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Samme behov
— andre forudsatninger

Alle bern og voksne har hdb og dramme. Det gaelder ogsa
for barn og voksne, der lever med en sjeelden diagnose. Men
deres forudsaetninger for at fa deres hab og dramme opfyldt,
er anderledes end de flestes. Sjeeldne sygdomme og handi-
cap er livslange, komplekse og alvorlige — og uhelbredelige.
Samtidig er der kun lidt viden om sygdommene og hvordan
man lever med dem. Derfor skal der noget andet og mere til,
hvis sjeeldne borgere skal have gode forudsaetninger for at
skabe sig et godt liv.

Det erfarer vi hver eneste dag gennem vores Helpline, der

i 2017 havde ét ars fedselsdag. Af de 417, der henvendte

sig det farste ar, har mange brug for mere information eller
kontakt til andre. Men nogle har helt mistet retningen i deres
sjeeldne liv og har brug for omfattende stotte. Helplines
radgivere er bade frivillige og lannede med erfaringsbaseret
viden om det sjeeldne liv i kombination med faglig viden om
systemer og strukturer. Derfor kan vi hjaelpe mange sjeeldne
borgere videre i den rigtige retning.

Fra Helpline har vi ogsa erfaret, at flere sjeeldne borgere, end
vi troede, er naesten alene med deres diagnose. Vi har gen-
nem Helpline vaeret i kontakt med 155 forskellige sjzeldne
diagnoser. 60 af dem har vi aldrig hert om far, selvom vi daek-
ker mere end 400 diagnoser i vores arbejde. De ultra-sjeeldne
far tilbud om at komme med i Sjaeldne-netveerket. Men et
netveerk er ikke en fuldgyldig erstatning for en forening, hvor
der arrangeres temaweekends, sommerlejre, foraeldrekurser
og andre aktiviteter. Her mader man andre i samme situation
og kan hente hjzelp og erfaringsbaseret viden, som raekker
helt ind i hverdagslivet.

Derfor ligger de sma foreningers vilkar Sjeeldne Diagnoser
meget pa sinde. | 2017 har vi brugt mange ressourcer pa at
genoprette Handicappuljen - en offentlig pulje til handicap-
foreningers aktiviteter for barnefamilier. Puljen spiller en saer-
lig rolle for de sjeeldne: Dels fordi vi er sa fa, at vi ikke mades,
med mindre der arrangeres landsdaekkende aktiviteter. Dels
fordi foreningerne er sa sma, at de har sveert ved at skaffe

Det saerlige ved at
vaere sjeelden

En sjeelden diagnose er en alvorlig, medfgdt genetisk
bestemt sygdom, som rammer faerre end 1.000
borgere i Danmark og som kraever en szerlig indsats.
Mange af patienterne er bgrn. Ofte er der tale om et
komplekst sygdomsbillede, hvor flere tilstande er til
stede pd samme tid. Det kraever kontakt til mange
fagpersoner. Der eksisterer ganske lidt viden om
sygdommene og hvordan man lever med dem. Der
er ca. 800 forskellige sjaeldne sygdomme tilstede i
Danmark, og antallet af patienter er 30.000-50.000.

penge andre steder fra. Det lykkedes at bevare puljen pa et
rimeligt niveau.

En stor tak til de mange, der har stottet vores arbejde i 2017.
Statten hjzelper os til at skabe bedre forudsaetninger for
foreningerne og for de mange, som ikke har en forening

at veere medlem af — herunder styrke vores arbejde for at
etablere flere foreninger. Men selvom vores indsats er ngd-
vendig, er den langt fra tilstraekkelig. | 2018 forventer vi, at
Den Nationale Strategi for sjseldne sygdomme i hgjere grad
end hidtil realiseres. Vi bidrager hertil og tilskynder andre
aktarer til ogsa at patage sig deres ansvar. Kun med en fzelles
indsats kan vi skabe forudsaetninger, der gar, at 0gsa barn
og voksne med sjeeldne sygdomme og handicap kan skabe
sig et godt liv.

Med venlig hilsen

Birthe Byskov Holm, Formand

Hvem er Sjeeldne
Diagnoser?

Sjeeldne Diagnoser er en paraplyorganisation af 53
foreninger for sjeeldne borgere — pargrende og pa-
tienter med sjeeldne sygdomme og handicap. Nogle
af foreningerne har flere hundrede medlemmer,
andre kun nogle ganske fa. Sjeeldne Diagnoser huser
0gsa Sjeeldne-netvaerket — et netveerk for borgere
med ultra sjeeldne sygdomme og handicap. Sjeeldne
Diagnoser arbejder pa tveers af foreninger, netvaerk
og diagnoser. | alt er ca. 400 diagnoser repraesenteret
i arbejdet.



Sjeeldne Diagnoser som platform

53 sma sjeldne foreninger og Sjeldne-net-
veerket for de ultra sjeeldne borgere udger
tilsammen Sjaeldne Diagnoser. Vi har til
opgave et understotte arbejdet i foreningerne
og i Sjeeldne-netvaerket.

Ledelsen af Sjeeldne Diagnoser varetages af frivillige fra ni
forskellige foreninger, der gennem organisationens forret-
ningsudvalg seetter kursen. Arbejdet understattes af et lille,
lonnet sekretariat. @verste myndighed er repraesentantska-

bet, som m@des to gange om aret. Her har alle medlemsfor-
eninger mulighed for at stille med to repraesentanter.

| dagligdagen er det foreningerne, der har kontakten til de
sjeeldne borgere - patienter og parerende. De frivillige i for-
eningerne bidrager stort til, at sjzeldne og deres familier kan
handtere en vanskelig hverdag. Sjeeldne Diagnoser arbejder
pa tveers for at ruste foreningerne til deres vigtige arbejde
og for at lave aktiviteter for dem, der ikke har en forening.
Sjeeldne Diagnoser varetager ogsa de sjeeldnes interesser og
tilbyder gennem en Helpline information, mestringsstette
og radgivning til alle sjeeldne borgere.

Det sjeldne mgdested
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Sjeeldenheden giver store udfordringer, bade i dagligdagen
og i foreningslivet. De sjeeldne er hinandens starste res-
source. Derfor spiller mader og temadage en helt szerlig
rolle for de sjeeldne frivillige, der hjeelpes ad med at hjeelpe
hinanden.

- —

| 2017 har der vaeret temadage for formeend, for social- og
sundhedspolitiske observaterer samt temadag om fundrai-
sing for sma foreninger. Der er ogsa afholdt to repraesen-
tantskabsmeader. Her spiller bade erfaringsudveksling og
opkvalificering en vigtig rolle.

Platform for empowerment

Sjeeldne Diagnosers mission er at skabe grundlag for empowerment af sjeeldne borgere. Princippet er hjaelp
til selvhjeelp. Det handler om at kunne mestre livet med sjeelden sygdom og handicap.



Har du nogensinde hgrt om...?

Neurofibromatosis Recklinghausen,
Osteogenesis Imperfecta og Helsmoortel Van
der Aa/ADNP syndrom er blandt de mange,
sjeeldne sygdomme, som kun fa har hgrt om.
Sjeeldne Diagnosers rolle er at forteelle om det
seerlige for de sjeeldne.

Sma sygdomsgrupper bliver ofte overset, ndr der uddeles
konkrete rettigheder og pakkeforlgb til store sygdomsgrup-
per. Derfor er det vigtigt at gere det synligt, at der ogsa
findes smd, ukendte og meget alvorlige sygdomme, hvor
patienter og pargrende ogsa har brug for behandling og
stotte livet igennem.
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Kampen om Handicappuljen

Birthe Byskov Holm,
Sjaeldne Diagnoser, Karsten
Jensen, Dansk Forening for

Osteogenesis Imperfecta,
Mette Grentoft,

Dansk Forening for
Williams Syndrom og
Brian Schack, Unique
Danmark var i deputation
hos folketingets
socialudvalg omkring
Handicappuljen. |+

Her ses deputationen
sammen med formand for
Folketingets Socialudvalg,
MF Troels Ravn.

[ 2017 var Sjeeldne Diagnoser og medlemsforeningerne pa
barrikaderne for Handicappuljen - en lille pulje hos Social-
ministeriet med stor betydning. Puljen giver tilskud til aktivi-
teter for handicappede bgrn og unge og deres forzeldre.

Politikerne var ude med sparekniven efter Handicappuljen i
2017. En pulje som hos mange af de sm4, frivillige forenin-
ger er den vigtigste kilde til finansiering af sommerlejr,
arskursus eller netvaerksweekend. Den slags medlemsret-
tede aktiviteter er afgarende vigtige og saetter rammen for
erfaringsudveksling og hjzelp til selvhjeelp. Der er typisk tale
om arligt tilbagevendende aktiviteter, hvor bade de syge
barn, deres raske sgskende samt foraeldrene kan danne
netvaerk og knytte band for livet. Det er sjovt at komme

pa sommerlejr og weekend — men det er ikke for sjov. De
landsdaekkende aktiviteter er helt afggrende for at sjeeldne
barn og unge finder hinanden.

Gennem en staerk feelles indsats lykkedes det at fa puljen
genoprettet og fremtidssikret. Der blev skrevet postkort til
politikerne fra nogle af dem, der bruger aktiviteterne. Og

en sjeeldne-deputation stillede op til foretraede for Folketin-
gets Socialudvalg og forklarede hvorfor det er sa vigtigt at
mades, iseer ndr sygdommen er sjeelden. Indsatsen lykkedes
- puljen blev genoprettet og sikret for de naeste fire ar.

fa 14 gowierses

o Gpuhorn

~~~~~

Dansk Forening for Williams Syndrom var blandt de foreninger, der skrev
postkort til politikerne om vigtigheden af de aktiviteter, der finansieres af
Handicappuljen.

Sjeeldne historier

Ukendskabet til at leve med sjeelden sygdom og
handicap er stort. | 2017 lancerede Sjaeldne Diagno-
ser et nyt fortaelleunivers pa vores hjemmeside. Her
kan sjeeldne borgere komme med deres personlige
historier. Historier som dels giver et indblik i det
sjeeldne hverdagsliv og dels inspirerer til at handtere
livet med sjeelden sygdom og giver lzeseren en ople-
velse af ikke at veere alene med sine udfordringer.

v @stifterne
stotter omtanke

Etablering af forteelleuniverset var muligt pa bag-
grund af en donation fra @stifterne — tak for statten!



Helpline, navigatorer og

sjeeldne-netveerk

| oktober 2017 kunne Sjeeldne Diagnosers
Helpline fejre ét-ars fadselsdag. Helpline er
meget mere end gratis og anonym radgiv-
ning for borgere med sjelden sygdom taet
inde pa livet. Helpline er platform for
vidensopsamling og formidling af
Sjaeldne Diagnosers Sjaeldne-netvaerk
og Navigator-stotte.

Helpline - de sjeeldnes GPS

Der kom i alt 417 henvendelser fordelt pa 155 forskellige
sjeeldne diagnoser i Helplines farste levear, hvilket var flere
end forventet. Knapt fire ud af 10 henvendelser var fra
patienter, mens foraeldre og andre pargrende stod bag knapt
halvdelen af henvendelserne. Resten kom fortrinsvis fra
fagprofessionelle.

| Sjeeldne Diagnoser prioriterer vi at dokumentere vores ind-
sats. 1 2017 blev bade tilfredshed med og effekt af Helpline
undersggt. Dem, der henvender sig, tilkendegiver, de er
meget tilfredse med rddgiverne og at kontakten til Helpline
har positiv effekt. Feks. oplevede tre ud af fire, at rddgiverne
i hgj grad var i stand til at svare pa deres spargsmal og ni ud
af 10 ville anbefale Helpline til andre.

Seerligt godt var at hun fik mig til at fd ro pd. Derved fik jeg
overblik, forstdelse og sammenhaeng i de mange modsatrettede
falelser og tanker.] sagde én af respondenterne.

Alle henvendelser til Helpline anonymiseres og registre-

res med henblik pd at uddrage viden om det sjaeldne liv.
Henvendelserne hari 2017 bl.a. fert til forstaerket fokus pa
patientforlab for Ehlers Danlos patienter, behov for bisiddere
og et fortsat behov for sjeeldne-navigatorer.

Laes mere i Helplines drsrapport, som er tilgeengelig pa
Sjeeldne Diagnosers hjemmeside.
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Jette Olesen, socialradgiver og Anja Nielsen, frivillig radgiver samarbejder
om at besvare en henvendelse.

Vores familie har faet tildelt en Navigator fra
Sjeeldne Diagnoser. Og jeg bliver nadt til at
dele min begejstring! Efter flere dr fyldt med
frustrationer og laben panden imod muren og
en folelse af at std helt alene imod "systemet’,
har vinu tro pd at det endelig gar den rette vej,
med rdd og statte fra vores fantastiske Naviga-
tor. Kampen er langt fra slut, men jeg er fyldt
med ny energi og hdb om fremtiden.
Haber virkelig | far mulighed for at fortseette
med Navigator-ordningen, for det er guld
veerd. Virkelig!

Tak.

Nationalt og internationalt
samarbejde for Helpline

12017 blev Sjaeldne Diagnosers Helpline optaget som
medlem af RadgivningsDanmark, som er en branche-
forening af organisationer, der yder gratis radgivning

til mennesker i komplicerede livssituationer. Sjeeldne
Diagnosers Helpline er ogsa medlem af European
Network of Rare Disease Helplines (ENRDHL), der tjener
som ramme for udveksling af viden og erfaringer pa
tveers af landegraenser.

Helpline er et firearigt projekt

Helpline finansieres af TrygFonden (3 miokr) og
satspuljen pa sundhedsomradet (1,5 mio.kr.).

En stor tak skal lyde til TrygFonden og til de politiske
partier bag satspuljeaftalen.



Sjeeldne-navigatorer

Sjeeldne Diagnoser har med puljemidler fra Sundheds-
styrelsen gennemfart et projekt, hvor saerligt sdrbare
sjeeldne borgere kan fa stotte fra en sjseldne-navigator i
op til 12 maneder. Projektet sluttede med udgangen af
2017. De frivillige sjeeldne-navigatorer har med afsaet i
erfaringsbaseret viden stgttet 10 voksne og 16 familier
ramt af sjaelden sygdom, i alt 26 forlab.

Navigator-ordningen har vist sig at vaere et godt redskab
i Helpline og grundet den store efterspargsel fortseetter
Sjeeldne Diagnoser navigator-indsatsen i regi af Helpline,
dog i mindre skala. Der arbejdes pa at forankre indsatsen
med selvsteendige midler hertil.

Sjeeldnenetveerket

Sjeeldne-netvaerket er Sjeeldne Diagnosers tilbud til
borgere med ultra-sjeelden sygdom taet inde pa livet.
Gennem Sjaeldne-netvaerket formidler Sjseldne Diagno-
ser kontakt mellem borgere med samme ultra-sjeeldne
diagnose. Til szerlig gavn for de medlemmer der er
alene med deres diagnose, er der ogsd mulighed for

at tilmelde sig en hemmelig gruppe pa Facebook og
deltage pa det arligt tilbagevendende Sjzeldne-traef.

| 2017 holdt Sjeeldne Diagnoser Sjaeldne-traef med
seerskilt erfaringsudveksling for pdrgrende til mennesker
ramt af sjeelden sygdom og for unge og voksne ramt

af sjeelden diagnose. Treeffet bad 0gsé pé personlige
beretninger om livet med sjeelden sygdom og andre
inspirerende oplaeg.

Sjeeldne-netveerketi tal

Med 66 nye medlemmer.i- 2017 har Sjeeldne-netvaerket
oplevet en.markant fremgang og er oppe pa 656 medlemmer
fordelt pa-192:diagnoser.

80 medlemmer er helt.alene med deres diaghose i netveerket.

Netvaerksgrupperné for henholdsvis Fibres Dysplasi og
Bardet Bield har, med stotte fra Sjeeldne Diagnosetr, i lgbet
af 2017 dannet forening.




Sjeeldne Diagnoser som talergr

Sjaeldne borgere er ikke mange — men de har ogsa brug for nogen,
der taler deres sag. Gennem repraesentationer og hgringssvar varetager
Sjeeldne Diagnoser interesserne for alle sjeeldne.

At deltage i falgegrupper, i mader og konferencer og at afgive haringssvar, er en vigtig del af Sjeeldne Diagnosers arbejde. | alt
deltog viica. 130 mader udenfor organisationen i 2017.

Sjeeldne Diagnosers
deltagelse i falge- og
arbejdsgrupper mv. 2017

® Socialministeriets fordelingsudvalg for
handicappuljen

® Socialstyrelsens strategiske dialogforum
® Socialstyrelsens fagrad for sjeeldne handicap

® Socialstyrelsens fglgegruppe for
mestringsprogrammet

¢ | gehandbogens falgegruppe for
diagnosebeskrivelser

® Sundhedsstyrelsens falgegruppe for den nationale
strategi for sjeeldne sygdomme

® Danske Patienters repraesentantskab
® Danske Patienters Forum for Leegemidler

e Styrelsen for Patientsikkerheds kontaktudvalg,
som repraesentant for Danske Patienter

¢ Sundhedsvaesenets disciplinaernaevn, som
repreesentant for Danske Patienter

® [ egemiddelnaevnet, som repraesentant for
Danske Patienter

e Komitéen for Sundhedsoplysnings felgegruppe
for patientuddannelse

® Patientinddragelsesudvalget region Midtjylland
® Sundhedsbrugerrddet, Region Midtjylland

¢ |nstitut for Kommunikation og Handicap,
felgegruppe for FamilieFokus

® Odontologiske Videnscenter referencegruppe

® Danske Regioner, arbejdsgruppe om Borgernes
Sundhedsvaesen

® Center of Regulatory Science (CORS), Kebenhavns
Universitet, Scientific Advisory Board

¢ Sjeeldne BrugerOrganisationers Nordiske Netvaerk,
SBONN

* Nordic Network for Rare Diseases, Nordisk
Ministerrad

® EURORDIS Board - European Organisation of
Rare Diseases

® EURORDIS Council of National Alliances
® EURORDIS Adapt Smart
® EURORDIS Social Policy Advisory Group

Kontakt / Helpline / English / Login 'ii:qjmﬂs'
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« Februars nyhedsbrev er landet
5. februar 2018

HELPLINE

INFORMATION, ST@TTE OG RADGIVNING

« Sjzeldne-dagen 2018: Forskning igen i fokus
1. februar 2018

2018 — fuld kraft frem
8. januar 2018

« Jule- og nytérshilsen fra formanden 2017
20. december 2017

« Rapport om den nationale strategi for

Ring il 05: 33 14 00 10, mandag - torsdag
K110 - 14 og onsdag til kI. 17

Den sidste onsdag i maneden er der abent i
Helpline helt ti k.20

sjldne sygdomme

13. december 2017
Lees flere nyheder her >

HELPLINE - ring p& 3314 0010, skriv til helpline@sjaeldnediagnoser.dk
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Hjemmeside og nyhedsbrev

Sjeeldne Diagnoser driver www.sjaeldnediagnoser.dk , hvor
man kan finde viden om livet med sjaeldne sygdomme og
handicap. Vi udgiver ogsa et gratis, elektronisk nyhedsbrev
—det udkom 10 gange i 2017 til en modtagerskare pa mere
end 800 individuelle modtagere. Formalet med nyhedsbre-
vet er at orientere om vaesentlige temaer og begivenheder
pa sjeeldne-omrddet. Sjeeldne Diagnoser har ogsa sider pa
Facebook mv.




National strategi og
internationalt engagement

Internationalt samarbejde giver rigtig god mening, nar der er fa patienter og endnu
feerre laeger og andre fagpersoner. Den danske nationale strategi for sjeeldne sygdomme

har europaeisk afsaet.

Med afseet i en henstilling fra EU fik Danmark i 2014 en natio-
nal strategi for sjeeldne sygdomme, udgivet af Sundhedssty-
relsen. Men langt fra alle anbefalinger er fort ud i livet. 1 2017
afholdt Sjeeldne Diagnoser en workshop om den nationale
strategi. Vi deltog 0gsé i internationalt samarbejde, bade pa
europaeisk og nordisk plan.

Workshop om den nationale strategi

Der er langt fra hyldemeter til realiteter, ndr det handler om
nationale strategier. Af de 100 anbefalinger i den nationale
strategi for sjeeldne sygdomme, er langt de fleste endnu ikke
realiseret. Sjeeldne Diagnoser har med Helpline og Sjeeldne-
netveerket og andre tiltag loftet flere af anbefalingerne. Vores
rolle er ogsa at insistere pd, at andre aktgrer lgfter deres del.

| 2017 blev gennemfart en workshop for at hjaelpe proces-
sen pa vej. Workshoppen blev arrangeret i et samarbejde
mellem Sjaeldne Diagnoser, Sundhedsstyrelsen og Socialsty-
relsen. I workshoppen deltog bade lzeger, forskere, patient-

repraesentanter, socialfaglige ressourcepersoner, medicinal-
virksomheder og relevante myndighedspersoner. Forslagene
var mange og vores forventning er, at myndighederne falger
op pa strategien i 2018.

Europa og Norden

RN

Sjeeldne Diagnosers formand, Birthe Byskov Holm, sammen med formanden
for EURORDIS, Terkel Andersen fra Danmarks Blederforening

Sjeeldne Diagnoser er aktiv deltager i det -
europaeiske samarbejde pa sjeeldne-omra- s

det. Formand Birthe Byskov Holm sidder i e ®
bestyrelsen for EURORDIS — den europaei- K
ske organisation for sjeeldne patient- og pa-
rerendeforeninger — samt i en raekke andre EUHURDIS
internationale sammenhaenge. 1 2017 har RARE DISEASES EUROPE
Sjeeldne Diagnoser herudover kastet kraefter i at vaere med til
at arrangere European Conferences of Rare Diseases 2018.
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Pa nordisk plan deltager Sjaeldne Diagnoser i SBONN —
Sjeeldne BrugerOrganisationers Nordiske Netvaerk. Her
samarbejder sjaeldne-paraplyer og overordnede netvaerk
sammen om bade kompetenceudvikling og interessevareta-
gelse. SBONN daekker 200 sjzeldne-foreninger i fem nordiske
lande med i alt 50.000 medlemmer. Sjaeldne Diagnoser har
0gsa plads i et nordisk netvaerk for sjzeldne sygdomme, som
pa mandat fra Nordisk Ministerrdd skal fastleegge det fremti-
dige sjeeldne-samarbejde mellem de nordiske lande.
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® Sjeldne Diagnoser

Organisation og skonomi

| 2017 fik Sjeeldne Diagnoser én ny medlemsforening: Aniridi
Danmark, s nu er medlemstallet 53 foreninger. Sjeeldne
Diagnoser arbejder pa tvaers af de ca. 200 diagnoser, der
findes i medlemsforeningerne. Vi er ogsé samlingspunkt og
talergr for alle de sjeeldne borgere, der ikke har deres egen
forening — i Sjaeldne-netvaerket har vi yderligere op imod
200 forskellige sjeeldne diagnoser.

Vi har til huse i Handicaporganisationernes Hus i Haje

Taastrup. Det er bdde frivillige kraefter og lennet arbejdskraft,

der far Sjeeldne Diagnoser til at fungere. | 2017 var der 4,2
lonnede arsvaerk plus frivillig arbejdskraft.

Sjeeldne Diagnoser er medlem af EURORDIS og af Danske
Patienter. Vi samarbejder 0gsa teet med Danske Handicap-
organisationer samt relevante ministerier, styrelser og andre
beslutningstagere.

Tak til sponsorer
og bidragydere i 2017

Sjeeldne Diagnoser modtager hvert ar bidrag fra en
reekke private fonde og firmaer. Bidragene statter
vores arbejde for sjeeldne borgere. Den gkonomiske
stette betyder meget for Sjaeldne Diagnosers daglige
arbejde, og vi sender en stor tak til alle, der har valgt at
stgtte os:

A/S D/S Orients Fond - @stifterne « PA. Messerschmidt
og Hustrus Fond - Rerkaerfonden - Aase og Ejnar Da-
nielsens Fond - William & Hugo Evers Fond - Fonden af
17-12 1981 - Osvald Christensens Mindefond - Grete
og Johan Herholdts Fond - Kong Christian den tiende
Fond - Knud Hgjgaards Fond

Herudover har vi modtaget donationer og lignende
fra Danske Bank, Medflex, Kraftvaerk Traeningscenter,
Barnevogn.nu samt Birgitte Petersen, Genzyme, Pfizer,
CSL Behring og Sobi. Endelig har vi modtaget bidrag
til anvendelse i 2018 fra Otto Bruuns Fond, Knud og
Dagny Andresens Fond, @stifterne, Dronning Margre-
the og Prins Henriks Fond samt Simon Spies Fonden.

Samarbejdsudvalget i 2017

¢konoi

Sjeeldne Diagnoser finansieres dels af offentlige tilskud, dels
af bidrag fra private sponsorer. Hertil kommer projektmidler
nationalt og internationalt. | 2017 var balancen pa ca. 3,2
mio.kr. Der blev realiseret et overskud pa ca. 130.000 kr., der
anvendes til at konsolidere egenkapitalen.

Forretningsudvalg

Formand: Birthe Byskov Holm, Dansk Forening for Osteoge-
nesis Imperfecta

Naestformand: Liselotte Wesley Andersen, Dansk Forening
for Tubergs Sclerose

Kasserer: Preben Sindt, Landsforeningen Rett Syndrom
Mette Grentoft, Dansk Forening for Williams syndrom

Per Skramsg, Ehlers Danlos Foreningen.

Suppleanter: Sgren Lildal, Danmarks Apertforening — An-
nika Rovsing, Protein Nedbrydnings Defekt Foreningen —
Jane Villemoes, Angelmanforeningen i Danmark — Sofie Bille
Winding, CCHS Danmark

CSL Behring

Biotherapies for Life™

(Shire
A SANOFI COMPANY

Sjeeldne Diagnosers samarbejdsudvalg med medicinalindustrien
havde i 2017 13 virksomheder som medlemmer. Samarbejdet = -
foregar pa grundlag af Sjeeldne Diagnosers etiske retningslinjer C,) Ch’eS,
samt Patientforeningskodekset formuleret af Etisk Neevn for Leege-  //
middelindustrien, ENLI. Virksomhederne betaler et kontingent pé ER B:OMARIN
12.500 kr. pr. ar. Udover kontingentet har Sjseldne Diagnoser i 201’ R KYOWA KIRIN

fra medicinalvirksomheder modtaget 63.000 kr. til konkrete aktivi- )< santhera

DSObl ALexioN

SWEDISH ORPHAN BIOVITRUM

ORPHAN EUROPE

Amicus _7

Therapeutics' recorpATI GROUP

teter, svarende til 2 pct. af vores samlede indtaegter. Herud over er Ehaxmacenticals
modtaget tilsagn om 35.000 kr. til anvendelse i 2018.
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Medlemsforeninger

22q11 Danmark

Addison Foreningen i Danmark

AHC Foreningen

Akalasiforeningen

Albinisme, Dansk Forening for

Alfa-1 Danmark

Angelmanforeningen i Danmark

Aniridi Danmark

Apertforening, Danmarks

ATAKSI/HSP, Foreningen for
Blzereekstrofiforeningen

Blgderforening, Danmarks

CCHS Danmark

CDG forening, Den danske
Crouzonforeningen i Danmark

Cystisk Fibrose, Landsforeningen til Bekaempelse af
Dercum Forening, Dansk

Dvzrgeforeningen

Ectodermal Dysplasi, Patientforening
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark

Fabry Patientforening, Danmark

Fanconi Anaemi Danmark
Galaktoseemiforeningen i Danmark

Gaucher Foreningen i Danmark

HAE Danmark, Patientforeningen
Handicappede Bgrn og Unge uden Diagnose
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen

IC foreningen

Immun Defekt Foreningen

LD-foreningen Danmark

Marfan Syndrom, Landsforeningen for
MCADD-foreningen

Mitokondrie-foreningen i Danmark

MPN Forening, Dansk

MPS Danmark

Méobius Syndrom i Danmark, Foreningen for
Neurofibromatosis Recklinghausen, Dansk Forening for
Osler patienter i Danmark, Patientforeningen for
Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening for
Porfyriforeningen Danmark

Prader-Willi Syndrom, Landsforeningen for
Protein Nedbrydnings Defekt Foreningen
Rett Syndrom, Landsforeningen
Rygmarvsbrokforeningen af 1988
Smith-Magenis Syndrom Forening

Sotos Syndrom, Landsforeningen for
Spielmeyer-Vogt Forening, Dansk

Tourette Forening, Dansk

Tubergs Sclerose, Dansk Forening for

Unique Danmark

von Hippel-Lindau patienter og deres pargrende, Foreningen af

Williams Syndrom, Dansk forening for
WilsonPatientforeningen

22q11.dk
addison.dk
ahckids.dk
akalasigruppen.dk
albinisme.dk

lunge.dk/alfa-1-danmark

angelmanforening.dk
aniridi.dk
apertforening.dk
sca-hsp.dk

[fmb.dk
bloderforeningen.dk

cchs.danmark.wordpress.com

cdgforeningen.dk
crouzon.dk
cystiskfibrose.dk
dercum-foreningen.dk
Ifvdk.dk
ectodermaldysplasia.dk
ehlersdanlos.dk
fabry.dk

fanconi.dk
galaktosaemi.dk
gaucherforeningen.dk
haescan.org

hbud.dk
huntingtons.dk
icforeningen.dk

idf.dk
Id-foreningen.dk
marfan.dk

mcadd.dk
mitokondrie.dk
danskmpnforening.dk
mpsdanmark.dk
moebiussyndrom.dk
nfdanmark.dk
osler.dk

dfoi.dk
porfyriforeningen.dk
prader-willi.dk
pnd-foreningen.dk
rett.dk

rmb-1988.dk
smith-magenis.dk
sotossyndrom.dk
dsvf.dk

tourette.dk
tsdanmark.dk
uniquedanmark.dk
vhl.dk
williams-syndrom.dk
wilsons.dk
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Sjeeldne Diagnoser | Blekinge Boulevard 2 | DK - 2630 Taastrup
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Sjeeldne Diagnoser
Blekinge Boulevard 2
2630 Taastrup
Telefon +4533 1400 10
mail@sjaeldnediagnoser.dk
www.sjaeldnediagnoser.dk

H.K.H. Kronprinsesse Mary
er protektor for
Sjeeldne Diagnoser

H.K.H. Kronprinsesse Mary er protektor
for Sjeeldne Diagnoser. Som protektor
for Sjeeldne Diagnoser bidrager Hendes
Kongelige Hgjhed Kronprinsesse Mary til
at skabe opmarksomhed om de sjaeldne
sygdoms- og handicapgrupper.

Kronprinsesse Mary har vaeret protektor
for Sjeeldne Diagnoser siden 2005.

Sjeeldne Diagnoser er en selvstaendig paraplyorganisation for 53 sma3, landsdaekkende patientforeninger for borgere med
sjeeldne sygdomme og handicap og deres familier. Organisationen blev stiftet i 1985 under navnet Kontaktudvalg for
Mindre Sygdoms- og Handicapforeninger.

Medlemsforeningerne er sma, fortrinsvis frivilligt drevne foreninger, der som medlemmer har sjaeldne borgere - patien-
ter og deres pargrende. Foreningerne er kendetegnet af hgj medlemsdeltagelse og tjener som omdrejningspunkt for
erfaringsudveksling, vejledning, rddgivning og information. Sjeeldne Diagnoser huser ogsa Sjeeldne-netvaerket for borgere
bergrt af sygdom sa sjeelden, at der ikke findes en relevant forening. Sjeeldne Diagnoser arbejder pa tvaers af alle sjeeldne
foreninger, netvaerk og diagnoser.
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