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Terminologi

Ved ”sjeeldne borgere” forstds borgere med sjaeldne sygdomme og handicap samt deres
pdrdrende.

Anvendte forkortelser:
e CNA: Council of National Alliances
e ERN: European Reference Networks
e FU: Forretningsudvalg
e EURORDIS: European Organisation of Rare Diseases Europe
e NNRD: Nordic Network for Rare Diseases
e  OMP: Orphan Medicinal Products
e SBONN: Sjzeldne Bruger Organisationers Nordiske Netvaerk
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0. Indledning

Sjeeldne Diagnoser er den danske paraplyorganisation for de sjeeldne-foreninger, der er medlem hos
os. Medlemsforeningerne udggr i feellesskab Sjeeldne Diagnoser og fastlaegger pa demokratisk vis mal
og retning for arbejdet.

Sjeeldne Diagnoser er endvidere platform for alle sjaeldne borgere. Vi fungerer som faelles talergr og
interessevaretagere. Og vi har en raekke tilbud om netvaerk, information, stgtte og radgivning, som

alle sjeeldne borgere kan benytte sig af.

|1 2007 formulerede vi vores vision:

Sjeeldne Diagnoser vil skabe grundlag for et veerdigt liv for mennesker med
sjeeldne sygdomme med udgangspunkt i den enkeltes forudsaetninger og
betingelser. Respekt, accept og forstdelse er de grundlaeggende vaerdier.

Visionen er stadig geeldende og Strategi 2020 — 2025 skal bringe os endnu et stykke ad vejen.
Strategien udmgntes hvert ar i en aktivitetsplan, der vedtages af repraesentantskabet, som er valgt af
medlemsforeningerne. | bilag 1 er gengivet Sjeeldne Diagnosers organisationsdiagram.

Men hvornar er en diagnose sjaelden? Vi anvender fglgende kendetegn i vurderingen af hvorvidt en

diagnose kan betragtes som sjeelden i dén forstand, at den hgrer hjemme i Sjaeldne Diagnosers

feellesskab:

1. Fa tilfeelde. Antalsmaessigt er der saedvanligvis mindre end 1.000 tilfelde i Danmark, svarende til
1-2 diagnosticerede pr. 10.000 borgere. Langt de fleste diagnosegrupper er meget sma

2. Genetisk ophav. Langt de fleste sjaldne sygdomme er med hgj sandsynlighed genetisk
betinget/medfgdt og evt. arvelig

3. Alvorligt og komplekst. Sygdommen har en hgj alvorlighedsgrad og sygdomsbilledet er
komplekst, ofte med flere forskellige tilstande og problematikker til stede pa samme tid. Der er
tale om en kronisk, livslang tilstand

4. Hgjt specialiseret diagnostik og behandling. Der er typisk brug for en hgjt specialiseret, ofte
multi-disciplineer indsats i sygehusvaesenet

5. Behov for en samlet indsats. Der er typisk ogsa brug for social stgtte og/eller andre tiltag pa
tveers af sygehusvaesenet, det sociale system og evt. andre sektorer

6. Kun begraenset viden. Der er kun begraenset viden om sygdommens ophav, behandling og dét at
leve med den.

Disse kendetegn er i overensstemmelse med den forstaelse af sjaeldne sygdomme og handicap som

bl.a. Sundhedsstyrelsen og Socialstyrelsen anlaegger.

For Sjeeldne Diagnoser er det afggrende, at det for den sjaeldne borger eller den sjaeldne forening
giver mening at veere med hos os. Det teller tungt i den samlede vurdering af, hvorvidt mennesker
med en specifik diagnose kan ggre brug af vores tilbud og hvorvidt en sjeelden forening kan optages
som medlem.
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0.1. Sjaldne borgeres sarlige forudsaetninger
Sjeeldne borgere har samme hab, drgmme og gnsker om et godt liv som alle andre. Men deres
forudseaetninger for at realisere dem, er anderledes end de flestes:

Nar diagnosen er sjelden star bade den, der har sygdommen og de pargrende overfor serlige
udfordringer. Ofte er behandlingsmulighederne begreensede og samtidig er sygdomskompleksiteten
stor. Mange sjeldne sygdomme er syndromer, hvor flere tilstande er til stede pd samme tid. Derfor
er der brug for en szerlig indsats bade sundhedsmaessigt, psykisk og socialt. Der kan vaere problemer
med at fa stillet den rette diagnose, at fa den korrekte behandling og at fa den ngdvendige
radgivning og sociale stgtte. Det grunder i, at der kun er ganske lidt viden og opmarksomhed
omkring sjeeldne sygdomme og handicap, og om hvordan man lever med dem.

0.2. Civilsamfundets szerlige rolle
En stor del af den samlede viden om at leve med sjaldne sygdomme og handicap findes i de sjeeldne
borgeres egne foreninger. | foreningerne er der en falles identitet og forstaelse. Her kan man hente
stptte, udveksle erfaringer og dele viden. Det kan hjaelpe til med at handtere hverdagen med sjalden
sygdom. De borgere, der er sa sjeldne, at de ikke har en relevant forening til rddighed, har samme
behov for at m@gde andre i samme situation som dem selv. Derfor huser Sjeldne Diagnoser Sjeldne-
netvaerket, hvor mennesker med meget sjeeldne sygdomme og handicap kan finde hinanden.

Civilsamfundet spiller saledes en szerligt stor rolle pa sjeeldne-omradet. Derfor bgr de frivillige
faellesskaber ogsa spille en vigtig rolle, nar strukturer og vilkar for de sjeeldne laegges fast.

0.3. Sjz=ldne Diagnosers rolle: At skabe grundlag for empowerment
Sjeeldne Diagnosers ambition frem imod 2025 er at bidrage til empowerment pa alle niveauer:
e P3individ-niveau handler det om at den enkelte sjeldne borger og dennes familie og gvrige
pargrende skal kunne mestre livet med sjeelden sygdom
e P3 samfundsniveau handler empowerment om at foreningerne og Sjeeldne Diagnoser kan
o Bidrage med viden til kvalificering af den offentlige indsats overfor sjeldne borgere
o Stille tilbud til radighed, som fremmer empowerment pa individ-niveau
e Pa politisk niveau handler det om at sikre lige muligheder for sjeeldne borgere, sa de har
samme muligheder som andre, der lever med alvorlig sygdom.

Det kraever en feelles indsats fra foreningerne, repraesentantskabet, FU, Sjaldne Diagnosers andre
frivillige og sekretariatet at bidrage til empowerment pa alle niveauer. | det fglgende skitseres en
reekke indsatsomrader og ambitioner med udgangspunkt i Sjaeldne Diagnosers forskellige roller som

1. Paraplyorganisation for steerke foreninger

2. Akteriforhold til information, mestringsstgtte, radgivning og netvaerk

3. Talergr og interessevaretager.

Der er tale om en revision af den hidtidige strategi. Revisionen er foretaget i lyset af de forandringer,
der til stadighed sker i samfundet af betydning for sjeeldne borgere.
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1. Empowerment gennem staerke foreninger
Madlet med at have staerke sjaeldne-foreninger er, at
e Foreningerne fremmer sjaeldne borgeres empowerment pa individniveau
e Foreningerne i feellesskab giver Sjaeldne Diagnoser styrke og legitimitet til at veere en
troveerdig og kompetent aktgr.

Sjeeldne Diagnoser rummer medlemsforeninger pa tveers af deres forskelligheder. Foreningerne
bidrager med hvert deres udgangspunkt til det faelles arbejde. Foreningerne kan fa stgtte og hjalp
hos hinanden, i FU og i sekretariatet. Samtidig I@ser Sjeeldne Diagnoser en raekke faelles opgaver for
foreningerne.

| strategi-perioden arbejdes med at kvalificere proceduren for optagelse af nye medlemsforeninger.
Dels for at sikre, at nye medlemsforeninger lever op til Sjaeldne Diagnosers forstaelse af sjaeldenhed.
Og dels for at fremme god og baredygtig foreningsdrift.

1.1. Sekretariatet og frivillig arbejdskraft
Sekretariatet er gennem de seneste ar vokset fra ganske fa medarbejdere til i stgrrelsesorden 10
Ipnnede medarbejdere. Sekretariatet er og skal veere en rummelig arbejdsplads for engagerede,
kompetente medarbejdere med et hgjt ambitionsniveau. Der skal Igbende ske en
forventningsafstemning i forhold til FU og repraesentantskab omkring hvilke opgaver sekretariatet
kan og skal Igse.

Ligeledes er antallet af frivillige i Sjeeldne Diagnoser steget. Alle frivillige har erfaringsbaseret viden
om livet med en sjeelden diagnose og bidrager til arbejdet med deres tid, engagement, personlige
kompetencer og viden. Det gger vores samlede kapacitet og hgjner kompetenceniveauet.

Alle frivillige i Sjaeldne Diagnoser underskriver dels et frivillighedscharter og dels en
samtykkeerklaering om tavshedspligt mv.

Der skal Igbende arbejdes med at anerkende de frivilliges indsats og rekruttere nye kraefter, nar der
er brug for det. Der vil vaere fokus pa samspillet mellem Ignnede medarbejdere og frivillige.

Der skal i sekretariatet fortlgbende vaere fokus pa at sikre og dokumentere hensigtsmaessige
arbejdsgange under hensyntagen til de til enhver tid geeldende regler for persondatabeskyttelse.

1.2. Organisationsudvikling, erfaringsudveksling og opkvalificering
| strategi-perioden saettes fokus pa sammenhaengskraften i Sjaeldne Diagnoser. Flere nye, sma
foreninger gor spaendvidden i den samlede organisation meget stor. Samtidig er der stadigt stgrre
efterspgrgsel efter Sjeeldne Diagnoser som politisk aktgr og videns haver. For at sikre, at FU’s og
sekretariatets arbejde er fast forankret i sjseldne borgeres virkelighed, skal repraesentantskabet vaere
centrum for fastleeggelse af prioriteringer og strategier.

Der nedsaettes fortsat arbejdsgrupper med deltagelse fra forretningsudvalg og medlemsforeninger til
at deltage i projekter og i udvikling af politik og aktiviteter.
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Organisationsudvikling og erfaringsudveksling
En steerk forening er ikke ngdvendigvis en stor forening. Men meget sma foreninger er sarbare, f

fordi kun fa personer bidrager til arbejdet. Foreningernes netvaerksdannelse skal fremmes, sa
foreningerne kan fa bedre gavn af hinanden. Det galder organisatorisk, hvor foreningerne kan
samarbejde om tvaergaende aktiviteter. Det gaelder ogsa i politiske spgrgsmal, hvor foreninger med
feelles problemstillinger danner netveerk med henblik pa erfaringsudveksling og videns dannelse.
Sekretariatet og FU-medlemmer hjalper og stgtter i stgrst muligt omfang sadanne initiativer pa vej.
Som grundlag for og i forleengelse heraf skal udveksling af erfaringer mellem foreningerne fremmes.
Erfaringsudveksling og workshops ved repraesentantskabsmgderne vil fortsat vaere et
omdrejningspunkt herfor.

Endvidere skal Sjeeldne Diagnoser bakke op om nye foreningsdannelser med udgangspunkt i
eksisterende diagnosenetveerk i Sjeeldne-netvaerket. Forretningsudvalgsmedlemmer, andre erfarne
foreningsfolk og sekretariatet radgiver netveerk og nye foreninger i forhold til etablering og
baeredygtighed. Der arbejdes for at etablere en forenings-mentorordning, hvor nye foreninger under
opstart, stiftelse og de f@rste par ars drift kan nyde godt af stgtte fra erfarne foreningsfolk.

Opkvalificering

Sjeeldne Diagnoser tilbyder faelles temadage for medlemsforeningerne omkring specifikke omrader af
relevans for foreningernes drift og udvikling. Temaerne udvaelges af FU pa baggrund af bl.a.
erfaringsudvekslingen pa reprasentantskabsmgderne og efter forslag fra foreningerne. Sekretariatet
formidler ogsa uddannelsestilbud til foreningsfolk fra andre aktgrer, f.eks. Center for Frivilligt Socialt
Arbejde.

| strategi-perioden vil udvikling, godkendelse og adgang til ny medicin (det regulatoriske system),
blive stadigt mere aktuelt for stadigt flere sjeeldne borgere. Der s@gges tilrettelagt en indsats for at
ruste ressourcepersoner fra foreningerne og Sjeeldne-netvaerket til at deltage i arbejdet, i samarbejde
med bl.a. Danske Patienter.

1.3. Kommunikation og synlighed
Intern kommunikation
Den interne kommunikation har som formal at binde organisationen sammen og at sikre et hgjt
informationsniveau til medlemsforeningerne. Den ugentlige foreningsmail og det interne areal pa
Sjeeldne Diagnosers hjemmeside/Podio spiller fortsat hovedrollen i kommunikationen mellem
medlemsforeningerne og sekretariatet. Podio sgges udviklet til at vaere bestyrelsernes vaerktgjskasse
og til at give rum for erfaringsudveksling

| forhold til dag-til-dag-kommunikationen spiller Facebook en stadigt st@rre rolle. Den eksisterende
Facebook-gruppe for reprasentanter sgges nyttiggjort i flere sammenhange, bl.a. som et direkte link
mellem repraesentanterne og FU-medlemmerne.
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Synlighed
Det er en vigtig del af foreningernes og Sjeldne Diagnosers arbejde i feellesskab at sikre synlighed om

sjeeldne borgeres vilkar. Med foreningernes hjaelp indsamler sekretariatet konkrete fortaellinger og
erfaringer om sjaeldne borgeres livsvilkar. Forteellingerne sgges i hgjere grad koblet med den
generelle viden om at leve med sjeldne sygdomme og handicap som genereres i bl.a. Helpline. Dels
for at have et beredskab til medie-markeringer. Og dels for at stille erfaringsbaseret viden om livet
med sjeeldne sygdomme og handicap til radighed for andre sjaldne borgere, jf. ogsa afs. 2.3.

Der udvikles en pressestrategi der kan maksimere udbyttet af indsatsen. Sjaldne Diagnoser skal ogsa
vaere til stede pa sociale medier med henblik pa gget synlighed og spredning af erfaringsbaseret
viden. Der arbejdes Ipbende med at engagere frivillige i indsatsen.

Sjeeldne Diagnoser vil ogsa i de kommende ar markere den internationale Sjaeeldne-dag med en stor
markering i skudar, nar den sjeeldne dato, 29. februar, optraeder. Ogsa andre former for synlighed for
sjeeldne borgere og de szerlige problemstillinger, der knytter sig til at vaere sjeelden, skal synligggres
bedst muligt. Det kan f.eks. veere i forhold til andre events, messedeltagelse mv.

Samarbejdet med Sjaldne Diagnosers protektor, HKH Kronprinsesse Mary, sgges forstaerket i de
kommende ar.

Hvert ar udarbejdes en arsberetning malrettet eksterne samarbejdspartnere og bidragydere.

14. @konomi og ressourcer
Sjeeldne Diagnosers gkonomi
Sjeeldne Diagnosers fortsatte eksistens som selvstaendig og uafhaengig organisation afhanger i hgj
grad af evnen til at generere driftsmidler. | strategi-perioden prioriteres det meget hgjt at sikre
tilstraekkelige frie eller gremeerkede driftsmidler til at opretholde og udvikle de af vores tilbud, som
sjeeldne borgere efterspgrger og har brug for. Der skal ogsa arbejdes for at konsolidere
driftsbevillingerne. Endelig sgges der skabt grundlag for at udvikle tilbud til at mgde nogle af de
umgdte behov, f.eks. sjeeldne-fokuseret patientuddannelse.

Frie og gremaerkede driftsmidler til opgaver af samfundsmaessig betydning, som f.eks. Helpline og
interessevaretagelse, sgges fortrinsvis i offentligt regi. Det samme ggr sig geeldende for paraply-
opgaverne relateret til foreningerne. Den private projekt-og aktivitetsfinansierings andel af de
samlede midler sgges gget gennem udviklingsarbejde og aktiv fundraising.

Foreningsgkonomi
En vigtig del af paraply-opgaven er at arbejde for at sikre det gkonomiske grundlag for foreningernes

aktiviteter. Det handler om at pavirke beslutningstagere og myndigheder til stabile eller stgrre
bevillinger og mindre administrativt bgvl. Seerligt fokus i strategiperioden gives til
Sundhedsministeriets Aktivitetspulje. Dette skal bl.a. ske ved at vaere en kvalificeret
samarbejdspartner i forhold til relevante styrelser og ministerier og ved politisk interessevaretagelse.
Et led i indsatsen er ogsa at pavise veerdien af foreningernes og Sjaeldne Diagnosers arbejde.



O 0O NO U1 A WN

W INNNNNNNNINNINN-RRR R_—RRB 12 R B B
OWVWONOOUDNWNROUOONOU A WNKRO

w W
N =

A PA PP, D WUWWWWWWW
W NP, O OVWOoOONO U P W

2. Empowerment gennem information,
mestringsstgtte, radgivning og netveerk
Madlet med at have tilbud til sjaeldne borgere om information, mestringsstatte, radgivning og netvaerk
er, at
e Fremme sjaeldne borgeres empowerment pd individniveau
e Skabe empowerment pa samfundsniveau gennem at Indsamle og formidle ny viden, der kan
bidrage til at kvalificere den offentlige indsats overfor sjeeldne borgere.

Som beskrevet indledningsvis findes der kun lidt viden om livet med en sjeelden diagnose udenfor
sjeeldne borgeres egne raekker. Den store viden, der findes her, skal derfor bringes i spil. Sjeeldne
Diagnoser skal udvikle og formidle ny viden om livet med sjaldne diagnoser med henblik pa
empowerment. Det er et samfundsansvar at sikre rammebetingelserne herfor.

2.1. Adgang til information, mestringsstgtte og radgivning
Information
Let tilgeengelig og korrekt information om sjaeldne sygdomme og handicap er en vigtig del af
grundlaget for empowerment. Ambitionen er, at Sjaeldne Diagnosers hjemmeside udvikles til at veere
et omdrejningspunkt herfor — bade for medlemmer af foreningerne, af Sjeeldne-netvaerket og for
andre, der sgger sjeeldne-specifik information. Den opprioritering af informationsomradet, som
etableres i strategi-periodens start, sgges forankret.

Sjeeldne Diagnosers elektroniske nyhedsbrev er fortsat et instrument i den udadrettede
kommunikation.

Bade de danske ekspertcentre og Sjaldne Diagnoser samt foreningerne skal have mulighed for at
udarbejde og formidle informationsmateriale om at leve med sjaeldne sygdomme og handicap. | et
samarbejde med foreningernes repraesentanter og relevante fagpersoner satter sekretariatet sig i
spidsen for at udarbejde et nyt materiale til sjseldne borgere. Materialet skal bidrage til et bedre
overblik over hvor der er netvaerk, information, stgtte og vejledning at finde.

Mestringsstgtte og rédgivning
| efteraret 2016 startede Sjaeldne Diagnoser, i projektform, Helpline - et gratis og fortroligt

radgivningstilbud til alle sjeeldne borgere. Helpline tilbyder information, mestringsstgtte og
radgivning. Radgiverne pa Helpline er bade Ignnede og frivillige medarbejdere med solid erfaring og
relevante kompetencer ift. at vejlede mennesker, der har sjeelden sygdom tzet inde pa livet. Gennem
Helpline kan ogsa formidles stgtte fra enten en frivillig sjseldne-bisidder eller en frivillig sjeeldne-
navigator. Helpline informerer endvidere om eksisterende private og offentlige tilbud om
patientuddannelse, mestrings-programmer og netvaerksdannelse, som kan komme sjzeldne borgere
til gavn. Derudover fungerer Helpline som brobygger mellem civilsamfundet og den offentlige sektor.

Helpline fortszetter sin dokumentations- og registreringsindsats med henblik pa at opsamle data og
ny viden om sjaeldne borgeres situation. Det danner grundlag for Sjeeldne Diagnosers
interessevaretagelse og fomidlingsindsats omkring sjaeldne borgers livsvilkar, jf. ogsa afs. 1.3 og 2.3.
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Sjeeldne Diagnoser vil arbejde malrettet pa at bringe Helpline, incl. bisiddere og navigatorer, fra
projektform til drift for at sikre, at det bliver et permanent tilbud til alle sjeeldne borgere, der har
behov for det. Det skal bl.a. ske ved at dokumentere Helplines betydning og gennem
interessevaretagende arbejde. | efteraret 2019 modtog Helpline RadgivningsDanmarks akkreditering
og der er fokus pa fortsat at leve at op til kvalitetsstandarderne.

2.2, Adgang til netveerk og patientuddannelse

Nar borgere henvender sig til Sjeeldne Diagnoser vises altid videre til en forening, hvis det er relevant.
Sjeeldne borgere, der ikke hgrer til i en eksisterende sjeldne-forening, introduceres til Sjzeldne-
netvaerket. Denne praksis fortsaettes.

Netveerk gennem foreninger
Nar man som sjeelden borger er med i en forening, har man adgang til netvaerk og

erfaringsudveksling med andre i samme situation. Sjeeldne Diagnoser vil arbejde for empowerment
pa individ-niveau ved at understgtte foreningernes aktiviteter omkring netvaerk og uddannelse til
deres medlemmer, jf. ogsa afs. 1. | strategi-perioden udvikles nye redskaber, som kan understgtte
foreningernes indsats. Bl.a. afsgges det, om webinarer pa tvaers af Helpline og foreningerne kan vaere
et veerktgj til at understgtte indsatsen.

Sjeeldne-netvaerket
Sjeeldne-netvaerket er Sjeldne Diagnosers tilbud til sjeldne borgere, der ikke har en relevant

forening til radighed. Ambitionen er at fastholde og udvikle dette tilbud, f.eks. ved at kunne tilbyde
flere platforme for fysiske og virtuelle mgder mellem medlemmer af netvaerket. Endvidere arbejder
vi pa at udbrede kendskabet til Sjaeldne-netveerket blandt de mange sjaldne danskere, som ikke
kender til muligheden for at fa kontakt med andre i samme situation.

Patientuddannelse og nye mestringstiltag
Der findes ved strategi-periodens start ikke sjeeldne-specifik patientuddannelse i andet regi end

foreningernes. Sjeldne Diagnoser arbejder for at udvikle flere uddannelses- og mestringstiltag, som
kan hjzaelpe handteringen af det sjaeldne liv pa vej. Tilbud om patientuddannelse mv. kan vare et
vigtigt instrument i Helplines vaerktgjskasse.

2.3. Andre videns tiltag

Sjeeldne Diagnoser og foreningerne spiller en vigtig rolle som indsamler, skaber og formidler af viden
om at leve med sjeldne sygdomme og handicap — og viden spiller en vigtig rolle i den samlede
empowerment-indsats.

Forteellinger
Som beskrevet i afs. 1.3 er indsamling og formidling af sjeeldne borgeres fortzellinger om det sjeeldne

hverdagsliv af stor vigtighed. Denne indsats fortseettes. Samtidig s@ges udviklet ét eller flere fortaelle-
instrument(er) som en ve;j til individuel empowerment og/eller skabelse af ny viden.
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Undersggelser
Sjeeldne Diagnoser har som malszatning at dokumentere de udfordringer, sjeeldne borgere mgder i

deres hverdag. Blandt redskaberne er:

e Opgradering af dansk deltagelse i Rare Barometer i regi af EURORDIS, hvor der indsamles og
formidles europaeisk og evt. landespecifik viden om sjeeldne borgeres livssituation

e Deltagelse i den arlige undersggelse af aktiviteten i europaeiske Helplines med henblik pa at
bidrage til og kunne uddrage viden af resultaterne

e Gennemfgre mindre underspgelser af sjaeldne borgeres livsvilkar pa basis af data fra Helpline

e Gentagelse af den sakaldte Guldkundeundersggelse, som Sjaeldne Diagnoser i et samarbejde
med SFI/VIVE foretog i hhv. 2005 og 2014. Undersggelsen malrettes bade medlemmer af
medlemsforeningerne og af Sjeeldne-netvaerket. Undersggelsen tilrettelaegges pa en sadan
made, at foreningerne far adgang til resultaterne pa foreningsniveau.

Endelig deltager Sjaeldne Diagnoser i de sammenhange, hvor der skabes ny viden om sjeldne
borgere. Det gzelder bl.a. i relation til RAREDIS — det nordiske register over patienter med sjaldne
sygdomme. Formalet med arbejdet er bade at sikre patientindflydelse og udvikling af ny viden
sammen med sundhedsfaglige og socialfaglige samarbejdspartnere.

Diagnosebeskrivelserne
Sjeeldne Diagnoser arbejder for konsolidering og opgradering af mulighederne for dansksproget

information om sjaldne sygdomme og handicap og om at leve med dem. Bl.a. arbejder vi for
viderefgrelse og udvikling af de sakaldte “diagnosebeskrivelser”, som er placeret pa sundhed.dk i regi
af bade Patienthandbogen og Laegehandbogen. Den eksisterede fglgegruppe med
patientrepraesentation bgr opretholdes og formidlingsindsatsen omkring beskrivelserne forbedres.

3. Empowerment gennem politik og
interessevaretagelse
Madlet med veere talergr for sjaeldne borgere og bedrive interessevaretagende virksomhed er, at
- Sikre de samme muligheder for borgere, der har sjeeldne sygdomme set i forhold til andre
borgere, der har andre alvorlige sygdomme
- Ggre de sjaeldnes interesser gaeldende, ndr fordeling af ressourcer i relevante sektorer
fastlaegges.

Sjeeldne Diagnoser sgger indflydelse, nar strukturer og vilkar for sjeeldne borgere udvikles og
formuleres. Det er isaer sundheds- og socialpolitikken, der er af relevans. Sjaeeldne Diagnoser og
foreningerne bidrager med erfaringsbaseret og anden relevant viden. Ambitionen er at vaere talergr
for alle sjaeldne borgere i relevante politiske og faglige arenaer.

| strategi-perioden skal Sjaeldne Diagnoser skaerpe sit fokus pa brugerindflydelse. Det geelder bade i
forhold til at ggre viden om sjaeldne borgeres vilkar og problemstillinger geldende. Og i forhold til at
initiere og/eller deltage i brugerpaneler/brugerrdd med sjaeldne-specifikt fokus. Vi har som ambition
at fremme sjaeldne borgeres deltagelse og direkte indflydelse pa tveers af arenaer og niveauer. Vi har
ogsa som ambition at facilitere dialog mellem fagpersoner og sjeldne borgere.
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3.1. Politik saerligt for de sjeldne
Pa nogle politikomrader er der et sjaeldne-specifikt fokus. Det gaelder f.eks. i arbejdet med national
strategi for sjaeldne sygdomme og nar Sundhedsstyrelsens specialeplanlaegning for fordeling af hgjt
specialiserede funktioner formuleres og fgres ud i livet. Ogsa pa omrader, som er initieret af dansk
deltagelse i EU, udvikles der sjaeldne-specifik politik.

National strategi for sjaeldne sygdomme

| 2014 udsendte Sundhedsstyrelsen den nationale strategi for sjaeldne sygdomme. Strategien blev
fulgt op med en handlingsanvisende statusrapport fra Sundhedsstyrelsen i 2018. Af statusrapporten
fremgar, at der afholdes arlige statusmgder 2019 — 2021 med relevante interessenter, herunder
Sjeeldne Diagnoser.

Sjeeldne Diagnoser arbejder for, at der ogsa efter 2021 er en national strategi for sjaeldne sygdomme
og/eller konkrete handlingsplaner for sjeeldne-omradet i regi af relevante myndigheder. Samtidig vil
vi arbejde for, at strategi og handlingsplaner ledsages af konkrete bevillinger til at realisere dem. Der
sgges samarbejde med bl.a. de mest relevante sundhedsfaglige miljger og klinikere herom, herunder
videnskabelige selskaber. Vi prioriterer dette arbejde hgjt.

Den nationale strategi omfatter ogsa socialomradet, uddannelse og andre relevante indsatsomrader.
Sjeeldne Diagnoser arbejder for en holistisk, tveersektoriel tilgang til sjseldne borgere samt adgang til
social stgtte og uddannelsesmuligheder for bade bgrn og voksne. Der sgges samarbejde med
relevante foreninger, socialfaglige miljger og praktikere herom. Implementering af Socialstyrelsens
forlgbsbeskrivelse for sjaeldne borgere 0 — 25 ar er et vigtigt instrument, som vi vil arbejde for bliver
bragt i konkret anvendelse i kommunerne.

Danske ekspertcentre og europaiske netveerk

Sjeeldne Diagnoser arbejder for, at alle mennesker med sjeldne sygdomme far et defineret
tilhgrsforhold i sundhedsvaesenet og at dette fremgar direkte af Sundhedsstyrelsens specialeplan.
Der skal bl.a. legges vaegt pa overgangen mellem barn og voksen og pa de voksnes adgang til og
forankring i relevant behandlingsmiljg. Koordination skal sta centralt i patientforlgbene. Vi sgger et
teettere, mere formaliseret samarbejde med CSS og andre ekspertcentre om at fremme dette.

ERN skal vaere med til at sikre, at den nyeste viden bringes i spil i forbindelse med diagnostik og
behandling. Malet er, at ogsa danske sjeeldne borgere far fuldt udbytte heraf. Det fordrer dansk
deltagelse af fagpersoner i alle relevante ERN og at ERN integreres i det danske sundhedssystem.
Ogsa den danske patientrepraesentation i ERN skal styrkes. Sjeeldne Diagnoser sgger samarbejde med
Sundhedsstyrelsen og med EURORDIS om at fremme de danske positioner i ERN.

Adganag til behandling

Sjeeldne Diagnoser arbejder for, at den til enhver tid bedste behandling stilles til radighed for dem,
der kan have nytte af den. Hvis der er tvivl herom, skal tvivien komme patienten til gode. Vi sgger
indflydelse pa beslutningsprocesser vedrgrende prioriteringer og anvendelse af dyr sygehusmedicin
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og andre former for behandling. Det geelder bade i forhold til Danske Regioner, Medicinradet og
Danske Patienter. Det geelder ogsa pa europaeisk plan, hvor vi prioriterer deltagelse i EURORDIS’
arbejde pa omradet. Ambitionen er bade at medvirke til at fremme ibrugtagen af virkningsfuld
behandling. Og at ruste danske patientrepraesentanter til at deltage i arbejdet i bl.a. Medicinradets
regi, jf. ogsa afs. 1.2.

Forskning er grundlaget for morgendagens indsats

Sjeeldne Diagnoser vil opprioritere indsatsen for at styrke forskning i sjeeldne sygdomme, nationalt og
internationalt. Vi vil arbejde for, at Danmark deltager direkte i de europaeiske forskningssamarbejder
af szerlig relevans for forskning i sjaeldne sygdomme. Vi arbejder ogsa for dansk deltagelse i alle dele
af det europaiske database-samarbejde ORPHANET. Fuld dansk deltagelse skal sikre, at ogsa danske
data optreeder korrekt og fyldestggrende og at danske sjeldne borgere dermed kan drage nytte af
det vigtige arbejde, der foregar i dette regi.

Det er ogsa et mal, at bade den nationalt og internationalt funderede forskningsindsats raekker
udover sundhedsvidenskabelig forskning. Der er brug for forskning og videns produktion i forhold til
psykosociale, sociale og andre relevante indsatsomrader af stor betydning for sjaeldne borgere.

Vi vil fremme dette arbejde gennem interessevaretagende virksomhed rettet til relevante
myndigheder og politikere.

3.2 Politik for alle — med stor relevans for de sjeeldne

For en raekke politikomrader med et mere generelt fokus pa patienter og handicappede galder, at de
ogsa har betydning for sjaeldne borgere. Det gaelder f.eks. i forhold til fleksjobs, f@rtidspension,
specialundervisning m.v. Det gaelder ogsa i forhold til f.eks. kvalitetsudvikling, medicinpriser,
pargrendepolitik og andre forhold. Sjeeldne Diagnoser har ikke ressourcer til at sgge indflydelse pa
alle politikomrader og ma ogsa i de kommende ar prioritere sin politiske indsats meget skarpt.

Hgringssvar
Sjeeldne Diagnoser bidrager til hgringssvar gennem Danske Patienter og samarbejder med Danske

Handicaporganisationer om hgringssvar, nar det er relevant. Vi afgiver vores egne hgringssvar, nar
det er seerligt relevant.

Repraesentationer og samarbejder
Sjeeldne Diagnoser fortsaetter sit aktive medlemskab af Danske Patienter og deltager i

organisationens demokratiske struktur og politikformulerende aktiviteter. Herud over prioriteres
deltagelse i szerligt relevante baggrundsgrupper. Vi varetager ogsa relevante repraesentationer pa
vegne af Danske Patienter, nar der er sjeldne-relevans og nar der kan findes ressourcer i FU eller
medlemsforeningerne til det. Andre relevante repraesentationer pa vegne af sjeeldne borgere
varetages, nar der kan findes ressourcer til det i FU, medlemsforeningerne eller sekretariatet.

Sjeeldne Diagnoser afsgger mulighederne for medlemskab af brancheorganisationen ISOBRO og af
Civilsamfundsorganisationernes brancheforening under Dansk Erhverv

11
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3.3. Vejen til indflydelse er brolagt med flid og initiativ

Sjeeldne Diagnoser ser flere udeekkede behov blandt sjeeldne borgere, end ressourcerne raekker til at
opfylde — bade i medlemsforeningerne, i Sjaeldne Diaghoser og i det offentlige social- og
sundhedssystem og andre steder i samfundet. Vores prioriteringer laegges fast i de arlige
aktivitetsplaner, som forberedes af FU og sekretariatet og vedtages af repraesentantskabet.

Samarbejde med nationale aktaorer
Sjeeldne Diagnoser skal veere en staerk, trovaerdig interessevaretager og kompetent sparringspartner

for relevante styrelser og departementer og i forhold til interesseorganisationer og andre foreninger.
Endvidere sgges politisk indflydelse pa landspolitisk og regionalt niveau. Ambitionen er at
vedligeholde og udbygge vores netveerk i forhold til nuvaerende samarbejdspartnere og at opbygge
nye netvaerk, f.eks. pa det forskningspolitiske omrade.

Ambitionen er videre, at forstaerke samarbejdet med andre frivillige foreninger med hvem vi har
faelles bergringsflader. Det gzlder bl.a. Danske Handicaporganisationer, LEV, Muskelsvindfonden og
andre. Dette arbejde skal i videst mulige omfang synligggres.

Sjeeldne Diagnoser fortseetter samarbejdet med relevante leegemiddelproducenter for at udveksle
information af gensidig betydning og for at gge opmaerksomheden om sjeeldne sygdomme og
handicap. Samarbejdet gennemfgres indenfor rammerne af vores egne etiske retningslinjer og
LeegemiddelindustriForeningens etiske retningslinjer for samarbejde med patientforeninger.
Samarbejdet er sdledes baseret pa fuld transparens og uafhaengighed.

Sjeeldne Diagnoser opfordrer sine medlemsforeninger til at formulere egne etiske retningslinjer for
samarbejdet med leegemiddelindustrien og bistar i ngdvendigt omfang foreningerne med dette.
Malet er, at alle medlemsforeninger, for hvem det er relevant, i strategi-perioden formulerer sig
skriftligt om sin etik i samarbejdet med kommercielt funderede virksomheder.

Europaeisk samarbejde

Nar sygdomme er sjeelden er der kun fa mennesker, der lever med den og ved noget om den. Derfor
er samarbejde over landegranser sarligt vigtigt pa sjeeldne-omradet. Malet med Sjeeldne Diagnosers
europaiske indsats er at sikre, at Danmark bidrager til det europaeiske samarbejde og at det ogsa
kommer danske sjeeldne borgere til gode.

At sgge indflydelse pa udarbejdelsen af europaeisk politik og aktivitet kreever organisatorisk
tilstedevaerelse pa europeeisk plan. Dette arbejde er ogsa kvalificerende i forhold til at sgge national
indflydelse. | strategiperioden vil Sjeeldne Diagnoser fortsat sgge indflydelse gennem EURORDIS,
f.eks. gennem bestyrelsen (The Board), gennem EURORDIS’ projektarbejde og gennem Radet for
nationale paraplyer (CNA) og andre relevante fora. Deltagelse i videns-genererende projekter
varetages fortrinsvis gennem stgrre repraesentation af FU-medlemmer og andre frivillige. Deltagelse i
EURORDIS’ arbejde omkring adgang til ny medicin og styrkelse af patientrepraesentanter,
opprioriteres.
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Sekretariat og FU stgtter op om medlemsforeningernes arbejde i EURORDIS og i internationale,
diagnosespecifikke sammenslutninger (Federations) ved at facilitere foreningernes medlemskab og
deltagelse heri.

Nordisk niveau

Sjeeldne Diagnoser vil i strategiperioden gennem aktiv deltagelse i SBONN deltage i samarbejdet med
andre nordiske paraplyorganisationer/overordnede netvaerk som supplement til det europeeiske
samarbejde, som alle nordiske lande deltager. Udveksling af erfaringer, videns dannelse og gensidig
hjeelp vil vaere de baerende elementer. Ogsa arbejdet med at vaere danske og nordiske sjaldne-
repraesentanter i andre sammenhaenge prioriteres, f.eks. i NNRD.
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