EN SJALDEN HELPLINE

— til dig med sjcelden sygdom teet inde pa livet
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Hvordan er det at leve med sjeelden sygdom
og handicap?

Det er der ikke mange, der ved. Mennesker med en sjeelden diagnose udfordres
af bade alvorlig sygdom og manglende viden om at leve med den.

Det kan vaere vanskeligt at fa stillet den rigtige diagnose, nar sygdommen er sjelden.
Der er ikke mange laeger, socialrddgivere, skolelzerere eller jobkonsulenter, der ved
noget om Neurofibromatosis Recklinghausen, Osteogenesis Imperfecta, Shwachman
Diamond syndrom eller en anden af de mange sjaeldne diagnoser, der findes.

De fleste sjeeldne sygdomme viser sig i barnealderen og hele familien szettes under
pres. Nogle sygdomme viser sig farst i voksenalderen og ogsa her opleves en
voldsom omvaeltning af hverdagen.

Hvad er sjeelden sygdom?

En sygdom kaldes i hovedreglen sjalden, nar faerre end 1.000 mennesker i
Danmark har diagnosen. Sjaeldne sygdomme er meget forskellige, men feelles for
dem er, at sygdommen typisk er genetisk betinget og med et alvorligt og komplekst
sygdomsbillede. Det kan for eksempel veere indre og ydre misdannelser, udviklings-
hamning og et forkortet livsperspektiv. Mellem 30.000 - 50.000 danskere lever
med sjaelden sygdom og handicap. Sjaeldne Diagnoser kender til ca. 800 sjaeldne
diagnoser i Danmark.

Hvem er Sjeeldne Diagnoser?

Sjeeldne Diagnoser er en frivillig organisation for sma patientforeninger. Foreningernes
medlemmer er farst og fremmest patienter og parerende, der lever med sjzldne
sygdomme og handicap teet inde pa livet.

Sjeeldne Diagnoser huser Sjceldne-netveerket for mennesker med diagnoser sa ultra
sjeeldne, at der ikke findes en relevant forening. Derudover har vi ogsa en Helpline,
som yder information, stette og radgivning til mennesker med sjaeldne sygdomme
og deres pargrende.



En Helpline til dig, berort af sjeelden sygdom

Sjeeldne Diagnosers Helpline er et gratis, fortroligt radgivningstilbud til dig, der som
patient eller parerende er bergrt af sjaelden sygdom. Uanset om det er helt nyt for
dig at leve med diagnosen eller om sygdommen har vaeret en del af dit livi mange ar,
kan vores radgivere vejlede og stette dig. Radgiverne er professionelle og frivillige,
der har stor erfaring med at vejlede patienter og pargrende om at leve med sjzlden
sygdom og handicap. Du kan bade henvende dig pa vores telefon og via e-mail.

Hvad kan Helpline hjselpe med?

Helpline kan

® Lede efter andre med samme
diagnose og skabe kontakt.

® Finde og formidle information
om sygdommen samt erfaringer
med at leve med den.

® Hjzelpe med at finde rundti alle
"systemerne”, f.eks. indenfor
sundhedsvaesenet og det sociale
system.

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

® Hjeelp til dine handlemuligheder ud
fra princippet om "hjeelp til selvhjaelp”.

Helpline kan ikke

® Stille diagnoser — men vi kan

hjeelpe med at praecisere dine
spergsmal til leegen.

Bevillige ydelser og hjeelpemidler
— men vi kan hjeelpe med at pege
pa myndigheder der kan.

Behandle konkrete sager i forhold

til kommunen eller regionen — men
vi kan ruste dig bedst muligt til dit
samarbejde med offentlige instanser.

Laes mere om Helpline her:
sjaeldnediagnoser.dk/helpline



Kontakt Sjeeldne Diagnosers Helpline

Ring til Helpline
TIf. 33 14 00 10: mandag - torsdag kl. 10 - 14 og onsdag til kl. 17
Den sidste onsdag i maneden er Helpline dben helt til kl. 20

Skriv til Helpline
helpline@sjaeldnediagnoser.dk

Laes mere om Helpline
sjaeldnediagnoser.dk/helpline

Projekt Helpline er stottet af TrygFonden og den statslige satspulje pd sundhedsomrédet.
Helpline er medlem af RadgivningsDanmark og European Network of Rare Diseases Help Lines.
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