesvaerdigt er det, at 23 % af de voksne med staerkt nedsat funktionsevne har oplevet negative
reaktioner fra sundhedspersonale.

3.2. Tidsforbrug

Det opleves som meget tidskraevende at have en sjaelden diagnose. | gennemsnit bruger foraeldrene sammen-
lagt knapt 26 timer pr. maned i social- og sundhedssystemerne. Det tilsvarende tal for de voksne sjaeldne er godt
15 timer. Jo sterre nedsaettelsen af funktionsevnen er, desto mere tid kraeves der. F.eks. bruger foraeldre til bgrn
med steerkt nedsat funktionsevne op imod 48 timer om mdaneden pa behandling og pa sociale forhold, mens
det tilsvarende tal for voksne er ca. 40 timer. Det er ikke usaedvanligt, at tidsforbruget er endnu hgjere; hos de 10
pct. af bgrnefamilierne, der bruger mest tid, bruges i gennemsnit op imod 9o timer om maneden.



4. Information og radgivning - og brug af de frivillige foreninger™

Information og radgivning er af seerlig stor betydning, nar diagnosen er sjelden, fordi der kun findes lidt viden
om sjeeldne sygdomme og handicap. En stor del af denne indsats er forankret i de frivillige foreninger.

4.1. Information

Information om sociale rettigheder og tilbud har foraeldrene til bgrn med sjaeldne diagnoser mest faet fra syge-
huset, mens sjeeldne voksne mest har faet deres informationer fra foreningerne. | tabel 3 er vist hvorfra man forst
fik oplysning om sociale stgttemuligheder:

Tabel 3. Hvorfra fik | ferst oplysning om, at der er sociale stettemuligheder i jeres situation? Procent af

grupperne.

ekt letnedsst  Sterktnedsat
_______
_ 15 % 31% 21% 37 % 14 %
_ 3% 16 % 12 % 27 % 11 %

Kilde: Hovedrapporten, tabel 25

Over 1/3 af de sjeeldne i unders@gelsen mener, de har faet utilstraekkelig information. Omkring 2/3 har overhove-
det ikke faet nogen skriftlig information, og et lignende antal ved ikke, hvor de skal finde den. | tabel 4 er tallene
vist:

Tabel 4. Information om sociale rettigheder og offentlige tilbud. Procent af grupperne.

Kilde: Hovedrapporten, tabel 26

Hele 9/10 af gruppen med staerkt nedsat funktionsevne oplever, at de selv har mattet finde det meste af den in-
formation om sociale rettigheder og tilbud, som de har tilegnet sig. Utilfredsheden med informationsindsatsen
er massiv.

13 Lees mere i hovedrapportens kapitel 4.1-4.3



4.2. Radgivning

Hvad angar radgivning, sa er der en klar tendens til, at jo sterre funktionsevnenedsaettelse, desto mere radgiv-
ning se@ges der samlet set. Den type radgivning, der benyttes mest, er rddgivning fra foreningerne, tallene er vist
i tabel 5:

Tabel 5. Hvor mange gange de forskellige radgivningstilbud, der findes, er blevet brugt inden for de se-

neste tre ar. Gennemsnit i grupperne.
e

Kilde: Hovedrapportens tabel 30

De sjeeldne borgere benytter sig ligeledes af radgivningstilbud fra andre patientforeninger samt fra DUKH og
VISO.

4.3. Foreningsliveti gvrigt

Udover en omfattende informations- og radgivningsindsats, bidrager de frivillige foreninger ogsa pa anden vis.
Foreningerne bruges ogsa til bl.a. at laere om sociale rettigheder og til at danne netvaerk og mgde mennesker,
der forstar ens hverdag. Dette ses i tabel 6:

Tabel 6. Formal som foreningen bruges meget eller noget til. Procent af grupperne.

N S e

Kilde: Hovedrapporten, tabel 27

Generelt benyttes foreningerne mest af dem, der har en grad af nedsat funktionsevne. Foraeldrene til bgrn med
sjeeldne diagnoser benytter foreningerne mere end de sjaeldne voksne.

o



5. De sjeeldne og den sociale indsats™

Den sociale indsats for sjeeldne borgere er omfattende. Mere end 8o pct. af bgrnefamilierne og 2/3 af de sjeeldne
voksne oplever i mindre eller vaesentligt omfang at have behov for statte.

5.1. Kontakt med det sociale system

Sjeeldne borgere har som oftest kontakt til et stort antal fagpersoner. For dem der har kontakt med fagpersoner,
er der i gennemsnit tale om 4-5 forskellige fagpersoner. For nogle er det mange flere: de 10 % af bgrnefamilierne,
der har flest fagpersoner, har kontakt med 10 - 30 forskellige. De 10 % af de voksne, der har flest fagpersoner, har
kontakt med 7 - 25 forskellige.

Kontakten til fagpersonerne er hyppig. Forzeldre til sjseldne barn havde i 2014 i gennemsnit knapt 11 kontakter,
mens det tilsvarende tal for sjeeldne voksne var godt 4. Jo starre funktionsevnenedszettelse, desto flere kontak-
ter. 10 % af bernefamilierne havde mellem 23 og 40 kontakter i 2014, mens 10 % af de voksne havde mellem 10
0g 34 kontakter. Mange oplever, at de ofte skifter sagsbehandler og statistisk er der tale om flere skift end man
kunne forvente, hvis skiftene var tilfeldige.

| undersggelsen er ogsa spurgt til, om den sociale og sundhedsmaessige stgtte opleves som velkoordineret. Sva-
rene fremgar af tabel 7:

Tabel 7. Oplever du at den sociale og sundhedsmaessige statte er velkoordineret? Procentfordelinger.

Funktionsevnen er: Intakt Let nedsat Steerkt nedsat
Born Voksne Born Voksne Born Voksne
Stetten er slet ikke velkoordineret 19 % 14 % 31% 36 % 29 % 48 %
Stetten er ikke seerlig velkoordineret 20 % 23 % 28 % 25 % 22 % 27 %
Stotten er i nogen grad velkoordineret 38 % 38 % 34 % 30 % 38 % 17 %
Stotten er i hgj grad velkoordineret 24 % 26 % 7 % 9 % 12 % 7 %
lalt 100 % 100 % 100 % 100 % 100 % 100 %

Kilde: Hovedrapporten, tabel 33

Som det fremgar af tabellen, er der blandt de sjeeldne med intakt funktionsevne et flertal, der oplever stgtten
som velkoordineret. Men blandt de sjeeldne med let nedsat funktionsevne oplever mere end halvdelen, at stot-
ten ikke er velkoordineret. Voksne med stzerkt nedsat funktionsevne er de mest utilfredse.

Der er ogsa set pa udarbejdelse af handleplaner og konferencer (mgder). Der er generel utilfredshed med hand-
leplanerne. 74 % af foraeldre til barn med staerkt nedsat funktionsevne er enten utilfredse med handleplanerne
eller mener, der burde udarbejdes handleplaner, men at der ikke bliver det. Det tilsvarende tal for de voksne
med staerkt nedsat funktionsevne er 54 %. Der er ogsa utilfredshed med konferencerne, men den er mindre.

14 Laes mere i hovedrapportens kapitel 2.3, 3.1-3.3 og kapitel 5



5.2. Brugen af sociale ydelser

Sjeeldne borgere modtager forskellige sociale ydelser. Der er store forskelle i ydelsesmgnstret mellem de sjeeldne
bgrnefamilier og de sjeeldne voksne. For eksempel er der over dobbelt sa mange foraeldre til sjeeldne bern, der
modtager gkonomisk hjeelp til deekning af merudgifter sammenlignet med sjeeldne voksne. Ydelserne er vist i
tabel 8:

Tabel 8. Andel, der modtager kommunale ydelser, efter funktionsevne. Procent af grupperne.

Bern Voksne Bgrn  Voksne Bern Voksne Bgrn  Voksne
37 % 16 % 56 % 22 % 86 % 31% 57 % 23 %
40 % 5% 51 % 6 % 75 % 10 % 53 % 7 %
4% 0 % 12 % 11 % 35 % 32% 14 % 14 %
18 % 1% 40 % 7 % 33 % 10 % 32 % 6 %

7 % 0 % 21% 6 % 56 % 11 % 24 % 6 %

1% = 4% 15 % 32 % 29 % 9 % 14 %
6 % 2% 20 % 20 % 51% 40 % 22 % 21%
1% 1% 0% 4% = 5% 0% 3%

= 6 % 1% 18 % 3% 16 % 1% 14 %

1% 3% 3% 11 % 9% 19 % 4% 11 %
0% 1% 1% 3% 1% 3% 1% 3%
1% 5% 1% 28 % - 51 % 1% 28 %

4% 8 % 2% 13 % 5% 7 % 3% 10 %

1% = 0% 1% 1% 7 % 1% 3%
= 1% = 8% = 6 % = 6 %
= 0 % = 6 % = 9 % = 5%
2% 8 % 2% 12 % 1% 12 % 2% 11 %
4% 1% 9 % 5% 10 % 11 % 8% 5%
2% 0 % 3% 4% 5% 9 % 3% 5%
8 % 7 % 10 % 14 % 12 % 15 % 10 % 12 %
Kilde: Hovedrapporten, tabel 18
Af tabellen fremgar bl.a., at 11 pct. af de sjeeldne voksne modtager sygedagpenge, mens 28 pct. modtager for-
tidspension. 17 pct. er i fleks- eller skanejob

—
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Hvad angar ydelser pa et hgjere specialiseringsniveau, sa er der 39 % af bernene med staerkt nedsat funktionsev-
ne, der gar pa specialdaginstitution og 59 % gar pa specialskole. De tilsvarende tal for bgrn med let nedsat funk-

tionsevne er 20 pct. i specialdaginstitution og 27 pct. i specialskole. For voksne med stzrkt nedsat funktionsevne
er der 14 % med botilbud og 14 % med beskaeftigelsestilbud.

5.3. Retssikkerhed
Undersagelsen belyser ogsa de sjeeldne borgeres retssikkerhed ved at se pa i hvilket omfang sociale afgarelser
ankes og hvor meget der sgges aktindsigt.

Langt flere barnefamilier end sjeeldne voksne anker. Og langt flere sjeeldne anker aldrig, sammenlignet med
hvad man kunne forvente, hvis beslutningen om at anke var tilfaeldig. Specielt for voksne med en sjeelden diag-
nose er afvigelsen stor. Samtidig er der mange flere, der anker meget (5 eller flere sager), end man kunne for-
vente. Det skal bemaerkes, at forskellen mellem foreningerne er meget store.

| forhold til aktindsigt, sa er der en klar sammenhang mellem dét at sege aktindsigt og graden af funktionsev-
nenedsaettelse. Dette er vist i tabel o:

Tabel 9. Hvor meget man gnsker aktindsigt, efter funktionsevne. Procent og antal i grupperne.

36 % 38 % 46 % 53 %

117 0,83 2,18 1,77

Kilde: Hovedrapporten, tabel 37

5.4. En tilfredsstillende indsats?
| unders@gelsen sparges til om de sjeeldne oplever, at de sociale tilbud daekker deres behov. Resultaterne er vist i
tabel 10:

Tabel 10. Andel, der oplever at de sociale tilbud deekker behovet for stgtte. Procentfordelinger.

100 % 100 % 100 %

Kilde: Hovedrapporten, tabel 14
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Foreeldre til sjeeldne barn er generelt en smule mere tilfredse med de sociale forhold end de sjaeldne voksne.
Men andelen, der er utilfredse er hgjere end 50 pct. for bade bgrn og voksne med en funktionsevnenedsaettelse.
Og der er tale om massiv utilfredshed:

Tabel 11. Vurderinger af en raekke sociale forhold pa en skala fra 1 til 9. Gennemsnit for born hhv. voksne.

Born Voksne
Vurdering af den sociale indsats 4,11 3,98
Vurdering af samarbejdet med det offentlige 4,03 3,95
Vurdering af de fundne sociale lgsninger 4,61 4,25
Vurdering af, om en tilvaerelse som andres er mulig 4,63 4,44
Afhzengig af sociale myndigheder 6,14 5,48

Kilde: Hovedrapporten, tabel 21

Som det fremgdr af tabel 11 er den samlede vurdering af en raekke sociale forhold relativt lav - pa en skala fra o -
9 er tilfredsheden under 5 pa alle omrader.

6. Sjeldne-netvaerket'

Siden den ferste undersggelse i 2005 er Sjaeldne-netvaerket blevet etableret - et netvaerk for patienter og pa-
rerende ramt af sygdomme sa sjaeldne, at der ikke findes en relevant forening for dem, jf. afsnit 11. En sammen-
ligning af svarene fra medlemmer af Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger med svarene fra medlemmer af
Sjeeldne-netvaerket kan sige noget om, hvorvidt der er sarlige aspekter knyttet til at have en meget sjelden
diagnose.

Sammenligningen viser, at nogle problematikker er skaerpet for medlemmerne af Sjeeldne-netvaerket:

e Medlemmer af Sjaeldne-netvaerket har oplevet at have mere brug for psykologhjeelp og kriseterapi, da de fik
diagnosen.

® De fgler sig mindre informeret om rettigheder og tilbud.

e De har mere behov for statte, for at kunne deltage pa lige fod.

e Hvis de modtager statte, har de med mange flere fagpersoner at gore.

Disse forskelle er sa store, at der ikke kan vaere tale om tilfaeldigheder (den statistiske analyse viser, at forskel-
lene er signifikante). Der er ogsa forskelle, som er for sma til at veere signifikante, men som er vaerd at naevne: det
opleves som et lidt starre problem i forhold til sagsbehandleren, at sygdommen er szerlig sjeelden, og de sociale
tilbud, som de modtager, deekker i mindre grad deres behov.

Der er imidlertid ogsa en raekke spargsmal, hvor svarene fra Sjeeldne-netvaerket ikke adskiller sig naevnevaerdigt.
De to grupper mader sdledes nogenlunde lige mange negative reaktioner. De har lige mange forskellige sags-
behandlere, oplever koordinationen af indsatser som nogenlunde lige god eller darlig, og det samme geelder de
konferencer, der bliver afholdt om deres sager. De s@ger ogsa aktindsigt og anker i samme omfang, som sjaeldne
borgere, der er medlem af en forening.

7. Fra 2005 til 2014: Udviklingstreek og perspektiver

Som anfgrt i afsnit 2.1. har en del af formalet med at gennemfere naervaerende undersggelse vaeret at se pa ud-
viklingen i perioden 2005 - 2014. Der skal tages forbehold for, at langt flere forskellige foreninger samt Sjeeldne-
netvaerket har deltaget i 2014-undersggelsen. Nogle resultater kan umiddelbart sammenholdes. Men andre ma

15 Lees mere i Hovedrapportens kapitel 6
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underkastes naermere analyse og dette er gjort ved at analysere udviklingen pa foreningsplan for seks forenin-
ger, der havde forholdsvis mange svar i bade 2005 0og 2014 og ved at anvende statistisk analyse™.

7.1. Betydningen af en sjelden diagnose

Hvad angar de sjaeldne bgrn og voksnes funktionsevne, sa er der ikke sket store forandringer siden 2005. Men
der er flere, der i 2014 forventer en forvaerring i deres tilstand. Det kan formentlig forklares ved, at bedre behand-
ling giver forleenget livsperspektiv.

Der er sket en vis udvikling i forhold til hvordan man pavirkes af at fa stillet en sjeelden diagnose. | forhold til 2005
pavirkes man generelt mere nar det gzelder praktiske, falelsesmaessige og sociale forhold. Det kan haenge sam-
men med, at den offentlige stette opleves som mindre, jf. afs. 7.3.

Sammenlignet med 2005 er der en hgjere andel, der har brug for at mgde andre i samme situation. Og for alle
geelder, at der i 2014 er lidt flere, der jeevnligt eller ofte mgder negative reaktioner. Seerligt ma det vaekke til ef-
tertanke, at der i 2005 var 9 % af voksne med steerkt nedsat funktionsevne, der oplevede negative reaktioner fra
sundhedspersonale. | 2014 var tallet steget til 23 pct.

Tidsforbruget omkring dét at have en sjaelden diagnose er steget en del i perioden. Det gaelder bade for tidsfor-
brug til behandling og til at seette sig ind i sociale forhold.

7.2. Information, radgivning og de frivillige foreninger

Der er sket mindre sndringer i, hvor de sjeeldne henter deres informationer. Forzaeldre til barn med intakt eller
let nedsat funktionsevne far i storre omfang deres farste informationer fra sygehusene. Det er positivt, idet in-
formationerne sandsynligvis gives i tilknytning til diagnosticering. Denne gode udvikling er ikke sket for andre
grupper, idet billedet af, hvor man henter sine informationer, for de fleste andre er uaendret siden 2005.

Utilfredsheden med den information, man far, er blevet markant sterre. Analysen pa foreningsplan stgtter dette
billede. Det er problematisk, at information om iszer sociale rettigheder og offentlige tilbud opleves som vae-
rende meget sporadisk, og at udviklingen er gaet den forkerte vej siden 2005. Det kan betyde, at mange sjeeldne
borgere ikke gor brug af deres sociale rettigheder og/eller sager de offentlige tilbud, som skal veere til rddighed,
eller farst far kendskab til disse sent. Det kan gere dagligdagen svzerere, end den behgver at vaere og kan bidra-
ge til at skabe mistillid til systemerne.

Samtidig ses, at det antal gange, de sjeeldne sgger radgivning, er steget markant siden 2005. Foreningerne er
kommet til at spille en endnu starre rolle i forhold til radgivning - det kan bl.a. skyldes, at de sjeeldne borgeres
radgivningslandskab har undergdet betydelige forandringer siden 2005. Men samtidig bruges foreningerne
mindre til nogle andre formadl i 2014 end de gjorde i 2005. Dette bekraeftes af analysen pa foreningsniveau. En
del af udviklingen kan grunde i, at der er kommet mange nye foreninger til set i forhold til 2005. Men det kan
0gsa tyde p3, at foreningernes rolle er under forandring.

7.3. Den sociale indsats

Der har ikke vaeret markante aendringer i behovet for social stgtte fra 2005 til 2014. Men utilfredsheden med stot-
ten er steget vaesentligt. Der er iszer gaeldende for foraeldre til bgrn med let nedsat funktionsevne og for voksne
med staerkt nedsat funktionsevne. Dette understottes af analyserne pa foreningsniveau.

Der er ogsa stgrre utilfredshed med koordinationen i og med, at der i 2014 er flere, der mener, at statten slet ikke
er velkoordineret eller, at den ikke er szerlig velkoordineret. Dette gaelder dog ikke for voksne med intakt funkti-
onsevne. En forklaring kan vaere, at antallet af kontakter for de fleste er steget, jf. nedenfor, hvorfor behovet for
koordination er blevet stgrre uden, at indsatsen er forstaerket.

16 | Hovedrapportens appendix er redegjort naermere for metoden og de statistiske analyser
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Den starre utilfredshed med den sociale stotte kan bl.a. grunde i, at der i 2014 er en lavere andel, der modtager
pkonomisk hjzelp fra det offentlige system. F.eks. var det 79 % af foraeldrene, der i 2005 modtog gkonomisk hjaelp
til deekning af merudgifter. | 2014 er det 57 pct. De tilsvarende tal for kompensation for tabt arbejdsfortjeneste

er, at der i 2005 var 62 % af foraeldrene, der modtog dette, i 2014 er det 53 %. Tendensen til faerre sociale ydelser
understgttes af analyserne pa foreningsplan og stemmer godt overens med Sjaeldne Diagnosers forventninger
til resultaterne.

Hvad angar mere specialiserede sociale ydelser, sa er der i 2014 forholdsvis flere bgrn pa specialskole, flere med
steerkt nedsat funktionsevne pa botilbud og flere voksne med stzerkt nedsat funktionsevne med beskaeftigel-
sestilbud, set i forhold til 2005. Ogsa dette resultat understottes af analyserne pa foreningsplan.

Nar der ses pa antallet af kontakter mellem de sjaeldne borgere og det offentlige system ses, at antallet af kon-
takter er steget en del for foreeldre til sjzeldne barn, mens de sjeeldne voksne har lidt feerre kontakter i 2014, set i
forhold til 2005. Tendensen til flere skift af sagsbehandler er yderligere forstaerket i 2014.

7.4. Konklusion

Som anfert i forordet ma vi konkludere, at udfordringerne for sjeeldne borgere ikke er blevet faerre siden 2005 -
de er blevet flere. Det er positivt, at flere far de hgjt specialiserede sociale ydelser, de har brug for. Men det ma
mane til alvorlig eftertanke, at utilfredsheden med den sociale statte generelt og med koordination og informa-
tion er sa massiv. Der er brug for at styrke den samlede indsats, hvis sjseldne borgere skal have samme mulighe-
der som andre.

Bilag 1: Oversigt over deltagende foreninger

Tabel 12. Oversigt over foreningerne i Sjeeldne Diagnoser med svarprocenter for de deltagende foreninger.

400 100 160 32

32 %

7 7 10 9 90 %
135 40 67 2 5%
414 200 207 64 32 %

- - - 2
300 25 16 12 75 %
250 253 180 32 18 %
190 167 186 49 29 %
675 553 415 52 13 %
30 30 22 4 18 %

15-25 15-25 18 13 72 %
79 57 32 9 28 %
1100 470 350 92 26 %

1
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Sjeldne Diagnoser

Sjeeldne Diagnoser er en selvstendig paraplyorganisation for
sma, fortrinsvis frivilligt drevne landsdaekkende

foreninger for sjeeldne borgere - mennesker med sjeeldne
sygdomme og handicap og deres pargrende.

Se Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger her:
http://sjaeldnediagnoser.dk/medlemsforeninger/

Sjeeldne Diagnoser huser ogsa Sjeeldne-netvaerket

- et netvaerk for borgere sa sjeldne, at der ikke findes
en forening for dem.

Se mere om Sjeldne-netvaerket her:
http://sjaeldne-netvaerket.sjaeldnediagnoser.dk/

Denne udgivelse er gjort mulig
gennem stgtte fra

’ helsefonden

Sjeeldne Diagnoser
Blekinge Boulevard 2
2630 Taastrup

TIf. +45 3314 0010

mail@sjaeldnediagnoser.dk
www.sjaeldnediagnoser.dk

Under protektion af
H.K.H. Kronprinsesse Mary




