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1. Hvad undersggelsen viser, og hvordan den er foretaget

En sjeelden diagnose er en sygdom, der er s sjaelden, at mindre end 1000 personer i Danmark har den.
Sygdommene er typisk livslange, alvorlige og genetisk betingede. Sygdommene er ogsa meget forskellige,
og ofte er der tale om et komplekst sygdomsbillede, hvor flere tilstande er til stede pa samme tid. Det kan
for eksempel vaere indre og ydre misdannelser, udviklingsheemning og forkortet livsperspektiv.

Sjeeldne Diagnoser er en paraplyorganisation, der samler 55 foreninger af personer med forskellige sjeldne
diagnoser og deres pargrende. Nogle diagnoser er imidlertid sa sjeeldne, at der ikke er basis for at oprette
en forening, og for disse personer driver paraplyorganisationen Sjeldne-netvaerket.

En sjeelden diagnose medfgrer ofte behov for behandling i sundhedssystemet og for stgtte efter den sociale
lovgivning. Disse behov for stgtte ggr, at borgeren med en sjeelden diagnose eller foraeldrene, der far et
barn med en sjeelden diagnose, star i en anden situation, end flertallet af borgere ggr. De far behov for
forskellig stgtte fra samfundet og kan i den forbindelse opleve problemer. Foreningernes formal er blandt
andet at stgtte deres medlemmer, nar de far brug for det. For at fa et billede af problematikkerne har
Sjeldne Diagnoser foretaget medlemsundersggelser i 2005, 2015 og 2025. De tre undersggelser har
henvendt sig til alle medlemmer af Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger og for de sidste tos
vedkommende ogsa af Sjaeldne-netvaerket.

Denne rapport bringer resultaterne af den medlemsundersggelse, som er foretaget blandt medlemmer af
Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger samt af Sjeeldne-netvaerket i 2024 og afrapporteret i 2025. Den
belyser forholdene for familier, der har et barn med en sjeelden diagnose, og for voksne med en sjalden
diagnose, hvilke indsatser fra sundhedssystemet man ggr brug af, hvilken social stgtte der bliver benyttet,
og hvordan man benytter foreningen og anden radgivning. Resultaterne sammenlignes sa vidt muligt med
undersggelserne fra 2005 og 2015.

Udfordringer for personer med sjaeldne diagnoser

Mennesker, der lever med sjeeldne sygdomme og handicap i Danmark, rapporterer om betydelige sociale
og personlige udfordringer. De har lavere livstilfredshed og oplever at have mindre indflydelse pa deres liv
end den gvrige befolkning. 16% af de voksne med en sjeelden diagnose og 23% af foraeldrene til bgrn med
en sjelden diagnose svarer, at de har ringe eller ingen indflydelse pa deres eget liv, mod kun 7% i
befolkningen som helhed.

Mange oplever diskrimination og stigmatisering: Over 40% rapporterer at blive forskelsbehandlet pa grund
af deres diagnose. Konkret har en tredjedel faet afvist forsikring pa grund af deres sjeldne diagnose,
sammenlignet med en femtedel blandt personer med andre handicap. Negative reaktioner fra andre
forekommer ogsa, selv om der er tegn pa forbedring pa dette punkt: | de sidste 10 ar har man set faerre
sarende kommentarer fra fremmede og endda et beskedent fald i negative reaktioner fra
sundhedspersonale.

Social isolation er et gennemgaende problem. Omkring 26% af voksne med en sjeelden diagnose fgler sig
ofte socialt isolerede, og blandt forzeldre til bgrn med sjeeldne sygdomme er dette tal omkring 40%, mod
omkring 5% i befolkningen i gvrigt. Denne forskel ses ogsa, nar man sammenligner personer med samme
grad af funktionsnedsaettelse. Det betyder, at isolationen ikke kun skyldes helbredsmaessige
begraensninger, men ogsa sjeeldenheden af diagnosen. Positivt er, at undersggelsen viser, at direkte



mobning af personer med sjeeldne diagnoser ikke forekommer hyppigere, end det ggr for andre
mennesker, frekvensen er nogenlunde den samme, som vi ser i befolkningsundersggelser.

Stgtte fra sundhedsveesenet og fra det sociale system

Mens de tidligere undersggelser var centreret om benyttelsen af det sociale system, inddrager 2025-
undersggelsen ogsa i hgjere grad relationen til sundhedssystemet. Mennesker med sjeldne diagnoser har
ofte behov for intensiv kontakt til sundhedssystemet. Mange respondenter — isaer bgrnefamilier — havde
adskillige indleeggelser og brugte lang tid pa behandlinger og aftaler. | 2025 brugte et barn med en sjalden
diagnose i gennemsnit omkring 18 timer om maneden pa behandling og en voksen omkring 15 timer om
maneden pa egen behandling. Denne behandlingstid var kortere end i 2015, men fra 2005 til 2015 var der
sket en fordobling.

Patienternes samlede vurdering af den sundhedsydelse, de modtager, er middel, men bedre end deres syn
pa sociale ydelser - pa en 1-9-skala vurderede voksne sundhedsydelserne omkring 5,2 (lige over neutral) og
foraeldre 6,1. Opmuntrende nok fandt undersggelsen ogsa et lille fald i negative erfaringer med medicinsk
personale, hvilket tyder pa forbedret forstaelse blandt sundhedspersonale i de senere ar. Det er dog stadig
en udfordring at fa adgang til passende sundhedspleje for en sjeelden diagnose pa grund af kompleksiteten
af disse, som ofte kraever besgg hos flere specialister eller centre.

Pa den sociale side afslgrer undersggelsen, at der er huller i systemet. Personer med sjaldne diagnoser har
ofte behov for stgtte i henhold til den sociale lovgivning — fx hjzelp til deekning af de merudgifter, diagnosen
medfgrer, kompensation for tabt arbejdsfortjeneste til foraldre, der skal ned i arbejdstid,
specialundervisning osv. Kun omkring en tredjedel af familierne rapporterede, at de sociale ydelser daekker
deres behov godt eller fuldstaendigt, mens flertallet fgler, at stgtten kun delvist deekker behovene eller slet
ikke daekker dem. Faktisk svarede 21% af de voksne og 15% af foraeldrene til bgrn med sjeeldne diagnoser,
at den sociale stgtte 'ikke daekker behov overhovedet', da de blev spurgt, om stgtten 'daekker dine behov',
og yderligere 54 pct. valgte 'kun til en vis grad'. Det vil sige, at en betydelig del af dem, der har sjeeldne
diagnoser, oplever at veere underbetjent.

En konklusion er, at det sociale stgttesystem vurderes langt ringere end sundhedssystemet. Praktiske
forhindringer forvaerrer problemet: informationsforsinkelse og bureaukrati hindrer ofte adgangen til stgtte.
For mange familier tog det over et halvt ar fra diagnosetidspunktet, fgr de overhovedet hgrte om de sociale
stgttemuligheder, de havde til radighed, en forsinkelse, der kan efterlade familier uden vejledningi en
kritisk periode. Nar de fgrst kommer ind i det sociale stgttesystem, finder de ofte, at det er fragmenteret.
De sjeldne interagerer med et antal professionelle med forskellige sociale fagligheder, i 4% af tilfeeldene
endda med mere end 10. Desuden betyder hgj personaleudskiftning, at familier ofte skal skifte
sagsbehandler hvert eller hvert andet ar, hvilket forstyrrer kontinuiteten i plejen.

Sammenhangen i indsatsen

Koordinering mellem indsatser er en anden udfordring. Neesten halvdelen af foraeldrene til bgrn med
sjeeldne diagnoser og over halvdelen af de voksne mente, at sundheds- og socialveesenet var slet ikke eller
ikke szerlig velkoordineret. Mange pegede pa en mangel pa koordination mellem hospitaler, kommuner og
andre instanser. Selv blandt voksne patienter mener kun 45%, at den stgtte, de modtager, i hgj eller nogen
grad er velkoordineret pa tveers af sociale og sundhedsmaessige omrader. Denne mangel pa koordinering
frustrerer ikke kun familier, men kan ogsa reducere effektiviteten af behandling og pleje.



Samlet set vurderes den sociale indsats konsekvent meget lavere end den sundhedsmaessige, og denne
forskel er blevet st@rre hen over perioden siden 2005. Pa trods af disse problemer fandt undersggelsen
ingen stigning over tid i anker indgivet af patienter vedrgrende sociale ydelser, lige som antallet af
personer, der anmoder om aktindsigt, er forblevet det samme. Dette kunne tyde pa, at mange veelger ikke
at forfglge formelle klager, muligvis pa grund af traethed eller lave forventninger, selv om deres behov
forbliver utilstraekkeligt opfyldt.

Tendenser over perioden 2005-2015-2025

Der er sket forbedringer i holdningen til mennesker med sjeeldne sygdomme og handicap. | 2025 fik man
faerre nedsaettende eller negative bemaerkninger fra fremmede end et arti tidligere. Negative erfaringer
med sundhedspersonale aftog lidt, isaer for bgrn og teenagere, mens voksne stadig oplevede problemer.
Med hensyn til mobning peger data fra 2025 p3, at de sjeeldne ikke bliver mobbet mere end den
gennemsnitlige dansker.

Tilfredsheden med social stgtte er faldet over tid. De sociale ydelser opfylder behovene i faldende grad fra
2005 til 2015 og til 2025. Flere af undersggelsens vurderinger af social bistand (f.eks. gkonomisk bistand,
aflastning eller rehabilitering) naede deres laveste niveauer i 2025. Samlet tid brugt pa behandling blev
mere end fordoblet fra 2005 til 2015 men faldt derefter med omkring 20%. Det kan skyldes mere effektiv
og bedre styret behandling. Koordineringen mellem sundheds- og socialsektoren er blevet gradvis ringere
for de voksne, men i det seneste arti en del bedre for bgrnene, efter respondenternes opfattelse.

Den made, man sgger hjzelp pa, har udviklet sig. Foreningernes rolle er blevet lidt mindre formelle
radgivere, men mere at udveksle erfaringer og opbygge netvark. | 2005 brugte medlemmerne deres
foreninger til praktisk vejledning, sasom at navigere i sociale rettigheder og sager, men i 2015 og 2025
flyttede veegten hen mod fglelsesmaessig og peer-stptte i foreningerne, mens praktisk vejledning kom til at
spille en relativt mindre rolle.

Samtidig er brugen af anden radgivning uden for foreningerne steget. Eksempelvis har Sjeeldne Diagnosers
Helpline (oprettet oktober 2016) og anden uafhaengig handicapradgivning som DUKH givet nye veje til
stptte. | 2025 var egen forening stadig den mest anvendte ressource, men dens brug var faldet en smule
sammenlignet med ti ar tidligere, hvorimod alternative radgivningsmuligheder fik flere brugere. Internet-
adgang til information blev ogsa langt vigtigere.

Foreninger og radgivning

Undersggelsen understreger den rolle, sjeeldne-foreningerne spiller for at stgtte voksne og familier med
sjeeldne diagnoser. Foreninger og netvaerk bruges primeert til peer-stgtte og informationsdeling.
Respondenterne vurderede de stgrste fordele ved at vaere med i en forening som: mgde andre, der forstar
deres daglige udfordringer, lzere at leve med diagnosen og opbygge netvaerk.

Foreningerne giver ogsa praktisk information (f.eks. om handtering af sygdommen eller tilgaengelige
ydelser), men de bruges sjeeldnere som formel fortaler eller radgivere i sager. Pa tvaers af nasten alle
formal ggr foraeldre mere brug af foreninger, end voksne patienter ggr - sandsynligvis fordi foraeldre sgger
vejledning bade til deres barns medicinske behov og til familiens sociale stgtte, hvorimod voksne kan vaere
mere selvhjulpne eller have andre stgttenetvaerk.



Ud over de medlemsdrevne foreninger har man i Danmark gennem tiden udviklet forskellige radgivninger
til familier med sjeldne diagnoser. Sjeeldne Diagnosers Helpline, som blev oprettet i 2016 med stgtte fra
Tryg Fonden og sidenhen med stgtte fra bl.a. Sundhedsministeriet, er blevet en vigtig informationskilde i
2025. Hospitalet har ogsa gget sin rolle i at vise videre til foreninger og tjenester og placerer sig nu lige efter
internettet og Helpline som en made, folk hgrer om stgttemuligheder pa.

Derudover henvender man sig til uafhaengige radgivninger som DUKH (Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomradet) eller Socialstyrelsens VISO (Den nationale videns- og specialradgivningsorganisation) for
at fa radgivning om sociale rettigheder og hjeelp i sager. Brugen af disse radgivninger er vokset i det seneste
arti, mens afhaengigheden af ens egen forenings radgivning er faldet en smule. Hvis man ser samlet p3
Sjeldne Diagnoser (altsa egen forening, andre foreninger og Helpline tilsammen), finder man dog en
stigende brug af radgivning for hele perioden 2005-2015-2025.

Det er bemaerkelsesvaerdigt, at peer-stgtte har faet stgrre plads. Pa spgrgsmalet om, hvad de havde mest
brug for, da de fik diagnosen, sagde over halvdelen af foraeldrene (52%) og 71% af de voksne, 'at mgde
andre i samme situation' var deres st@rste behov. Behovet for formel radgivning (socialarbejdere eller
psykologer) er tilsvarende faldet siden tidligere undersggelser. Alligevel sagde omkring 26% af foraeldrene,
at de havde brug for psykologisk hjalp eller kriseradgivning, da deres barn blev diagnosticeret (mere end
dobbelt s3 mange som de 11% blandt voksne patienter, der havde det). Professionel radgivning (herunder
psykologisk stgtte) er saledes fortsat en vigtig del af stgttesystemet, iszer for familier i krise, men over
arene halder tendensen i retning af at peer-baserede stgttenetveerk i foreningerne bliver vigtigere.

Politik og systemiske mangler

2025-rapporten peger pa flere systemiske mangler, hvor der er behov for forbedring. Et gennemgéende
tema er fragmenteringen og manglende proaktivitet i det sociale stgttesystem for mennesker med sjeldne
diagnoser. Det faktum, at mange patienter venter maneder pa at blive informeret om deres rettigheder, er
ikke tilfredsstillende. Man burde fa hurtig vejledning om stgttetjenester, sa snart en sjelden diagnose
stilles. En anden mangel er det omfattende apparat, som familierne mgder: Det er belastende at have med
ti eller flere forskellige fagpersoner at ggre og at skulle genforklare sin situation gentagne gange pa grund
af hyppig personaleudskiftning.

Den darlige koordinering mellem sundhedsveesenet og det sociale system fremhaves som et kritisk punkt.
Nazesten halvdelen af de adspurgte (isaer foreeldre) mente, at de to systemer ikke fungerer pa en
sammenhangende made. Denne manglende koordinering kan fgre til, at stgttebehov falder gennem
spraekkerne, for eksempel hvis et hospital ikke kommunikerer et barns szrlige behov til det sociale system
eller omvendt.

Desuden tyder den faldende tilfredshed med sociale ydelser i perioden 2005 — 2025 pa3, at politiske tiltag pa
det sociale omrade ikke er fulgt med behovene. Pa trods af reformer i sociallovgivningen og skabelsen af
nye tilbud gennem arene fgler familier sig nu mindre stgttet end i 2005 i nogle henseender. Det kan pege
pa problemer som strengere ydelsesregler, ressourcebegraensninger pa lokalt niveau eller utilstraekkelig
uddannelse af socialarbejdere. Mens der er tegn pa, at sundhedsvaesenet i Danmark er gaet frem
(samordning af behandlinger, patientansvarlig leege, behandlingsansvarlig laege, mm.), ser det sociale
stgttesystem for familier med sjeeldne diagnoser ud til at veere sakket bagud.

Et andet systemisk problem er diskrimination fra privat side sdsom forsikringsselskaber. Resultaterne om
hgje afvisningsrater for personer med sjaeldne diagnoser (en ud af tre bliver naegtet daekning) viser, at der
er et problem. Det antyder, at de nuvaerende regler ikke i tilstraekkelig grad beskytter mennesker med



sjeldne diagnoser mod forsikringsbias. At Igse dette kan kraeve politisk indgreb for at sikre lige adgang til
finansielle produkter og forsikringer for mennesker med kroniske eller sjeeldne lidelser.

Sammenfattende belyser rapporten en raekke omrader, hvor der er behov for politiske aendringer eller
systemiske forbedringer. Disse omfatter: sikring af tidlig og effektiv information om stgtte efter diagnose,
forenkling af netveerket af sociale tjenester (maske ved at indfgre dedikerede sjaldne-koordinatorer),
forbedring af tvaersektoriel koordinering mellem sundheds- og socialvaesenet og styrkelse af den generelle
kvalitet af social stgtte, der tiloydes familier med sjeeldne diagnoser. Sjeeldne Diagnosers Helpline kan ses
som en vasentlig aktgr i disse sammenhange.

Derudover er det fortsat en vigtig samfundsopgave at bekeempe diskrimination (inden for sundhedspleje,
beskaeftigelse, forsikring osv.). Undersggelsens resultater viser, at selvom der er gjort fremskridt pa nogle
omrader (sdsom medicinsk behandling og udvikling af peer-stgttenetvaerk), er der stadig betydelige
mangler i stgtteinfrastrukturen for sjaeldne diagnoser, som skal Igses gennem malrettede politikker og
bedre implementering af eksisterende regler.

Teknisk om undersggelsen

Sjeeldne Diagnoser har foretaget medlemsundersggelser i 2005, 2015 (med indsamling af spgrgeskemaer
ultimo 2014) og i 2025 (med indsamling af spgrgeskemaer ultimo 2024). | de tre underspgelser er der
benyttet mange af de samme spgrgsmal, og undersggelsesmetoden har vaeret stort set den samme, sa der
er i mange tilfaelde mulighed for at se, hvordan forholdene har udviklet sig over de tyve ar.

Sjeeldne Diagnoser har sendt link til 2024-spgrgeskemaet til de enkelte foreninger, som hver iszer har
kontaktet deres medlemmer, og det samme er sket ved de tidligere medlemsundersggelser. | 2005-
undersggelsen blev der benyttet papirskemaer, som blev kodet ind, da de kom retur, ved de senere
undersggelser blev skemaet udfyldt online. Nar det handler om Sjaldne-netveerket, har Sjeeldne Diagnoser
selv sendt link til spgrgeskemaet til de enkelte medlemmer af netveerket.

Skemaet henvender sig til tre typer af respondenter: Foraldre til et barn med en sjelden diagnose under
18 ar, dem er der kommet 638 svar fra, voksne, som selv har en sjelden diagnose, dem er der kommet
1359 svar fra, og foraeldre til en voksen med en sjelden diagnose, som ikke selv kan besvare skemaet, dem
er der 263 svar fra. Rapporten samler de sidstnaevnte to grupper under betegnelsen “voksne”, mens
resultaterne fra foraeldre til bgrn med en sjelden diagnose bringes separat under betegnelsen “bgrn”. Det
samme gjorde rapporterne i 2005 og 2015. 2025-undersggelsen havde saledes 2.260 respondenter, der
afleverede gyldige besvarelser. Der er 816 flere respondenter end i 2015-undersggelsen.

Der er gennem rapporten anvendt en raekke statistiske tests mhp. at validere resultaterne. Signifikans
forteeller os om, hvorvidt et resultat er statistisk sikkert. Nar en statistisk test giver en p-veerdi pa eller
under 0,05 (= 5 pct), er der tale om et signifikant resultat, dvs. der er en sammenhzang og resultatet skyldes
ikke tilfeeldigheder.

Der bruges ogsa andre tests. F.eks. er gamma en statistisk stgrrelse, der bruges til at male sammenhaengen
mellem to kategoriske (ordnede) variabler. Chi>-vaerdier maler pa afvigelser fra de forventede vaerdier og
kan sige noget om, hvorvidt to kategorier haenger sammen.



Bgrn fordelt pa alder Voksne fordelt pa alder
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Bgrn fordelt pa kegn Voksne fordelt pa kgn

DRENG PIGE MAND KVINDE

Som figurerne viser, deekker undersggelsen drenge og piger nogenlunde lige godt og den daekker ogsa de
forskellige aldersgrupper af bgrn lige godt. Derimod er der lidt flere voksne i gruppen 50-64 ar, og der er
betydelig flere kvinder end maend blandt respondenterne. Rapporten giver derfor en del af resultaterne
opdelt pa kgn og vurderer et par steder, hvad den skave kgnsfordeling kan betyde for dem.

De tre typer respondenter har faet en smule forskellige spgrgsmal. Gruppen forzeldre til bgrn under 18 ar
er i nogle tilfeelde blevet spurgt om deres barn (fx om deres barn fgler sig isoleret), i andre tilfaelde spurgt
om dem selv (fx hvor lang tid de bruger pa at seette sig ind i sociale rettigheder). Der, hvor det ikke giver sig
selv, vil rapporten ggre det klart, hvad der er tale om.

Pa figurer, der angiver variation med alder, er de tre grupper taget sammen som ét stort datasaet. | enkelte
tilfelde er der en klar forskel pa svarene for bgrn og fra voksne med sjeeldne diagnoser, men i de fleste
tilfaelde ser man ikke den store forskel i tallene for teenage-gruppen og gruppen af voksne 18-35 ar.

Da undersggelsen har vaeret gennemfgrt med naesten samme skema for ti og tyve ar siden, er rapporten i
stand til at belyse den udvikling, der har fundet sted de sidste tyve ar. Der kan vaere mange grunde til, at
billedet 2endrer sig. Amterne er erstattet med regioner, behandlingsmetoder har udviklet sig, de sociale
tilbud og lovgivningen har ogsa andret sig, nye foreninger er kommet til, Sjeeldne-netveaerket er opbygget,
og Sjeeldne Diagnosers Helpline er kommet til.

For at holde lidt af denne variation ude af billedet, benyttede 2015-rapporten de seks foreninger, der hver
var repraesenteret med mere end 30 respondenter bade i 2005- og i 2015-rapporten. Af dem har
Landsforeningen for arm/bendefekte under 30 respondenter i 2025-undersggelsen, mens de gvrige fem
stadig har over 30. De fem foreninger Danmarks Blgderforening, Ehlers-Danlos Foreningen i Danmark,



Landsforeningen for Marfan Syndrom, NF Danmark og UnintieDanmark renrarcenterer 4R% af alle cvar i

2005, 26% i 2015 og 24% i 2025.

2005 2015 2025 550
Arm/ben defekt 144 32 15 200 S
Blgderforeningen 106 52 85 IR
Ehlers-Danlos 167 143 207 150 144 143 9
Marfan 95 71 71 100 16
NF 55 67 149 $
Unique 44 36 37 >0 35 37
i alt, undtagen arm-ben 467 369 549 0 =
1% af respondenterne 48% 26% 24% 2005 2015 2025

En sammenligning 2005-2025 for de fem naevnte foreninger vil blive benyttet et par steder i rapporten,
men udviklingen over de tyve ar bliver i de fleste tilfaelde vist for alle, der har svaret de tre gange. De
forskelle, vi finder pa den made, afspejler dels, at vilkarene forandrer sig over tidsrummet, dels at Sjeeldne
Diagnosers medlemskreds udvikler sig med, at der kommer nye foreninger til.

Undersggelsens resultater har vaeret forelagt omkring 60 medlemmer af Sjaeldne Diagnosers
repraesentantskab, som derpd havde lejlighed til at fremsaette kommentarer, og udkastet til rapport er
blevet drgftet af en refleksionsgruppe bestaende af seks aktive medlemmer. Kommentarerne fra disse fora
er benyttet i fortolkningen af resultaterne i rapporten, idet kilden sa angives som "medlemmerne”.

Kvalitative spgrgsmdal

Som led i undersggelsen har respondenterne haft mulighed for at besvare et antal kvalitative spgrgsmal,
idet hvert af de syv afsnit i skemaet endte med et opsamlende spgrgsmal, ligesom skemaet som helhed

sluttede med et sadant. Endvidere kunne respondenterne et par gange uddybe, hvad de konkret mente

med “andet”.

| alt blev der afgivet 5.755 svar, deraf 1.270 fra foraeldre til bgrn med sjaldne diagnoser og 4.485 fra voksne
med sjeeldne diagnoser. Disse svar bliver ikke gengivet eller analyseret i denne rapport, men de vil blive
inddraget i Sjaeldne Diagnosers videre arbejde.

Lidt om SHILD-unders@gelsen

SHILD (Survey of Health, Impairness and Living conditions for people with disabilities in Denmark) er en
undersggelse, som blev sgsat i 2012 som fglge af Handicapkonventionens artikel 31 om tilvejebringelse af
data om handicap. Den gennemfgres ca. hvert fjerde ar med et mal pa 20.000 gennemfgrte interview af et
repraesentativt udvalg af befolkningen pa 16-64 ar i hver bglge, og resultaterne analyseres og offentligggres
af VIVE. Den belyser et bredt spektrum af livsomstaendigheder samt forekomsten af handicap og psykisk
lidelse, saledes at det bliver muligt at sammenligne forholdene for mennesker med og uden handicap.
SHILD danner grundlag for Institut for Menneskerettigheders Handicapbarometer, som findes pa
hjemmesiden Handicapbarometer.dk.
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2. Sjeldnegruppen i relief

Dette kapitel belyser gruppen med sjeldne diagnoser set i forhold til den danske befolkning i
almindelighed. Dette er muligt, fordi der i medlemsundersggelsen i 2025 er stillet nogle spgrgsmal, som er
stillet med samme ordlyd i VIVEs nationale undersggelse af levevilkar for mennesker med handicap, som

har navnet SHILD (Survey of Health, Impairness and Living conditions for people with disabilities in

Denmark).

Tilfredshed med og indflydelse pd eget liv

SHILD indleder med at spgrge: Alt taget i betragtning, hvor tilfreds eller utilfreds er du for tiden med dit liv?
Tabellen viser svarene fra familier med et sjeeldent barn (her geelder spgrgsmalet foraeldrenes tilfredshed)
og voksne med sjaldne diagnoser fra medlemsundersggelsen samt svarene fra det tilfeeldige udvalg i
SHILD-undersggelsen. For at lette lzesningen af tabellen viser den ogsa et index for tilfredshed som angiver:
meget tilfreds*1 + tilfreds*0,75 + hverken-eller*0,5 + utilfreds*0,25 + meget utilfreds*0. En test viser, at
der ikke er signifikant forskel pa svarene fra bgrnefamilier og voksne i Sjeeldne Diagnoser, sgjlen bg+vo
angiver det samlede tal, men der er steerkt signifikant forskel pa disse svar og svarene fra befolkningen (p <

0,000).
bgrn voksne bg+vo SHILD

drenge piger alle mand kvinder alle SjDia | maend kvinder alle
Meget tilfreds 15% 14% 14% 22% 15% 17% 16% 30% 28% 29%
Tilfreds 49% 40% 45% 42% 44% 43% 44% 51% 53% 52%
Hverken eller 21% 27% 24% 21% 24% 23% 23% 12% 12% 12%
Utilfreds 12% 15% 13% 11% 13% 13% 13% 5% 6% 6%
Meget utilfreds 3% 4% 4% 4% 1% 1% 1% 1% 1% 1%
index 0,65 0,61 0,63 0,67 0,64 0,64 0,64 0,76 0,75 0,75

” . n

Hvis vi deler op efter funktionsnedsaettelse i “personer med intakt funktionsevne”, "personer med let
nedsat funktionsevne”, og "personer med staerkt nedsat funktionsevne”, ser vi, at selv inden for hver af
disse grupper er befolkningen i almindelighed mere tilfreds med deres liv, end de sjeldne voksne eller

foraeldrene til sjeeldne bgrn er.

Born Voksne SHILD
Funktionsevne intakt letned steerktn intakt letned staerktn intakt let ned  steerktn
Meget tilfreds 31% 10% 5% 34% 13% 8% 33% 21% 12%
Tilfreds 48% 46% 40% 43% 46% 39% 53% 54% 41%
Hverken eller 14% 27% 29% 16% 26% 24% 9% 16% 24%
Utilfreds 6% 14% 20% 5% 13% 20% 3% 7% 18%
Meget utilfreds 2% 4% 5% 1% 2% 9% 1% 1% 5%
Index 0,75 0,61 0,55 0,76 0,64 0,54 0,79 0,71 0,59
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Tilfreds eller meget tilfreds med sit liv Tilfreds eller meget tilfreds med sit liv

87%
81% 81% 79% 77% 75%
63% 64% 599 56% 59%
54% a5% 47% 53%
SJIALDNE SJALDNE BEFOLK- INTAKT LET NEDSAT STARKT NEDSAT
B@RN VOKSNE NINGEN
mand/drenge kvinder/piger sjeeldne bgrn sjeeldne voksne befolkningen

Undersggelsen stiller ogsa spgrgsmalet: | hvor hgj grad oplever du, at du har indflydelse pa dit eget liv? Det
har 7% af befolkningen i mindre grad eller slet ikke, mens den tilsvarende procent er 16% for sjeeldne
voksne og 23% for foraeldrene til sjaeldne bgrn. Tabellerne viser svarene pa spgrgsmalet fra foraeldrene til
sjeeldne bgrn (hvor det gaelder, om foraeldrene har indflydelse pa egne liv), voksne med en sjeelden
diagnose samt det tilfaeldige udvalg af befolkningen fra SHILD. Her er der udregnet et index for indflydelse
pa eget liv ved at summere de fire procenter i hver sgjle ganget med henholdsvis 1, 0,67, 0,33 og 0.
Figurerne viser, at man oplever at miste mere indflydelse pa sit liv af et barn med sjaelden diagnose end ved
selv at have en.

bgrn voksne bg+vo SHILD
drenge piger alle mand kvinder alle SjDia | meaend kvinder Alle
| hgj grad 36% 30% 33% 50% 46% 47% 43% 60% 59% 60%

| nogen grad 44% 45% 44% 38% 37% 37% 39% 33% 34% 34%
| mindre grad | 19% 21% 20% 11% 15% 14% 15% 6% 6% 6%

Slet ikke 1% 4% 3% 2% 2% 2% 2% 1% 1% 1%
Index 0,72 0,67 0,70 0,79 0,76 0,77 0,75 0,84 0,84 0,84
bgrn voksne SHILD
Funktionsevne intakt let neds. staerktn. intakt let neds. staerktn. intakt letneds.  steerktn.
| hgj grad 54% 34% 14% 69% 47% 28% 67% 50% 31%
I nogen grad 39% 41% 53% 26% 42% 41% 30% 41% 46%
| mindre grad 8% 21% 29% 4% 11% 27% 3% 8% 20%
Slet ikke 0% 3% 4% 1% 0% 5% 0% 1% 3%
Index 0,82 0,69 0,59 0,88 0,78 0,64 0,88 0,80 0,69
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Har hgj grad af indflydelse p3 eget liv Har hgj grad af indflydelse pa eget liv

SJALDNE SJAELDNE BEFOLK- INTAKT LET NEDSAT STARKT NEDSAT
BORN VOKSNE NINGEN

m mand = kvinder

m sjeldne bgrn  m sjeldne voksne  m befolkningen

Tallene viser, at man oplever at have mindre indflydelse pa sit liv, hvis man har en sjalden diagnose, og
endnu mindre, hvis man har et barn med en sjelden diagnose. Noget af denne forskel har at ggre med det,
at diagnosen er sjelden. Det kan vi illustrere ved at sammenligne medlemmerne af Sjeldne-netvaerket,
som har de mest sjaeldne diagnoser, med medlemmerne af Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger, som
ogsa har sjeeldne, men ikke helt sa sjaeldne diagnoser.

| hgj grad indflydelse pa eget liv

Har indflydelse pa ihgj inogen imindre slet
eget liv:  grad grad grad ikke  Index

Befolkningen 16-64 &r | 60% 34% 6% 1% 0,84
Foreningerne 45% 39% 14% 2% | 0,76 BEFOLKN. ~ FORENING.  SJALDNE-

Sjeeldne-netvaerket 38%  40%  19% 3% | 0,71 NERS

Der er klar forskel pa oplevelsen af at miste indflydelse pa eget liv mellem medlemmerne af foreningerne
og medlemmerne af Sjeldne-netvarket, denne forskel er signifikant med p = 0,015, og forskellen fra
befolkningen er endnu mere signifikant. Det vil sige, at diagnosens grad af sjeeldenhed i sig selv har
betydning for, hvor meget den enkelte mister af indflydelse pa sit eget liv.

Mens tilfredshed med eget liv ikke haenger sammen med alder, sa g@r indflydelse pa eget liv det. Foreeldre
med et sjeeldent barn har kun beskeden indflydelse pa deres eget liv uanset barnets alder, voksne med en
sjeelden diagnose har en del mere indflydelse pa deres liv, isaer fra de 50 ar. Maend har lidt mere indflydelse
pa deres liv end kvinder, undtagen i alderen 18-34 ar, hvor det er omvendt, som figuren viser.

Har i hgj grad indflydelse pa eget liv

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

» maend ® kvinder
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Umiddelbart kan det undre, at mens tilfredshed med eget liv reduceres lige meget, hvis man selv har en
sjeelden diagnose, og hvis ens barn har det, mens oplevelsen af at have indflydelse pa sit eget liv bliver
betydeligt mere reduceret, hvis ens barn har diagnosen, sammenlignet med, hvis man selv har den. Ifglge
medlemmerne kan en forklaring vaere, at det kommer mere uventet, hvis et barn, man far, viser sig at have
en sjaelden diagnose.

En anden forklaring kan vaere, at man accepterer tingenes tilstand, ndr man er voksen, men fgler pa en
anden made over for et barn. Hvis for eksempel en sjeelden diagnose hindrer én i at fa en karriere, er det
sadan det er, men hvis det skyldes de forhold, der kommer af, at man har et barn med en sjaelden diagnose,
feles det som om, man bliver forhindret i det.

Forskelsbehandling

| befolkningsundersggelsen angiver 30%, at de har et handicap eller en psykisk lidelse, og af disse svarer
10% ja til spgrgsmalet om de bliver forskelsbehandlet af den grund. Blandt dem, der har en sjaelden
diagnose eller er forzeldre til et barn med en sjelden diagnose, er den tilsvarende andel, der svarer ja til, at
de bliver forskelsbehandlet pa grund af handicap/diagnose, 41%.

Forskelsbehandlet pa grund af handicap

Born Voksne Danskere m handicap eller psykisk lidelse*
drenge piger alle mand kvinder alle mand Kvinder alle
40% 43% 41% 33% 44% 41% 8% 11% 10%
Intakt let ned steerkt n intakt let ned steerkt n intakt let ned steerkt n
16% 44% 62% 19% 41% 61% ikke def. 5% 20%

* Spgrgsmalet om man bliver forskelsbehandlet pa grund af handicap stiller SHILD kun til de 30% af befolkningen, som tidligere i
skemaet har angivet, at de har et handicap eller en psykisk lidelse. Derfor angar svarene i tabellen kun dem.

Forskelsbehandlet pga handicap Forskelsbehandlet pga handicap
62% 61%
40% 43% 44% 44% 41%
33% ) 3
e — 19% 20%
o 11% 16% 9% o% 5%
SJELDNE SJELDNE MM HAND EL INTAKT LET NEDSAT ST/ZARKT NEDSAT
B@RN VOKSNE PSYK LID

drenge/mand m piger/kvinder sjeeldne bgrn ® sjeldne voksne ® mm hand el psyk lid

Det er isaer teenage-gruppen og voksne op til 50, der oplever forskelsbehandling, som figuren viser.
Allermest dem i tyverne. | voksenalderen oplever mange flere kvinder end maend at blive
forskelsbehandlet.
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Forskelsbehandlet pa grund af handicap

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

m maend ™ kvinder

De, der har faet en sjelden diagnose, fgler sig for en meget stgrre dels vedkommende forskelsbehandlet pa
grund af handicap, end andre mennesker med handicap eller psykisk lidelse ggr. Figuren viser forskellen til
befolkningsundersggelsen SHILD. Den viser ogsa, at det medfgrer lidt mere forskelsbehandling, at
diagnosen er meget sjeelden, sddan som det er tilfaeldet i Sjeldne-netveerket.

Forskelsbehandlet pa grund af handicap

MM HAND ELLER PSYK LID 16-64 AR FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

Lige som vi sa det ift. oplevelsen af at have indflydelse pa eget liv, er der ogsa, nar det drejer sig om
forskelsbehandling, forskel mellem medlemmerne af foreningerne i Sjeeldne Diagnoser og i Sjaeldne-
netvaerket. Blandt foreningernes medlemmer oplever 40% at blive forskelsbehandlet, i Sjeeldne-netvaerket
er det 46%. Denne forskel er signifikant med p = 0,048. Nar det drejer sig om forskelsbehandling, ggr det
saledes en klar forskel, hvor sjaelden éns diagnose er.

Afslag pa forsikring

Forskelsbehandlingen giver sig ogsa mere kontante udslag, og det viser sig, at personer med sjeeldne
diagnoser mgder szerligt mange forhindringer. | den del af befolkningen, der har et handicap eller en
psykisk lidelse, oplever 21% at fa afslag pa at tegne forsikring. Den tilsvarende andel for voksne med en
sjeelden diagnose er 35%, mens den for foraeldre med et sjaeldent barn er pa 28%. For gruppen under ét er
det 33%.
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Bgrn voksne Danskere m handicap eller psykisk lid
drenge piger alle mand kvinder alle mand Kvinder alle
26% 29% 28% 32% 36% 35% 17% 23% 21%
intakt let ned staerkt n intakt let ned staerkt n intakt let ned staerkt n
24% 24% 35% 26% 34% 45% ej def 17% 30%

Voksne, der selv har en sjelden diagnose, oplever mere end foraeldre afslag pa forsikring, kvinder oplever
det mere end mand, og med mere nedsattelse af funktionsevnen oplever en stgrre del afslag pa
forsikring.

Har faet afslag pa at tegne forsikring Har faet afslag pa at tegne forsikring

SJELDNE SJAELDNE MM HAND INTAKT LET NEDSAT STARKT NEDSAT
B@RN VOKSNE EL PSYK LID

» mand/drenge # kvinder/kvinder m sjeldne bgrn m sjeldne voksne = mm hand el psyk lid

Afslag pa forsikring opleves bade af foraeldre til sjaeldne bgrn og af voksne med en sjalden diagnose, og det
er isaer gruppen mellem 35 og 64 ar, der er udsat for det, og her kvinder mere end maend.

Har faet afslag pa at tegne forsikring

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

® maend ™ kvinder

Det drejer sig iseer om livsforsikring (hvor mennesker med andre handicap dog mgder flere forhindringer
end de sjeldne), sygdomsforsikring og ulykkesforsikring. Over 20% af de sjeeldne, der forsgger at tegne
disse typer forsikringer, oplever at fa afslag. Afslag pa forsikring rapporteres ikke signifikant oftere for
medlemmer af Sjaeldne-netvaerket, sa her er det altsa uden stgrre betydning, hvor sjeelden man er.
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Afslag pa forsikring

INDBO LIVSFORS ULYKKES REJSEFORS ERHVERVS SYGDOMS ANDET

® bgrn m voksne = mennesker med handicap eller psykiske lidelser

Negative reaktioner og mobning

Ligesom det sker for mennesker med handicap eller psykiske lidelser i almindelighed, at de mgder negative
reaktioner, sker det ogsa for personer med sjaeldne diagnoser og foraeldre til bgrn med sjeeldne diagnoser.
Tabellen viser, hvor mange der svarer, at de jeevnlig eller ofte mgder negative reaktioner fra forskellige

sider.

Funktionsevnen er Intakt let nedsat steerkt nedsat Alle
Mgder negative reaktioner fra:  bgrn  voksne  bgrn  voksne bgrn  voksne bgrn voksne bg+vo

Mennesker, man ikke kender 5% 7% 17% 20% 19% 24% 14% 18% 17%
Arbejds-/klassekammerater 5% 3% 8% 9% 11% 11% 8% 8% 8%
Naboer eller venner 2% 2% 4% 6% 6% 7% 4% 5% 5%
Familien 3% 3% 7% 6% 10% 10% 7% 6% 6%
Sundhedspersonale 2% 5% 4% 10% 4% 17% 3% 11% 8%

Figurerne sammenligner resultatet med de tilsvarende undersggelser i 2005 og 2015. Over de seneste ti ar
er der sket en reduktion i negative reaktioner fra folk, man ikke kender, og fra sundhedspersonale. Det
sidste tal — 11% af de voksne har mg@dt negative reaktioner fra sundhedspersonale — er dog stadig alt for

hojt.

...fra mennesker man ikke kender ...fra sundhedspersonale

2005 2015 2025 2015 2025
m bgrn mvoksne m bgrn  mvoksne
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En mindre gruppe oplever ligefrem at blive mobbet. Det viser sig, at risikoen herfor er en del stgrre for
medlemmer af Sjeeldne-netvaerket med de meget sjeeldne diagnoser end for medlemmer af Sjeeldne
Diagnoser foreninger med de ikke helt sa sjeeldne diagnoser. Forskellen er signifikant med p = 0,021. De
samlede tal er henholdsvis 24%, der m@der negative reaktioner og 8%, der oplever mobning.

Mgder negative reaktioner, oplever mobning

M@DER NEGATIVE REAKTIONER OPEVER AT BLIVE MOBBET

® Foreningerne W Sjeeldne-netvaerket

Negative kommentarer opleves bade af bgrn og voksne. Hyppigheden tager til fra nul til 18 ar, men sa
vender udviklingen, og de bliver derefter faerre med alderen. Figuren viser negative kommentarer fra
arbejdskammerater og klassekammerater set i forhold til kgn og alder. De andre former for negative
kommentarer, der er spurgt om, fglger nogenlunde samme mgnster. Drenge i de fgrste skolear far mange
flere negative kommentarer end piger, kvinder i voksenalder far mange flere end maend.

Mgder jeevnligt eller ofte negative kommentarer fra klasse- eller arbejdskammerater

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

mmand m kvinder
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Mobning forekommer ogsa og fglger et lignende mgnster: mobningen tager til ind til 18 ar, bliver mindre
for voksne og aftager med alderen. En stor del oplever det dog aldrig.

Bliver jaevnligt eller ofte mobbet pa grund af den sjaeldne diagnose

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR
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SHILD-undersggelsen bruger ikke ordet mobning, men stiller spgrgsmalet: Har du inden for det sidste ar
oplevet, at en person har nedvaerdiget eller ydmyget dig, latterliggjort dig, kritiseret dig konstant eller kaldt
dig ggenavne. Og det er vel nogenlunde hvad man mener med mobning.

Befolkningen: Nedverdiget, ydmyget, latterliggjort, ggenavne

16-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR

® mand ® kvinder

Spgrgsmalene er ikke helt ens i de to undersggelser, og det er derfor vanskeligt at sammenligne, men det
ser ikke ud til, at de, der har sjeldne diagnoser, bliver mobbet mere end mange andre.

Hvor ofte faler du dig isoleret fra andre?

Medlemsundersggelsen har stillet et spgrgsmal, som befolkningsundersggelsen ogsa har stillet: Hvor ofte
feler du dig isoleret fra andre? Det gg@r de sjeldne langt oftere end andre mennesker, selv nar man ser pa
grupperne med stzerkt nedsat, let nedsat og intakt funktionsevne hver for sig.
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Hvor ofte fagler du dig isoleret fra andre?

Bgrn Voksne bg+vo SHILD
drenge piger alle mand  kvinder alle Sj Dia mand kvinder alle

Sjeldent 31% 25% 28% 40% 31%  34% 32% 72% 68% 70%
En gang imellem 32% 33% 32% 33% 43%  40% 38% 23% 27% 25%
Ofte 38% 42% 40% 27% 26%  26% 30% 5% 5% 5%
Index (0-%-1) 0,54 0,59 0,56 0,43 0,47 0,46 049 0,16 0,19 0,18

Bgrn Voksne SHILD

Funktionsevne: intakt letneds. staerktn. intakt letneds. steerktn. intakt let neds. steerkt n.

Sjeeldent 54% 25% 9% 56% 31% 16% 76% 63% 38%
En gang imellem 35% 36% 24% 33% 48% 34% 22% 30% 39%
Ofte 11% 39% 67% 10% 21% 49% 2% 6% 22%
Index (0-%-1) 0,29 0,57 0,79 0,27 0,45 0,66 0,13 0,22 0,42

Tabellerne udregner index for at fgle sig isoleret ved at tage sjeldent*0 + en gang imellem*0,5 + ofte*1.
Figurerne benytter dette index til at vise, at mennesker med sjeldne diagnoser er meget mere isoleret end
andre mennesker, og foraeldre til sjeeldne bgrn endnu mere isoleret. Det gaelder ogsa, hvis man ser pa dem
med intakt funktionsevne, let nedsat funktionsevne og steerkt nedsat funktionsevne hver for sig.

Foler sig ofte isoleret fra andre Fgler sig ofte isoleret fra andre

67%
49%
39%
3g% 2% i
B | 27%  26% o, 21% 22%
5% S 11% 10% 2% ° 6%

SIELDNE BBRN  SIALDNE VOKSNE ~ BEFOLKNINGEN INTAKT LET NEDSAT  ST/ERKT NEDSAT
maend/drenge kvinder/piger sjeldne bgrn  m sjeeldne voksne = befolkningen

Fglelsen af isolation ses i alle aldersgrupper (spgrgsmalet til foraeldre gaelder om barnet fgler sig isoleret),
piger er lidt mere isolerede end drenge, og med barnets alder vokser isolationen. For de voksne starter
isolationen pa dette hgje niveau og mest for maend, men bliver s3 mindre igen med alderen.
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Fgler sig ofte isoleret fra andre
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Folelsen af at veere isoleret kan opfattes som den enkeltes konklusion pa en lang raekke erfaringer om at
veere i en anden situation end andre og udenfor den almindelige verden pa mange omrader. Det er derfor
bemaerkelsesvaerdigt, at diagnosens sjeeldenhed har en sa klar betydning for fglelsen af at veere isoleret,
som vi finder her.

Som figuren viser, fgler medlemmerne af Sjaeldne-netvaerket sig betydeligt mere isoleret end
medlemmerne af de enkelte foreninger i Sjeeldne Diagnoser. Forskellen er signifikant med p = 0,000. Det
kan blandt andet haenge sammen med at Sjeeldne-netveerkets medlemmer mangler en forening og har
faerre muligheder for at tale med andre mennesker, der er i samme situation som dem selv.

Fgler sig isoleret

w sjeldent

= en gang imellem
" ofte

BEFOLKNINGEN 16-64 FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

Alle disse forhold, som ggr det muligt at sammenligne med befolkningen i gvrigt, betyder, at situationen
med en sjelden diagnose og som foraelder til et barn med en sjaelden diagnose kommer til at adskille sig
steerkt fra den situation, som de fleste andre mennesker i dag star i.
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3. Behov for stgtte

Funktionsevne og behov for stgtte

En sjelden diagnose indebzerer for de fleste en nedsattelse af funktionsevnen, som kan vaere stgrre eller
mindre, men der er ogsa en stor gruppe, som bevarer deres funktionsevne intakt. Tabellen viser
fordelingen efter funktionsevne ved undersggelserne i 2005, 2015 og 2025. Fra 2015 til 2025 er gruppen af
bgrn med steerkt nedsat funktionsevne vokset.

2005 2015 2025
bgrn  voksne bg+vo  bgrn voksne bg+vo  bgrn  voksne bg+vo
Funktionsevnen er intakt 27% 24% 25% 31% 28% 29% 30% 27% 28%
Let nedsat funktionsevne 52% 48% 50% 47% 44%  45% 40% 45% 44%
Steerkt nedsat funktionsevne 21% 29% 26% 22% 28% 26% 30% 27% 28%

Figuren gengiver de samme resultater for dem med staerkt nedsat funktionsevne, men deler desuden op pa
k@n. Man ser, at det iszer er gruppen af drenge med stzaerkt nedsat funktionsevne, som er vokset siden
2015.

Andel af gruppen, der havde stzerkt nedsat funktionsevne

34%
32%
° 31% 5904

10/
30% 29% 28% 279 27% 28% 27% 27% 27%

21% 22%
) 15% 17% 17% i

BARN VOKSNE DRENGE PIGER MAND KVINDER

2005 ®= 2015 = 2025

Funktionsevnen er en faktor, der har stor betydning for, hvor meget man belastes af en sygdom, og hvilken
stgtte man har behov for fra det offentlige. Den vil derfor blive benyttet til at opdele resultaterne i mange
af de fglgende analyser.

Tabellen viser, at langt de fleste med staerkt nedsat funktionsevne har behov for stgtte fra det offentlige.
64% af de voksne med sjeldne diagnoser mener, at de har behov for stgtte for at deltage i det almindelige
livi samfundet pa lige fod med andre jeevnaldrende, og 84% af foreeldrene til bgrn med sjaeldne diagnoser
mener, deres bgrn har det. Ogsa i gruppen med intakt funktionsevne har en del dette behov. Bgrnene med
sjeeldne diagnoser har betydeligt stgrre behov for stgtte end voksne med sjeeldne diagnoser, i al fald nar
deres foraeldre skal vurdere det.
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Behov for stgtte

drenge piger bgrn mand  kvinder voksne | bg +vo
Har slet ikke behov (0) 17% 15% 16% 37% 35% 36% 30%
Har i mindre omfang (1) 44% 42% 43% 37% 39% 39% 40%
Har i vaesentligt omfang (2) 39% 43% 41% 26% 26% 26% 30%
Index for behov 0-1-2 0,61 0,64 0,62 0,45 0,45 0,45 0,50
Behov for stptte
Bgrn Voksne
Funktionsevne: intakt let neds.  staerktn. ialt intakt let neds. steerkt n. ialt
Har slet ikke behov 40% 10% 1% 16% 74% 30% 6% 36%
Har i mindre omfang 51% 60% 13% 43% 21% 55% 30% 39%
Har i vaesentligt omfang 9% 30% 86% 41% 5% 15% 64% 26%

Behovet for stgtte vokser en smule gennem bgrnearene, aftager kun lidt fra teenagearene til midt i
trediverne, og falder derefter meget med alderen, som figuren viser, nogenlunde ens for de to kgn.

Har i vaesentligt omfang behov for stgtte for at deltage
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En sammenligning med de tilsvarende resultater fra 2005 og 2015 viser, at behovet for stgtte for at kunne
deltage pa lige fod i samfundet har veeret konstant over perioden for sjeeldne voksne, men at det er steget
betydeligt for bgrn med en sjaelden diagnose gennem de seneste ti ar.

Har i vaesentligt omfang behov for stgtte for at deltage

2005 2015 2025
® bgrn » voksne
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En opdeling pa kgn viser imidlertid et lidt mere sammensat billede. | 2005 havde meget feerre drenge end
piger og meget feerre maend end kvinder i vaesentligt omfang behov for stgtte for at kunne deltage i
samfundet. Siden er andelen med behov for stptte steget for begge grupper af bgrn, men betydeligt mere
for drenge end for piger, sa de to kgn star mere lige nu. Og mens andelen af maend med behov for stgtte
for at deltage er steget siden 2005, er andelen af kvinder med samme behov faldet lige sa meget, sa maend
og kvinder i dag star lige med hensyn til dette behov. Men gennem hele perioden har en stgrre andel af
bgrnene end af de voksne haft behov for stgtte for at deltage.

Behovet for stgtte for at kunne deltage var altsa for tyve ar siden mest bestemt af kgn og ogsa lidt af alder,
mens det nu naesten udelukkende er bestemt af alder, og k@n kun spiller en rolle for bgrn. Medlemmerne
giver udtryk for, at det er den samme udvikling, som vi har set i samfundet, at maendene har taget et stgrre
ansvar for familien pa linje med kvinderne.

Har i vaesentligt omfang behov for stgtte for at deltage

2005 2015 2025

mdrenge mpiger ®mmand kvinder

Hvordan familien pdvirkes af diagnosen

En sjeelden diagnose pavirker pa mange mader familien. Der er spurgt, om diagnosen pavirker familien i fire
henseender: @konomisk, praktisk, felelsesmaessigt og socialt. Det fgrste af punkterne var ikke med i 2005,
men de andre tre kan vi fglge gennem tyve ar. Figurerne viser, hvor stor en del af respondenterne der
svarer, at diagnosen pavirker familien meget eller rigtig meget. Det viser sig, at familien pavirkes mere over
de to artier pa alle fire mader. Pa to af punkterne, det praktiske og det fglelsesmaessige, pavirkes familien
mere, hvis det er et barn, der har den sjeeldne diagnose.

Har forringet vores gkonomi Kraever en ekstra indsats af alle

BB, o horn mvoksne (2028 2005

2015 2025
® bgrn~ ® voksne
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Bergrer familien fglelsesmaessigt Pavirker muligheden for at deltage i ting

2005 2015 2025 2005 2015 2025

®m bgrn mvoksne ® bgrn mvoksne

Nar man ser pa, hvordan familien pavirkes efter alder, finder man et ens mgnster for de tre dimensioner
praktisk, felelsesmaessigt og socialt. Nar det er et barn i familien, der har den sjeldne diagnose, bergres
familien meget uanset barnets alder, mest fglelsesmaessigt (pa spgrgsmalet om, hvordan familien pavirkes
folelsesmaessigt, svarer kun 2% af de mindste bgrns foraeldre ”slet ikke”), sa praktisk og sa socialt (her er
det 17% af de mindste bgrns foraeldre, der svarer ”slet ikke”) . Nar det er en voksen, der har den sjeeldne
diagnose, bergres familien lige sa meget, nar denne voksne er helt ung, men derefter mindre og mindre
med dennes alder. Figuren viser mgnsteret for praktisk pavirkning. Fra 35 ar er pavirkningen en del stgrre
for kvinder end for maend, og det samme i teenage-alderen.

Familien pavirkes meget eller rigtig meget praktisk, det kraever en ekstra indsats af alle
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Familien med et sjaeldent barn pavirkes mindst pa det gkonomiske omrade, her siger 29% af de mindste
berns foraldre ”slet ikke”. Men den gkonomiske pavirkning af familien bliver kun stgrre med alderen lige til
pensionsalder, nar det er en voksen, der har den sjeeldne diagnose.

Hvad havde man mest brug for, da man fik sin sjeeldne diagnose

Undersggelserne har stillet spgrgsmalet: Hvad havde du mest brug for, da du fik din sjeeldne diagnose? Det
viser sig entydigt, at det, man har haft mest brug for, var at mgde andre i samme situation. Det gaelder 71%
af de voksne og 52% af forzeldrene til bgrn med sjeldne diagnoser. Som nogle af de nedenstaende figurer
viser, er behovet for at mgde andre i samme situation ogsa vokset i de sidste tyve ar, iszer set i forhold til
behovet for socialradgivning.
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Medlemmerne forklarer denne udvikling ved, at man har flere penge nu end for tyve ar siden og mindre
brug for socialradgivning, nar man klarer tingene selv og finder sine Igsninger over internettet, men har
netop derfor mere brug for at tale med andre, der star i den samme situation. En udvikling, der kan
accelereres de kommende ar med mere brug af Al.

Her ser vi ikke en jeevn udvikling med alder, men en klar opdeling i to trin: Foraelderen, hvis barn har en
sjeelden diagnose, er i en anden situation end den voksne, som har en sjlden diagnose. Blandt foraeldrene
har halvdelen mest brug for at mgde andre i samme situation og halvdelen mest brug for psykolog eller
socialradgivning, blandt de voksne har 70% mest brug for at mgde andre, mens behovet for de to slags
radgivning er betydeligt mindre. Der er ikke sa stor forskel efter kgn, som man kunne have ventet.

Havde mest brug for psykologhjzlp

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

mmaend m kvinder

Havde mest brug for at mgde andre i samme situation
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| den fglgende tabel er tallene fra 2005 og 2015 for sammenligningens skyld ganget ned til sum 100, i de
gamle rapporter var de lidt hgjere, idet man i disse undersggelser kunne angive flere svarmuligheder.

2005 2015 2025
Havde mest brug for: bgrn  voksne bg+vo bgrn  voksne bg+vo bgrn  voksne bg+vo
Psykologhjzelp, krisehjzelp 20% 13% 16% 21% 13% 16% 26% 11% 15%
Socialradgivning 32% 36% 35% 33% 28% 30% 22% 18% 19%
Mgde andre i samme situation 48% 51% 50% 46% 59% 54% 52% 71% 66%
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”At mgde andre i samme situation” scorer hgjere end for ti og tyve ar siden, hvorimod socialradgivning
scorer meget lavere. Bemaerk, at 26% af foraeldrene havde mest brug for psykologhjzelp eller krisehjzelp,
det er en hel del mere end det tilsvarende 11% for de voksne med sjeldne diagnoser.

Hvad havde du mest brug for, bgrn Hvad havde du mest brug for, voksne
71%
59%
0,
48% o 52% 51%
36%
 32% 33% - . 28% I
26% 22% °

20% 21% 13% 13% 11% 18%

2005 2015 2025 2005 2015 2025
Psykologhjeelp mm m Social radgivning = Mgde andre Psykologhjaelp mm m Social radgivning = Mgde andre

Brug af offentlige ydelser og specialtilbud

Undersggelsen belyser respondenternes brug af en reekke offentlige ydelser. Bgrnefamilier benytter mest
kompensation for tabt arbejdsfortjeneste (55%), skonomisk hjaelp til daekning af merudgifter (51%), stgtte-
timer (30%), aflastningsordning (28%) samt hjalpemidler og boligeendringer (21%). Desuden hjemmehjzelp
eller Ignnet medhjaelper (15%), ledsageordning (12%) og stette til bil (11%), og i @vrigt en raekke ydelser der
modtages af encifrede procenter.

Voksne med sjeeldne diagnoser modtager isaer fgrtidspension (33%), hjelpemidler/boligeendringer (22%),
skanejob eller fleksjob (18%), sygedagpenge (17%), gkonomisk hjzelp til deekning af merudgifter (16%), samt
hjemmehjeaelp eller Ignnet hjelper (16%). Desuden saerlige arbejdsredskaber eller tilpasning (13%), paragraf
56 ordning (12%), og stgtte til bil (10%) samt en raekke ydelser med encifrede procenter.

Benyttelse af sociale ordninger Intakt Let nedsat  Staerkt nedsat Alle Afslagsprocent

bgrn  voksne bg@grn voksne bgrn  voksne b@rn voksne bgrn  voksne

@k. hjeelp til deekn af merudgifter 41% 9% 41% 13% 75% 26%| 51% 16% 18% 39%
Komp. for tabt arbejdsfortjeneste 42% 5% 50% 8% 74% 13%| 55% 8% 14% 22%
Hjemmehjeaelp eller Ignnet hjelper 5% 1% 4% 13% 39% 38%| 15% 16% 21% 18%

Stgttetimer 17% 2% 30% 6% 43% 11%| 30% 6% 19% 16%
Aflastningsordning 6% 1% 21% 2% 59% 9% | 28% 3% 7% 19%
Stgtte til bil 0% 1% 3% 7% 32% 23%| 11% 10% 12% 31%
Hjaelpemidler, boligaendringer 6% 3% 15% 20% 45% 42%| 21% 22% 24% 18%
Skanejob eller fleksjob 1% 7% 1% 25% 1% 19%| 1% 18% 22% 15%

Seerl. arbejdsredskaber/tilpasning 2% 2% 4% 16% 7% 18%| 4% 13% 30% 13%

Personlig assistance pa arbejde 0% 1% 0% 1% 0% 6%| 0% 4% 19%
Fgrtidspension 1% 9% 0% 32% 2% 58%| 1% 33% 17% 1%
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Paragraf 56 ordning 4% 12% 4% 15% 1% 9% | 3% 12% 0% 7%
Borgerstyret personlig assistance 0% 1% 0% 1% 1% 8% | 0% 3% 33% 50%
Revalidering 0% 2% 0% 3% 1% 5% 1% 3% 25%  30%
Ressourceforlgb 2% 4% 2% 9% 3% 11%| 2% 8% 24% 9%
Sygedagpenge 6% 10% 5% 19% 12% 19%| 7% 17% 5% 3%
Ledsageordning for bgrn, unge 3% 2% 11% 7% 21% 14% | 12% 8% 11% 19%
Socialpaed. stgtte i eget hjem 2% 2% 5% 6% 9% 9% | 5% 6% 19% 24%

Der er ogsa en del, der har sggt, men ikke faet disse ydelser. Foruden de 51% af bgrnene og 16% af de
voksne, som ifglge tabellen har faet merudgiftsydelse, er der saledes 12% af bgrnene og 10% af de voksne,
som har sggt, men ikke faet denne ydelse. Afslagsprocenten for voksne er dobbelt sa stor som for bgrn.

Vi ser ogsa store afslagsprocenter for borgerstyret personlig assistance, en ordning som mange gnsker. Det
samme er tilfeeldet for stgtte til bil.

Set i forhold til ti ar tidligere er der i dag 6-7 procentpoint (pp) feerre, der modtager gkonomisk hjzelp til
daekning af merudgifter, og 5-6 procentpoint flere, der modtager sygedagpenge. Desuden er der 5 pp flere
voksne, der modtager fgrtidspension, det drejer sig iseer om voksne med staerkt nedsat funktionsevne.
Ledsageordning for b@grn og unge benyttes af 4-3 pp flere end for ti ar siden, og ressourceforlgb af 2-3 pp
flere. Aflastningsordning bruges af 4 pp flere bgrn og 3 pp feerre voksne.

Omkring halvdelen af foreeldrene far daekning af merudgifter, lidt oftere nar bgrnene er over 7 ar. Andelen
falder ved overgang til voksenalder, og bliver derefter lavere og lavere med arene til 8%. Mellem 7 og 49 ar
er det en del flere kvinder end maend, der far deekket merudgifter.

Har modtaget daekning af merudgifter

58% 60%

50% 51%
44% 43%

31%
24%
19%

13% i
11% 10% 13%

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

mand kvinder

De naeste figurer viser, hvordan brugen af ydelserne deekning af merudgifter og tabt arbejdsfortjeneste har
udviklet sig siden 2005. Daekning af merudgifter er aftaget over hele perioden, tabt arbejdsfortjeneste er
reduceret fra 2005 til 2015. Begge dele er steerkt afhaengige af funktionsevnen.
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Dakning af merudgifter, bgrn Daekning af merudgifter, voksne
INTAKT LET NEDSAT STZARKT NEDSAT INTAKT LET NEDSAT STARKT NEDSAT
m 2005 = 2015 = 2025 W 2005 w2015 w2025
h 4
J— . , k|
Tabt arbejdsfortjeneste, bgrn Fgrtidspension, voksne
INTAKT LET NEDSAT STARKT NEDSAT INTAKT LET NEDSAT STARKT NEDSAT
M 2005 = 2015 m2025 M 2005 m=2015 = 2025
L 4Lk A

En ordning med stor afslagsprocent er stgttetimer til bgrn. Med hensyn til denne ordning har udviklingen
de sidste ti ar veeret den, at mens de tidligere blev givet ligeligt til bgrn med let og staerkt nedsat funktions-
evne, gar de nu mere til sidstnaevnte gruppe. Stgtte til bil til voksne, en anden ordning med ret hgj afslags-
procent, har derimod vaeret ydet helt uforandret i 2015 og 2025.

r 1r \

Stottetimer til bgrn Stotte til bil til voksne

1% 0% 3%
INTAKT LET NEDSAT STARKT NEDSAT INTAKT LET NEDSAT STARKT NEDSAT
= 2015 = 2025 w2015 m 2025
k ik 4
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Hjeelpemidler og boligaendringer er der imidlertid blevet faerre af. Den udvikling afspejler sig ogsa i de fem
foreninger, der har afgivet mere end 30 svar i hvert af arene 2005, 2015 og 2025. Stigningen fra 2015 til
2025 for Ehlers-Danlos foreningen mener medlemmerne haenger sammen med, at foreningen i denne
periode har ydet en szerlig konsulentbistand til medlemmer der sgger boligeendringer.

Andel af medlemmer, som har modtaget hjeelpemidler, boligeendringer
60%

40%

20%

\

2005 2015 2025
e B|gderforeningen Ehlers-Danlos Marfan NF e Unique

0%

Undersggelserne har ogsa stillet spgrgsmal om brug af specialdaginstitution, specialskole, botilbud og
beskaftigelsestilbud. Botilbud benyttes mest af voksne mellem 18 og 34 ar, lige dele maend og kvinder.

Har inden for de seneste tre ar benyttet botilbud
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De fglgende figurer viser, at specialdaginstitution og specialskole benyttes af et stigende antal som helt
overvejende er bgrn. Selv om der i 2012 kom en ny politik pa skoleomradet, som straebte efter at fa
inkluderet flest muligt i folkeskolen, er det ikke en udvikling, man ser afspejlet i disse tal. De gar i den stik
modsatte retning. Der er endvidere i den seneste undersggelse kommet en gruppe voksne til, der benytter
isaer specialskole.
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Benytter specialdaginstitution Benytter specialskole

2005 2015 2025 2005 2015 2025
® bgrn mvoksne ® bgrn m voksne

De to gvrige specialtiloud benyttes kun af encifrede procenter. Men for alle fire specialtiloud gaelder, at
brugen af dem er steget jaevnt over den 20-arsperiode, som undersggelserne daekker.

Deekker tilbuddene behovet?

Pa dette spgrgsmal svarer respondenterne, som tabellerne viser. Der er beregnet et index for
daekningsgrad ved at summere procenterne ganget med henholdsvis 0, 0,33, 0,67 og 1 for at ggre det
lettere at sammenligne svarmgnstrene. Figurerne viser, at disse index for dakningsgrader falder over de

tyve ar.

Tilbuddene... drenge piger mand kvinder born voksne bg+vo
dakker slet ikke 13% 16% 16% 23% 15% 21% 19%
daekker i nogen grad 53% 55% 58% 53% 54% 54% 54%
dakker i hgj grad 20% 21% 14% 16% 21% 15% 17%
daekker fuldt ud behov 14% 7% 13% 8% 11% 10% 10%
Daekningsgrad 0,45 0,40 0,41 0,36 0,42 0,38 0,39
Sociale tilbud daekker behovet fuldt ud Sociale tilbud daekker behovet fuldt ud

2005 2015 2025 2005 2015 2025
m drenge m piger ® mand ™ kvinder
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De sociale tilbud daekker ifglge foreeldrene behovet i hgj grad eller fuldt ud for en tredjedel af bgrnene, lidt
bedre for drenge end for piger op til 12-arsalderen. For de voksne ser man den sammenhang med alder, at
de sociale tilbud opleves at deekke behovet for maend bedre og bedre med hgjere alder, mens de ikke
opleves at deekke dem bedre for kvinder. Eller maske er maend bare darligere til at formulere deres behov.

Pa grund af den store overvaegt af kvinder blandt de voksne respondenter vil det samlede resultat for de

voksne aldersgrupper ligge meget taettere pa kvindernes end pd maendenes svar, sa man ville ikke fa gje pa
nogen udvikling med alderen.

De sociale tilbud daekker behovet i hgj grad eller fuldt ud

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

m maend m®kvinder

De sociale tilbud opleves at deekke behovene en del bedre for grupperne med intakt funktionsevne end for
dem med nedsat funktionsevne, isaer er denne sammenhaeng staerk for de voksne. Nar det geelder
bgrnefamilier, er sammenhangen ikke naer sa entydig.

Funktionsevne: Intakt Let nedsat Staerkt nedsat Alle
Tilbud deekker: bgrn voksne bgrn voksne bgrn voksne bgrn voksne
slet ikke (0) 8% 11% 17% 17% 15% 27% 15% 21%
i nogen grad (0,33) 41% 46% 56% 56% 57% 55% 54% 54%
i hgj grad (0,67) 28% 20% 17% 17% 21% 12% 21% 15%
fuldt ud (1) behovet 23% 22% 9% 10% 7% 6% 11% 10%
Daekningsgrad 0,55 0,51 0,39 0,39 0,40 0,32 0,42 0,38

Bade for bgrn og voksne geelder, at de sociale tiloud daekkede behovet bedre for ti ar siden og endnu bedre
for tyve ar siden, end det er tilfeldet i dag.

Sociale tilbud daekker behovet fuldt ud Sociale tilbud daekker behovet fuldt ud

INTAKT LET NEDSAT STARKT NEDSAT 2005 2015 2025
m sjeldne bgrn  m sjeldne voksne m sjeldne bgrn  m sjeldne voksne

32



4. Information om sociale rettigheder og tilbud

Den, der har en sjelden diagnose, eller hvis barn har det, er ofte afhaengig af stgtte fra det offentlige, og
det er derfor afggrende, at de bliver informeret om den sociale stgtte, de har mulighed for at fa. To
spgrgsmal i undersggelsen lyder: "Hvornar fik du de fgrste oplysninger om den sociale stgtte, som du havde
mulighed for at fa?”, og “Hvorfra fik du fgrst oplysninger om dine muligheder for social stgtte i forhold til
diagnosen?”. For halvdelen af de voksne er det fgrste spgrgsmal ikke relevant, fordi deres afhaengighed af
stgtte er lille, men for naesten alle bgrnefamilierne er det vigtigt.

Hvorndr og hvorfra?

Der er stor forskel pa, hvor lang tid der gar, fgr en person, der far stillet en sjaelden diagnose, eller hvis barn
far stillet en sjaelden diagnose, far at vide, at der er sociale stgttemuligheder i den situation. En sjettedel
kender selv til disse muligheder, en femtedel far det at vide i forbindelse med, at diagnosen bliver stillet,
men for de gvrige kan der sagtens ga over et halvt ar. Tabellen angiver et gennemsnitligt antal maneder,
som er beregnet ved at give valgmulighederne det antal maneder, som parentesen angiver, for den del af
respondenterne, hvor spgrgsmalet var relevant. Gennemsnitstiden, der gar, er lidt under 4 maneder for
bern og lidt over 4 maneder for voksne, men det daekker over, at for 35% af bgrnene og for 49% af de
voksne, for hvem spgrgsmalet var relevant, gik der over 6 maneder.

Hvorndr fik du de farste oplysninger om den sociale stgtte, som du havde mulighed for at fa?

Procent Procent af relevante
bgrn voksne bgrn voksne  bg+vo

Jeg kendte selv mulighederne i forvejen 9% 7% 11% 15% 14%
| forbindelse med, at jeg fik stillet diagnosen 18% 10% 21% 20% 21%
Inden for fgrste 6 mdr. efter diagnosen 28% 8% 33% 16% 21%
Der gik over 6 mdr. efter diagnosen 30% 24% 35% 49% 45%
Spergsmalet er ikke relevant 15% 50%

| gennemsnit antal maneder (beregnet med hhv. 0 -0 -3 -8 maneder) 3,8 4,4 4,2

Figuren gor det tydeligt, at nogenlunde lige mange forzeldre og voksne kendte til de sociale rettigheder i
forvejen, og lige mange fik det at vide ved diagnosen. Men af de to tredjedele, der fik disse oplysninger
senere, kom de voksne med sjeldne sygdomme til at vente betydeligt leengere end foraeldrene.

Fik de fgrste oplysninger om, at der var social stgtte

35%

49%
SRR 16%
21% 20%
11% 15%
B@RN VOKSNE
vidste allerede ved diagnosen op til 6 mdr efter over 6 mdr efter diagnosen
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Naeste figur angiver det gennemsnitlige antal maneder opdelt efter kgn og alder. Der er ingen videre
sammenhang at se.

Antal maneder fra diagnosen til man far kendskab til social stgtte

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

» maend ® kvinder

Informationen om de sociale stgttemuligheder stammer fra mange kilder. Vi har set en betydelig udvikling,
som nzaeste tabel viser. Iseer bemaerker man her, at betydningen af internet vokser fra 4% til 19%, og at
betydningen af foreningen samtidig aftager fra 29% til 20%.

2005 2015 2025

Man fik fgrste oplysning fra: bgrn voksne bg+vo  bgrn  voksne bg+vo bgrn  voksne bg+vo
Sjeeldne Diagnosers Helpline 3% 3% 3%
Familie, naboer, venner, mm 5% 8% 7% 6% 7% 7% 12% 10% 11%
Sygehuset 28% 17% 22% 35% 18% 24% 24% 27% 26%
Praktiserende laege 2% 8% 6% 1% 5% 3% 6% 5% 5%
S@gning pa internettet 4% 5% 4% 12% 10% 11% 21% 19% 19%
Foreningen 28% 30% 29% 14% 31% 24% 20% 19% 20%
Kommunal sagsbehandler 15% 9% 11% 19% 10% 13% 13% 16% 15%
Andet 18% 23% 21% 14% 20% 17%

For ti ar siden fandtes Helpline ikke, og sygehuset var den suveraent vigtigste kilde til oplysning om sociale
rettigheder og offentlige tilbud for bgrnefamilierne. Det er stadigvaek en vigtig kilde, men nu er internettet
kommet op pa siden af det.

Information fra sygehuset Information fra internet

2005 2015 2025 2005 2015 2025
® bgrn mvoksne ® bgrn ™ voksne
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Hvor godt og hvordan?

En raekke spgrgsmal tjener til at belyse, hvor godt og hvordan man er blevet informeret om mulighederne
for social stptte. Det er bemaerkelsesvaerdigt, at svarkategorien “slet ikke” for de fleste spgrgsmal benyttes
af mere end halvdelen af respondenterne, og i flere tilfeelde vaesentligt mere.

Tabellen viser 2015-tallene ved siden af 2025-tallene, sd man kan se, hvordan det har udviklet sig.
(Undersggelsen fra 2005 havde lidt andre valgmuligheder, sa den er ikke med her). Overraskende nok er
det gaet tilbage med information. Man fgler sig darligere informeret i dag end i 2015 og har i faerre tilfeelde
faet skriftligt materiale. P& de andre to punkter, (oplysning om, hvor man kan sgge viden, og om man selv

har mattet finde ud af det), ser det naermest uforandret ud.

2015 2025
bgrn voksne  bg+vo bgrn voksne  bg+vo
Jeg er slet ikke nok informeret 31% 43% 38% 37% 53% 49%
Jeg har slet ikke faet skriftligt materiale 57% 65% 62% 65% 71% 69%
Har slet ikke faet oplyst, hvor man kan sgge viden| 59% 62% 61% 55% 67% 64%
Jeg har selv mattet finde de fleste informationer 84% 77% 80% 87% 75% 78%

Information om sociale rettigheder og offentlige tilbud

JEG HAR SELV MATTET FINDE DE FLESTE INFORMATIONER

HAR SLET IKKE FAET OPLYST, HVOR MAN KAN S@GE VIDEN

JEG HAR SLET IKKE FAET SKRIFTLIGT MATERIALE

JEG ER SLET IKKE NOK INFORMERET

voksne

0%

bgrn

37%

20%

40%

75%
67%
55%
71%
65%
53%
60%

87%

I
80% 100%

Spgrgsmalene om, hvorvidt man blev nok informeret, og om man havde faet skriftligt materiale om sociale
rettigheder og offentlige tiloud, er noget af det, vi kan sammenligne helt tilbage til 2005. Resultatet er ikke
opmuntrende. Det peger pa, at den negative udvikling har veeret i gang i mindst tyve ar.
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Er slet ikke nok informeret Har slet ikke faet skriftligt materiale

2005 2015 2025 2005 2015 2025

® bgrn mvoksne m bgrn = voksne

Foraeldrene til de 7-12-arige fgler sig bedst informeret. En tredjedel af foraeldrene angiver, at de til dels
eller i hgj grad er blevet informeret om rettigheder og tilbud. Sa aftager graden af information med
alderen, indtil et stort flertal af de 50-94-arige kvinder svarer, at de ikke er tilstraekkeligt informeret om
sociale rettigheder og tilbud.

Til dels eller i hgj grad informeret om rettigheder og tilbud

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

» maend ® kvinder

Til forstaelse af disse resultater med, at man fgler sig darligere informeret end tidligere, siger
medlemmerne, at det kan spille en rolle, at man nu kan finde mange flere informationer pa nettet end
tidligere, og systemet forudszetter, at det ggr man. Man kan for eksempel, som ét medlem nzevner, fa en
alvorlig diagnose over telefonen, én konsultation, hvor man far medicin og far at vide, at det ma man laere
at leve med, og far at vide, at der er en forening, men hvor den psykologiske og sociale hjaelp, man kan f3,
ikke bliver naevnt.

Eller en diagnose kan fremga af en genetisk test, og sa kan man selv finde oplysningerne pa sundhed.dk.
Medlemmerne understreger, at situationen omkring information ogsa er utilfredsstillende for lsegerne, som
ikke far tid til at tale med deres patienter.

Der er ogsa et spgrgsmal om, hvornar man bgr stille en diagnose. Medlemmerne giver udtryk for, at der for
nogle diagnoser kan vaere det problem, at laegen er tilbageholdende med at stille diagnoser til bgrn og helst
vil vente, til det bliver ngdvendigt for at gennemfgre en behandling. Men for foraldrene kan det have stor
betydning at fa en diagnose for at de kan fa den stgtte i det sociale system, som de har behov for.
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Tidsforbrug til at saette sig ind i sociale rettigheder
Den tid, der gar med at saette sig ind i sociale rettigheder, er stgrst for foraeldrene til de mindste bgrn, isaer

piger, for sa at blive en smule mindre for de stgrre piger. For voksne er den lidt mindre og aftager med
alderen samtidig med, at kvinder bruger omtrent dobbelt sa lang tid som maend.

Timer/maned anvendt til at saette sig ind i sociale rettigheder

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18 -34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

m maend m kvinder

For voksne var tidsforbruget til at saette sig ind i sociale rettigheder og tilbud lidt hgjere i 2015, end det er
nu. Til gengeaeld bruger foreeldrene mere og mere tid pa at seette sig ind i sociale rettigheder og tilbud, nar
man sammenligner 2005-, 2015- og 2025-undersggelserne.

Timer om mdneden brugt pa sociale rettigheder

2005 2015 2025
Born 5,21 8,19 10,66
Voksne 4,54 6,94 5,14
B@rn + voksne 4,81 7,44 6,70

Fra 2005 til 2025 er tidsforbruget til at szette sig ind i sociale rettigheder og tilbud vokset med 103% for
foraeldre til bgrn med sjeeldne diagnoser (fra 5,21 til 10,66 timer om maneden) og med 13% (fra 4,54 til
5,14 timer om maneden) for voksne med sjaldne diagnoser.

- o . . . = born 4 A .. Wsociale rettigheder
Timer/maned brugt pa sociale rettigheder . Timer/maned brugt pa: behandlinger

2005 2015 2025 BARN VOKSNE

Ser man pa drenge og piger hver for sig, viser det sig, at tidsforbruget i 2025 var 12,36 timer om maneden
for de forzeldre, der havde drenge, og 9,28 for de foraldre, der havde piger. Selvom andelen af drenge med
steerkt nedsat funktionsevne er steget meget mere end andelen af piger med stzerkt nedsat funktionsevne,
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som vi sa i starten af kapitel 3, og vi kan se, det afspejler sig i tidsforbruget, er det ikke kun dette forhold,
der g@r, at man nu bruger mere tid, nar det galder bgrnene.

Men selv om iszer foraeldrene til bgrn med sjeeldne diagnoser bruger lang tid til at saette sig ind i sociale
rettigheder, bruger man alligevel en del mere tid til behandlinger. Det handler naeste kapitel om.
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5. Kontakt med sundhedssystemet

Indlzeggelsesdage og behandlingssteder

Born med sjeldne diagnoser har i gennemsnit vaeret indlagt 5,74 dage det seneste ar. 56% af dem har slet
ikke veeret indlagt, de gvrige 44% har i gennemsnit tilbragt 13,19 dage pa hospitalet. Voksne med sjaldne
diagnoser har i gennemsnit vaeret indlagt 2,69 dage det seneste ar. 75% af disse har ikke vaeret indlagt, de
gvrige har i gennemsnit veeret indlagt i 10,76 dage. Af befolkningen som helhed er det under 2%, der bliver
indlagt pa hospital pa et ar.

Der er ogsa spurgt om, hvor i sundhedsvaesenet respondenterne er tilknyttet i forbindelse med kontrol og
behandling af den sjeeldne sygdom. Der var angivet seks afdelinger, man kunne veaelge, samt muligheden
"anden afdeling”, hvor man kunne angive hvilken. Det er kun to af de angivne afdelinger, der benyttes af
over 3%.

bgrn  voksne bg+vo

Center for Sjaeldne Sygdomme ved Aarhus Universitetshospital 24% 14% 17%
Klinisk Genetisk Klinik ved Rigshospitalet (heriblandt Center for Sjaldne Sygdomme, o o o

Kennedy Centret, Center for Medfgdte stofskiftelidelser) 32% 12% 18%
Cfanter fqr Cystisk Fibrose ved Aarhus Universitetshospital eller Cystisk Fibroseenhed ved 2% 1% 1%
Rigshospitalet

Cer.1ter for Haamo.fili og Trombose./.Basrneha?mofilic?nter Veét ved Aarhus 3% 3% 3%
Universitetshospital eller Hemofilicenter Rigshospitalet/Juliane Marie Centret

Odontologisk Videncenter ved Aarhus Universitetshospital eller Rigshospitalet 0% 1% 1%
Center for Arvelige og Komplekse Sygdomme (CAKS) p& Odense Universitets Hospital 1% 2% 1%

38% 66% 58%

Anden afdeling

Tidsforbrug til behandling

Den tid, der anvendes pa behandling, er stgrst for bgrn, og bliver sa noget mindre efter 18 ar og endnu
mindre efter 35 ar. Mellem 7 og 17 ar anvendes der laengst tid til drenge, efter 18 ar er det kvinder, der
anvender leengst tid.

Timer/méaned anvendt til behandlinger

24,03

18,60 20,75 18,86

14,36 14,69 14,64
) L 11,28 11,09 9,70 10,13 10,32
4,70 5,93

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18 -34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

mand kvinder
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Timer / maned anvendt til behandlinger

intakt let nedsat steerkt nedsat lalt
bgrn voksne bgrn voksne bgrn voksne bgrn voksne bg+vo
2005| 6,26 4,49 9,78 7,97 13,79 11,71 9,90 8,04 8,56
2015 16,62 12,79 25,54 15,30 34,13 26,70 24,74 17,87 20,60
2025| 15,34 4,67 18,09 10,70 21,44 30,69 18,32 14,87 16,25
Den tid, der anvendes til behandlinger, haenger
staerkt sammen med funktionsnedsaettelse, bade Timer/maéned anvendt pé behandlinger
nar det geelder bgrn og voksne. Sammenhangen
med funktionsnedsaettelse er dog betydelig 30,69
steerkere for bgrn end for voksne, som det
fremgar af figuren til hgjre. Det kan haenge 18,09 2
sammen med forskel i behandlingsmuligheder, — . y
men ogsa med, at der er forskel pa, hvad foraeldre 4,67 ’
beslutter om deres bgrn, og hvad den enkelte INTAKT LET NEDSAT ST/ERKT NEDSAT

som voksen vil beslutte om sig selv.

Tid anvendt pa behandlinger mere end fordobledes mellem 2005 og 2015, men siden er den igen reduceret

bgrn voksne

noget, undtagen for voksne med staerkt nedsat funktionsevne, hvor den tveertimod er forgget.

Timer/md anvendt pa behandlinger, bgrn

34,13

25,54
18,09 .
16,6215 34 ¢ are i
9,78
6,26

Timer/md anvendt pa behandlinger, voksne

30,69
26,70

15,30

12,79 10,70 11,71

7,97
4,49 4,67

INTAKT LET NEDSAT STARKT NEDSAT

2005 = 2015 =2025

Alti alt er billedet af tid brugt pa behandlinger saledes, at tidsforbruget er hgjere for bgrn end voksne, og at

INTAKT LET NEDSAT STARKT NEDSAT

2005 m= 2015 = 2025

det steg kraftigt fra 2005 til 2015 og derefter er faldet noget igen, sa det i dag er dobbelt sa hgjt, som det

var i 2005.
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Timer / maned anvendt pa behandlinger

2005 2015 2025

m bgrn m voksne

Medlemmerne forklarer vaeksten i disse tal fra 2005 til 2015 ved, at man som fglge af gget viden tilbyder
flere behandlinger. Nedgangen i det fglgende arti kan ogsa have sin baggrund i en positiv udvikling: det er
indtrykket, at behandlingsstederne er blevet bedre til at laegge flere behandlinger pa samme dag, sa man
kun skal hjemmefra én gang, og brugen af videokonsultationer har gjort, at man bliver fri for
transporttiden.

Nedgangen i tid anvendt pa behandling fra 2015 til 2025 kan dog til dels have baggrund i, at kriterierne for
vederlagsfri fysioterapi er strammet op, sa det nu er en mindre gruppe, der har det tilbud, og opfglgning pa
behandling er skaret ned for eksempel fra 5 dage om aret til 2 dage om aret.

Ansvar for behandling

Det seneste tiars kortere behandlingstid hanger maske sammen med, at der er kommet mere styr pa
behandlingen gennem indfgrelse af begreber som ”patientansvarlig leege” (PAL), "behandlingsansvarlig
lege” (BAL) og "forlgbssygeplejerske”. Figuren viser, at disse begreber har vundet udbredelse. Nok ogsa
mere end det fremgar af besvarelserne, for omkring en tredjedel af respondenterne svarer “ved ikke” her.

Holder styr pa behandlingen

PATIENTANSVARLIG LLEGE (PAL) FORL@BSSYGEPLEJERSKE BEHANDLINGSANSVARLIG LAEGE (BAL)
® bgrn mvoksne

| alt har 34% haft en PAL, 15% en forlgbssygeplejerske og 33% en BAL, mens 32%, 31% og 32% svarer "ved
ikke” til de tre spgrgsmal. Der er en tendens til, at respondenter, der angiver at have en af disse, ogsa har
de andre, iseer fglges PAL og BAL ofte ad.
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har ingen af dem har en af dem har begge dele
PAL og forlgbssygeplejerske 33% 15% 11%
PAL og BAL 29% 9% 21%
Forlgbssygeplejerske og BAL 33% 14% 12%

Efter 35 ar har en del flere maend end kvinder en patientansvarlig laege, til gengaeld har mange flere piger
og meget faerre drenge mellem 13 og 18 ar det. For forlgbssygeplejerske og behandlingsansvarlig leege
finder man nogenlunde samme mgnster efter kgn og alder.

Har patientansvarlig laege (PAL)

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR
m maend m kvinder

En anden made at fa styr pa behandlingen er at anvende konferencer til at sikre, at indsatsen haenger
sammen. Som figuren viser, ved halvdelen af respondenterne ikke, om dette middel er i brug. Men blandt
dem, der har en viden om dette, ser de ud til at fungere til brugernes tilfredshed i omkring halvdelen af de

tilfaelde, hvor man synes, at det er relevant.

Brug af konferencer i behandlingen

JEG VED IKKE OM DER AFHOLDES KONFERENCER

DER AFHOLDES KONFERENCER, OG DEM ER JEG GODT
TILFREDS MED

DER AFHOLDES KONFERENCER, MEN DE FUNGERER IKKE

DER BURDE AFHOLDES KONFERENCER, MEN DET SKER IKKE

DER ER INGEN GRUND TIL AT AFHOLDE SADANNE
KONFERENCER . \

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
w voksne ® bgrn

Vurdering af den behandlingsmaessige indsats

De voksne med en sjeelden diagnose vurderer pa en skala fra 1 til 9 den behandlingsmaessige indsats til
5,20, altsa lige over skalaens midtpunkt. Foraeldrene med bgrn med en sjeelden diagnose er mere tilfredse,
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de vurderer den til 6,08. Begge disse vurderinger er en del hgjere end de vurderinger af den sociale indsats,
som vi skal se pa i naeste kapitel.

Funktionsevne Ken
Intakt let nedsat  steerkt nedsat hankgn hunkgn alle
Bgrn 6,71 5,78 5,88 6,03 6,13 6,08
Voksne 6,16 5,13 4,37 5,58 5,03 5,20
Bgrn + voksne 6,31 5,32 4,79 5,71 5,34 5,45
Vurdering af behandling pa skala 1-9 Vurdering af behandling pa skala 1-9

INTAKT LET NEDSAT SVART NEDSAT B@RN VOKSNE

® bgrn m voksne m drenge / maend  m piger / kvinder

Foraeldrene vurderer behandlingen lidt hgjere end de voksne med sjeldne diagnoser. Vi ser en lavere
vurdering, jo mere nedsat funktionsevne, og kvinder vurderer behandlingen lavere end mand. Men som vi

skal se senere i denne rapport, vurderes behandlingen en del hgjere end den sociale indsats, som er emne
for naeste kapitel.

Set i forhold til alder bliver den behandlingsmaessige indsats vurderet ret hgjt for bgrn, mens vurderingen
er omkring et point lavere for voksne. For kvinder bliver den lidt lavere med stigende alder. For maend er
den klart hgjere, i gennemsnit mere end et halvt point over kvindernes, men der er lidt stgrre udsving fra
gruppe til gruppe pa grund af det betydeligt lavere antal respondenter her.

Vurdering af den behandlingsmaessige indsats pa skala 1-9

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

mmand m kvinder
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6. Kontakt med det sociale system

Professionelle

Den, der har en sjeelden diagnose eller er forzelder til et barn med en sjalden diagnose, vil komme til at
mgde en raekke professionelle pa det sociale omrade, som spiller en rolle i den behandling og stgtte, som
situationen kraever. Tabellen viser for dem, der har kontakt med en raekke professionelle pa det sociale
omrade, hvor mange det gennemsnitligt drejer sig om.

bgrn voksne bgrn + voksne

2015 2025 2015 2025 2015 2025
Sagsbehandlere 1,45 2,34 1,69 1,60 1,59 1,81
Stgttepaedagoger 1,82 1,84 2,37 1,19 2,15 1,38
Specialleerere 2,36 1,88 2,03 1,14 2,16 1,35
Personlige hjelpere 2,57 1,30 2,79 1,21 2,70 1,24
Ledsagere 1,65 1,16 1,29 1,13 1,43 1,14
Ergoterapeuter 1,21 1,46 1,32 1,16 1,28 1,24
Aflastningsfamilier 1,52 1,15 1,67 1,01 1,61 1,05
Plejefamilier 1,50 1,00 0,00 1,01 0,60 1,01

Siden 2015 har bgrnene faet 61% flere sagsbehandlere, 20% flere ergoterapeuter og 1% flere stgtte-
padagoger i gennemsnit. De andre forskydninger gar i negativ retning. Bernene har 49% faerre personlige
hjelpere, 33% feerre plejefamilier, 30% faerre ledsagere, 24% feerre aflastningsfamilier, 20% faerre special-
leerere, og alt i alt bliver det til en reduktion pa 14% af de professionelle. For de voksne ser vi en 57%
reduktion i personlige hjelpere, 50% i stgttepaedagoger, 44% i specialleerere, 39% i aflastningsfamilier, 13%
i ledsagere, 12% i ergoterapeuter og 5% i sagsbehandlere. | alt Igber det op til en reduktion i antallet af
professionelle pa 28% for voksne med sjaeldne diagnoser, skgnt intet tyder pa, at behovet er aftaget.

Professionelle tilknyttet sagen, bgrn Professionelle tilknyttet sagen, voksne
SAGSBEHANDLERE 1,45 o SAGSBEHANDLERE 1’1(,539
ST@TTEPADAGOGER }'lgﬁ ST@TTEPADAGOGER 1518 2,37
SPECIALLZRERE 1’882-35 SPECIALLARERE 11 2,03
PERSONLIGE HJ/ALPERE 1,30 2,57 PERSONLIGE HJ/ALPERE 121 2,79
LEDSAGERE 116 1,65 LEDSAGERE 1’%:,‘29
ERGOTERAPEUTER 1'21346 ERGOTERAPEUTER 13:632
AFLASTNINGSFAMILIER 1'151'52 AFLASTNINGSFAMILIER 101 1,67
PLEJEFAMILIER [E5 gm0 | PLEJEFAMILIER |20:00 o | 4
000 1,00 200 3,00 0,00 0,50 1,00 1,50 2,00 2,50 3,00
2015 2025 2015 2025
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Det samlede antal professionelle, den enkelte har kontakt med, er 4,04, cirka som i 2015, hvor det var 4,09,
men spredningen er stor: 60% af respondenterne har ingen, mens 88 (eller 4%) har kontakt med 10 eller
flere, 22 (eller 1%) har kontakt med 15 eller flere, og 4 af respondenterne har kontakt med 20 eller flere
professionelle. De tidligere undersggelser fandt samme form for skaevhed i fordelingen.

Hvor meget har man sa kontakt med de forskellige instanser? Det er der ogsa spurgt om i
medlemsundersggelsen, og for nogle af instanserne er vi i stand til at sammenligne tyve ar tilbage. | ar
finder vi, at b@rnene eller deres foreeldre har i alt ti kontakter arligt, mens de voksne har godt tre.

drenge piger mand kvinder bgrn voksne bg+vo
sagsbehandler 3,61 3,75 1,11 1,38 3,68 1,30 1,97
b@grnehave, skole 4,57 4,67 0,15 0,20 4,62 0,18 1,43
fritidsaktivitet 1,04 0,97 0,25 0,25 1,01 0,25 0,47
besk.tilbud, STU 0,21 0,19 0,55 0,29 0,20 0,37 0,32
bo-tilbud 0,35 0,24 0,84 0,46 0,30 0,58 0,50
andre 0,14 0,10 0,59 0,52 0,12 0,54 0,42

Der er ikke st@rre forskel pa antal kontakter i forhold til kgn, hverken for bgrn eller voksne. Siden 2015 er
der blevet flere kontakter for bgrn og feerre for voksne, og tilsammen bliver det til en nedgang, som den
felgende tabel viser det.

2015 2025 udvikling

bgrn voksne bg+vo bgrn voksne bg+vo 2015-25
sagsbehandler 3,18 1,60 2,23 3,68 1,30 1,97 ned
bgrnehave, skole 4,27 0,23 1,83 4,62 0,18 1,43 ned
fritidsaktivitet 0,99 0,22 0,53 1,01 0,25 0,47 ned
besk.tilbud, STU 0,19 0,46 0,35 0,20 0,37 0,32 ned
bo-tilbud 0,19 0,57 0,42 0,30 0,58 0,50 op
andre 1,76 0,95 1,27 0,12 0,54 0,42 ned

For nogle af de navnte punkter kan vi sammenligne helt tilbage til 2005. Kontakten med sagsbehandler har
vaeret nogenlunde uforandret for bgrnefamilierne gennem de tyve ar, mens den for de voksne med sjeldne
diagnoser er gradvist reduceret, sa det naermer sig en halvering over denne arrakke. For bgrnefamilierne
ser vi den udvikling, at kontakten med b@grnehave er taget til, isaer fra 2005 til 2015, men ogsa siden. Det er
nok en generel trend i tiden, at man fglger sine bgrns udvikling mere taet end man gjorde tidligere. Mens
der f@gr var markant mere kontakt, nar det var piger end drenge, er denne forskel aftaget og stort set fjernet
over perioden, ogsa i overensstemmelse med den almindelige udvikling i samfundet.
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Kontakter med sagsbehandler / ar Kontakter med bgrnehave / ar

2005 2015 2025 2005 2015 2025

™ bgrn mvoksne m drenge M piger

Kontakter med fritidsaktiviteter er blevet flere for drenge og faerre for piger, sa det nu er det samme for de
to kgn. Alt i alt har antallet af kontakter vaeret svingende for bgrn, men langsomt aftagende for voksne.

Kontakter med fritidsaktivitet / ar Kontakter i alt pr ar

2005 2015 2025 2005 2015 2025

m drenge ™ piger ® bgrn m voksne

Sagsbehandleren

Forzeldre til et barn med en sjaelden diagnose har kontakt med barnets sagsbehandler fem-seks gange om
aret, mens en ung voksen har kontakt tre-fire gange om aret, et tal, der hurtigt bliver mindre med alderen.
Gennemsnittene pa figuren er udregnet pa basis af de respondenter, der modtager sociale ydelser.

y Kontakter med sagsbehandler gennem det seneste ar (nar relevant) ‘

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

‘ mmand m kvinder ‘
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Kontakt til sagsbehandler er langt hyppigere, nar funktionsevnen er mindre. Samtidig viser figurerne, at den
bliver en smule mindre over de tyve ar for alle grupper.

B@rns kontakt til sagsbehandler / ar Voksnes kontakt til sagsbehandler / ar

2005 2015 2025 2005 2015 2025
wintakt mlet nedsat ™ sveert nedsat mintakt ™ let nedsat m sveert nedsat

Undersggelsen stiller spgrgsmalet: Har du oplevet, at felgende har givet dig problemer i forhold til
kommunens sagsbehandler? Det drejer sig om fglgende tre punkter: At din diagnose er sjelden, at
handicappet eventuelt ikke er synligt, og at handicappet kan forveksles med darlig opf@rsel. Det gaelder for
hhv. 33%, 29% og 8%. En del angiver, at spgrgsmalene ikke er relevante for dem, for punkt to og tre drejer
det sig om mellem en fjerdedel og en tredjedel af respondenterne. Figuren viser tallene opdelt pa bgrn og

voksne.

Det giver i hgj grad problemer med sagsbehandleren

... AT DIN DIAGNOSE ... AT HANDICAPPET ... AT HANDICAPPET KAN FORVEKSLES
ER SJALDEN IKKE ER SYNLIGT? MED DARLIG OPF@RSEL?

® bgrn mvoksne

De problemer, det giver, at diagnosen er sjelden, er stgrre med mere nedsat funktionsevne, isaer gaelder
denne sammenhaeng for voksne. Og de har ikke andret sig meget i Igbet af de sidste ti ar.

47



| hgj grad et problem at diagnosen er | hgj grad et problem at diagnosen er
sjelden sjeelden

2015 2025 INTAKT LET NEDSAT STARKT NEDSAT

® bgrn ®voksne ®m bgrn m voksne

Undersggelsen viser, at man som sjeelden voksen oplever et skift af sagsbehandler hvert andet ar, mens
man som forzelder til et sjaeldent barn oplever et skift om aret, et tal, som falder med alderen, sa de aldste
oplever at have den samme sagsbehandler over fire ar. For alle grupper af voksne oplever kvinder oftere at
skifte sagsbehandler, end mand g@r. Maske et udtryk for at maend er darligere til at formulere deres behov
og derfor er nemmere klienter for sagsbehandleren.

Antal sagsbehandlere inden for de sidste to ar

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

mmand m kvinder

For ti &r siden var der ikke den afhaengighed af alder, da var gennemsnittet for bgrn og voksne det samme,
og for tyve ar siden var der lige omvendt flere sagsbehandlerskift for voksne end for bgrn. Alt i alt er
antallet af sagsbehandlerskift vokset for medlemsgruppen som helhed (bgrn + voksne) fra 1,17 i 2005, over
1,33 2015 til 1,38 i 2025, det hele regnet pr to ar. Figuren viser, ndr man ser pa bgrn og voksne hver for
sig, at tallet for b@rn er vokset, mens antallet for de voksne sjaldne er faldet en smule.

Antal sagsbehandlerskift inden for sidste to ar

2005 2015 2025
® bgrn mvoksne
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Hjzelp fra familie og venner

Undersggelsen stiller spgrgsmalet: | hvor hgj grad far du hjeelp i hverdagen fra forzeldre, bedsteforaeldre,
anden familie uden for husstanden eller fra venner eller naboer? Som tabellen og figuren viser, far
forzeldrene til sjaeldne bgrn en del mere af denne hjzelp end de sjeeldne voksne.

bgrn voksne bgrn + voksne
Aldrig 20% 36% 31%
Det sker 38% 32% 34%
Det sker ofte 25% 14% 17%
Altid nar jeg har brug for det 17% 18% 18%

Nogenlunde lige dele af foraeldre til bgrn med sjaeldne sygdomme og voksne med sjeeldne sygdomme far
altid hjeelp, nar de har brug for det, men der er stor forskel pa de andele, der far hjaelp ofte eller
lejlighedsvist. Denne mere sporadiske hjaelp far foreeldre til bgrn langt mere af end voksne.

Far hjzlp i hverdagen fra foraldre, bedsteforaldre, naboer

36% _ .

B@RN VOKSNE

m Altid nar jeg har brug for de m Det sker ofte  m Det sker Sker aldrig

Figuren nedenfor sammenligner omfanget af hjalp fra foraeldre, bedsteforaeldre, anden familie, naboer og
venner for ken og alder. Denne form for hjaelp far halvdelen under 12 ar og en tredjedel over 12. Inden for

aldersgrupperne fra 13 til 49 ar er der imidlertid en del flere kvinder end maend, der modtager den.

Far ofte eller altid hjeelp af foraldre, bedsteforaldre mm

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

mmand m kvinder
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7. Koordination

Set fra fagpersonens stol fylder den faglige indsats meget, men set fra borgerens synsvinkel er det ogsa
afggrende, at de enkelte elementer af indsatsen er koordinerede, bade mellem forskellige fagpersoner og
forskellige sektorer.

Koordination inden for kommunen, mellem kommuner og mellem kommune og hospital

Koordination er vigtig pa alle disse graenseflader. Det er imidlertid forskelligt fra person til person, om de
alle er relevante, og derfor er der ogsa en stor del af respondenterne, som svarer “ikke relevant” pa et eller
flere af de stillede sp@grgsmal. De tre former for koordination opleves som meget ringe af hhv. 33%, 27% og
34% af respondenterne. Figuren giver tallene for bgrn og voksne.

Figuren viser, at foraeldrene oplever koordinationen som ringere end de voksne med sjeldne diagnoser. De
voksne oplever nogenlunde lige ringe koordination i alle de tre flader, der er spurgt om, mens foraeldrene
finder koordinationen mellem kommunen og hospitalsvasenet er meget ringere end koordinationen inden
for de kommunale og regionale niveauer.

Oplever koordinationen som meget ringe

46%
37% oy
6 29% 26% 29%
.. INDEN FOR .. MELLEM DENNE OG .. MELLEM DENNE OG
HIEMKOMMUNEN REGIONEN/ANDRE KOMMUNER HOSPITALSVASENET

bgrn voksne

Der er ogsa spurgt, om respondenterne i almindelighed oplever, at den sociale og sundhedsmaessige stgtte,
som de modtager, er velkoordineret. Det ggr 55% af foraeldrene og 45% af de voksne med sjaeldne
diagnoser. Oplevelsen af en velkoordineret stgtte haenger sammen med funktionsevnen, som tabellen
viser.

Funktionsevnen er intakt let nedsat steerkt nedsat ialt
Social og sundhed er... bgrn  voksne  bgrn  voksne  bprn  voksne  bgrn  Voksne  bg+vo
slet ikke velkoordineret 10% 28% 28% 23% 20% 38% 21% 30% 28%
ikke szerlig velkoordineret 26% 13% 23% 26% 24% 27% 24% 25% 25%
i nogen grad velkoordineret 33% 41% 40% 38% 39% 26% 38% 33% 35%
i hgj grad velkoordineret 31% 17% 10% 13% 17% 9% 17% 12% 13%
Index (0-1/3-2/3-1) 0,62 0,49 0,44 0,47 0,51 0,36 0,50 0,42 0,44

Koordinationen opleves meget forskelligt for de to k@gn, nar man ser det hen over aldersgrupper. For drenge
oplever feerre god koordination med alderen, for piger stiger oplevelsen af, at indsatsen er velkoordineret i
teenage-alderen. For de voksne oplever maend bedre koordination med alderen, men kvinder darligere.
Hvad angar koordination inden for kommunen, er billedet meget det samme.
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Set i lyset af, at vi har modtaget besvarelser fra naesten tre gange sa mange voksne kvinder som mand, vil
det samlede resultat for voksne over 35 ar ligge naer ved kvindernes lave vurdering og langt fra mandenes
hgje vurdering i disse grupper, mens sandheden jo ligger midt imellem. Det er bemaerkelsesvaerdigt, at
maend og kvinder bedgmmer et forhold sa forskelligt. Det kan vaere, fordi de to kgn behandles forskelligt,
men det kan ogsa vaere, fordi de har forskellige forventninger.

God koordination kommuner indbyrdes og kommuner - regioner

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

mmand m kvinder

Vurderingen af, om den kommunale indsats har vaeret velkoordineret, har vaeret stort set den samme
gennem de forlgbne tyve ar. Pa de fglgende figurer er vurderingen lavere for voksne end for bgrn, men det
kan meget vel skyldes det netop bergrte forhold, at de voksne kvinder er langt mere villige til at deltage i
undersggelsen end maend og derfor praeger resultatet mere.

Social og sundhed i hgj grad koordineret Do., funktionsevnen intakt

2005 2015 2025 2005 2015 2025

M bgrn mvoksne M bgrn mvoksne

Isaer er der forskel mellem foreeldrenes og de voksnes vurderinger for gruppen med svaert nedsat
funktionsevne, hvor foraeldrenes vurdering udvikler sig positivt.
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Do., funktionsevnen let nedsat

2005 2015

2025

® bgrn ®voksne

Do., funktionsevnen svart nedsat

2005

2015

® bgrn mvoksne

2025

Et flertal af foraeldrene finder, at den sociale og den sundhedsmaessige indsats i hgj eller nogen grad har
veeret velkoordineret for bgrnene op til 12 ar. Fra 18 til 49 ar kommer denne procent igen op pa over 50,
men over 50 ar falder vurderingen igen mere negativt ud. En opdeling pa kgn viser dog et andet billede.
Kvinder oplever koordinationen som mindre og mindre gennem arene, mens mand over 35 ar er knap sa

kritiske og oplever en langt bedre koordination mellem social og sundhed end kvinder ggr.

Den sociale og den sundhedsmaessige stgtte er i nogen eller hgj grad velkoordineret

0-6 AR 7-12 AR

13-17 AR

18-34 AR

® maend ™ kvinder

Handleplaner og konferencer

35-49 AR

50-64 AR

65-94 AR

En made at sikre, at den sociale indsats haenger sammen, er at udarbejde handleplaner. Det sker for en del
af respondenterne. En anden del svarer, at der laves handleplaner, men de er ikke tilstraekkelige. Men for
halvdelen af dem, der mener, handleplaner burde udarbejdes, sker det ikke. Derudover mener en stor del,

iseer med intakt eller kun let nedsat funktionsevne, at der ikke er grund til at udarbejde handleplaner.

Funktionsevne: intakt let nedsat steerkt nedsat ialt
At udarbejde handleplaner... bgrn  voksne bgrn voksne bgrn voksne bgrn  voksne  bg+vo
Det er der ingen grund til at gere | 71% 84% 33% 64% 22% 34% 38% 58% 52%
Man burde, men ggr det ikke 17% 7% 44% 17% 41% 34% 37% 21% 25%
De laves, men ikke tilstraekkelige 2% 5% 14% 8% 18% 21% 13% 12% 12%
De laves, vi er tilfreds med dem 9% 5% 9% 11% 19% 11% 13% 10% 10%

Figuren viser for personer, der mener (eller hvis foraeldre mener), der er grund til at udarbejde
handleplaner, om det sker, og hvor stor en del, der er tilfreds med dem. En del 13-49-arige far
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tilfredsstillende handleplaner, mens de mindste bgrn og de eeldste voksne i de fleste tilfeelde slet ikke far
handleplaner.

Udarbejder kommunens sagsbehandler handleplaner

Em = % e

_12% _19% 1% _13%

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR
m Er godt tilfreds med dem m De laves men er ikke tilstraekkelige = Man burde men man ggr det ikke

Figurerne nedenfor viser den gruppe, der far handleplaner, de er tilfredse med, og dens udvikling gennem
tyve ar. Brugen af dette instrument over for sjeeldne med intakt eller let nedsat funktionsevne aftager
gennem perioden, mens den er nogenlunde uforandret for gruppen med staerkt nedsat funktionsevne.

Handleplaner man er tilfreds med, alle Handleplaner, tilfreds med, intakt

2005 2015 2025 2005 2015 2025
® bgrn mvoksne ¥ bgrn mvoksne
Handleplaner, tilfreds med, let nedsat Handleplaner, tilfreds med, staerkt nedsat

2005 2015 2025 2005 2015 2025
® bgrn mvoksne ® bgrn ®voksne

Medlemmerne forklarer resultaterne om den aftagende og meget lille tilfredshed med handleplaner ved, at
de oplever, at handleplaner ofte er noget, der bliver trukket ned over hovedet pa borgeren. De, der har
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veeret bisiddere ved disse mgder med kommunen, giver udtryk for, at det har vaeret ubehageligt. Man far
som borger et spgrgeskema, som man skal svare pa inden 8 dage. Det er sveaert at svare pa for borgeren, og
der er ingen vejledning i det. Sagsbehandleren har ingen tid til at tale med borgeren, og denne fgler sig kgrt
over. Det ma ogsa veere utilfredsstillende for sagsbehandlerne.

Et andet middel til at sikre, at den sociale indsats haenger sammen, er at afholde konferencer/mgder, hvor
de forskellige professionelle pa det sociale omrade deltager. Konferencer benyttes mere, nar det gaelder
bgrn med en sjeelden diagnose, end nar det gelder voksne. Det er kun en del af de tilfeelde, hvor respon-
denterne synes, man burde afholde konferencer, at det sker, og de er tilfredse med resultatet.

Forzeldrene til de mindste bgrn er mest tilfredse med konferencerne om den sociale indsats, mens forzel-
drene til de stgrre bgrn og teenagere er mindre tilfredse. | voksenalderen er der det samme mgnster. De
voksne op til 50 ar er betydeligt mere tilfredse med de sociale konferencer end de stgrre bgrns foreeldre,
mens grupperne over 50 ar ikke far de konferencer, de synes de burde have.

Funktionsevne: intakt let nedsat steerkt nedsat ialt
At afholde konferencer... bgrn  voksne bgrn voksne bgrn voksne bgrn voksne bg+vo
Det er der ingen grund til 80% 87% 36% 71% 14% 30% 37% 60% 54%
Man burde, men ggr det ikke 7% 6% 30% 13%  23%  40% 23% 21% 21%
De afholdes, men fungerer ikke 4% 1% 15% 3% 28% 14% 17% 6% 9%
Godt tilfreds med konferencer 9% 7% 19% 14% 35% 17% 23% 13% 16%

Den mest systematiske variation med alder, man ser, er, at gruppen, der svarer, at man burde afholde
konferencer, men ikke g@r det, vokser fra 30-40% for b@rn og yngre voksne, og gradvist op til over 70% for
voksne over 50 ar. Det fremgar tydeligt af den fglgende figur. Man bemaerker ogs3, at halvdelen er godt
tilfredse med konferencer for de 0-6-arige, og stadig omkring en tredjedel for aldersgrupperne op til 49 ar,
men over 50 ar finder vi betydeligt feerre, der er godt tilfredse med konferencer i den sociale indsats.

Afholdes der konferencer med flere personer i den sociale indsats

35% 42% 3% 1% 46%
77% 73%
L2 36% 16%
29% 20%
51%
—a. LN 43% 7%
29% 33% 34% 11%
0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR
Er godt tilfreds med dem De afholdes men er ikke tilstraeekkelige Man burde men man ggr det ikke

Figurerne viser en klar udvikling gennem de tyve ar, underspgelserne daekker. Brugen af konferencer, som
respondenterne er tilfredse med i den sociale indsats, er aftaget betydeligt. For gruppen med staerkt nedsat
funktionsevne er billedet dog mere kompliceret: uforandret brug for voksne, et fald efterfulgt af en stigning
for bgrnene.
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Tilfreds med konferencer, alle Tilfreds med konferencer, intakt

2015
W bgrn m voksne

2005 2015 2025
® bgrn m voksne

Tilfreds med konferencer, let nedsat Tilfreds med konferencer, staerkt nedsat

2005 2015 2025 2005 2015 2025
® bgrn mvoksne ® bgrn = voksne
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8. Vurdering af den sociale indsats

Vurdering

Respondenternes vurdering af den sociale indsats er mellem 4 og 5 pa en skala fra 1 til 9. Forzeldre til bgrn
med sjeeldne diagnoser vurderer den sociale indsats hgjere end voksne med sjeeldne diagnoser ggr, men
det sidste er mest udtryk for den kgnsskaevhed der er i udvalget. Til sammenligning viser figuren ogsa

vurderingen af den behandlingsmaessige indsats. Man bemaerker, at den sociale indsats opleves som
betydeligt ringere end den sundhedsmaessige.

Vurdering pa en skala 1-9 af den sociale indsats og behandling

... OM DE TAGER DIN VIDEN ALVORLIGT
... DE FUNDNE SOCIALE L@SNINGER
... SAMARBEJDET MED DET OFFENTLIGE

... DEN SOCIALE INDSATS SOM HELHED

... DEN BEHANDLINGSMASSIGE INDSATS

0,00 1,00 2,00 3,00 4,00 5,00 6,00 7,00

msamlet mvoksne ™ bgrn

Vurderingen af de naevnte emner &ndrer sig ikke meget med alder. Figuren viser samarbejdet med det
offentlige. For de aldre argange voksne ser man dog en betydeligt hgjere vurdering fra maend end fra
kvinder. Et traek, som gar igen pa de gvrige vurderinger. Det er en del af baggrunden for, at de voksnes
vurdering bliver lavere end den for bgrn, idet gruppen af voksne respondenter har et stort overtal af
kvinder.

Vurdering af samarbejdet med det offentlige pa en skala fral -9

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

® maend ™ kvinder
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Vurderingerne er nogenlunde de samme som i 2015, men i 2005 vurderede iseer foraeldrene den sociale
indsats fra kommunen noget hgjere, end de har gjort siden. De voksne med sjaldne diagnoser vurderede
ligeledes den sociale indsats hgjere i 2005, men her er forskellen ikke helt sa stor. Bade foraldrenes og de
voksnes vurdering af den sociale indsats, af samarbejdet med det offentlige og af de fundne sociale
Igsninger bliver klart lavere fra 2005 til 2015, og de ligger igen en smule lavere i 2025.

Foraeldrenes vurdering af ...

DEN SOCIALE INDSATS SAMARB M OFFENTLIGE FUNDNE SOC L@SNINGER VIDEN TAGET ALVORLIGT

m 2005 m 2015 m= 2025

De voksnes vurdering af ...

DEN SOCIALE INDSATS SAMARB M OFFENTLIGE FUNDNE SOC L@SNINGER VIDEN TAGET ALVORLIGT

m 2005 w2015 m= 2025

Aktindsigt og anker

Jo mere nedsat funktionsevne, des stgrre del af respondenterne har sggt aktindsigt. Og forzeldre sgger
oftere aktindsigt end voksne med en sjeelden diagnose. Det fremgar af tabellen og figuren.

Andel, der har sggt aktindsigt

Funktionsevne: intakt let nedsat steerkt nedsat Alle
Born 20% 30% 46% 33%
Voksne 10% 27% 43% 28%
Bg@rn + voksne 12% 28% 44% 30%
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Andel, der har sggt aktindsigt, efter funktionsevne

INTAKT LED NEDSAT STARKT NEDSAT

® bgrn mvoksne

Frekvensen af aktindsigt haenger staerkt sammen med alderen. For de yngste bgrn har en fjerdedel af
foraeldrene sggt aktindsigt. Dette tal stiger jeevnt med alder, indtil det for de yngste voksne nar op pa
nasten halvdelen, hvorefter det falder til en syvendedel i den aldste gruppe.

Op til 12 ar spger man oftere aktindsigt til piger, fra 13 til 34 mere til drenge og maend, fra 35 ar og op seger
kvinder meget oftere aktindsigt, end maend gar.

Har sggt aktindsigt

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

mmand ® kvinder

| 2025 spger forzeldre oftere aktindsigt, end voksne med sjeldne diagnoser ggr det, men det forhold har
forandret sig, for tyve ar siden var det omvendt. Med mere nedsat funktionsevne sgges mere aktindsigt.
For forzeldre ser vi en nogenlunde uforandret andel, der sgger aktindsigt over de tyve ar, omkring 20% nar
barnets funktionsevne er intakt, ca. 30%, nar den er let nedsat, og ca. 40%, nar den er steerkt nedsat.
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Har s@gt aktindsigt, alle Har sggt aktindsigt, intakt

2005 2015 2025 2005 2015 2025
®m bgrn mvoksne ® bgrn mvoksne
Har sggt aktindsigt, let nedsat Har sggt aktindsigt, staerkt nedsat

2005 2015 2025 2005 2015 2025

® bgrn mvoksne m bgrn mvoksne

Den, der er part i en sag, kan anke (klage) over en myndigheds afggrelser. Pa spgrgsmalet om, hvor mange
gange man har anket en sag, svarer forzaeldrene i gennemsnit 1,21 gange, mens de voksne svarer 1,01 gang.
Antallet af personer, der har anket netop én gang, er imidlertid i begge tilfelde meget mindre, end man
skulle forvente, hvis sandsynligheden for at anke var den samme for alle. Der er ligeledes faerre, der har
anket to og tre gange, men mange flere, der ikke har anket, og ogsa meget flere, der har anket fire gange
eller mere end forventet, hvis de var helt tilfaeldigt fordelt. Det kan vaere fordi, det er lettere at anke, nar
man har gjort det én gang, men det kan ogsa vaere fordi, kommuner er forskellige, og det er muligvis lidt af
hvert, der gar sig geldende.

Antal anker sammenlignet med tilfeeldig fordeling, bgrn

19 14 10 3

¥ bgrn m poisson 1,21
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Antal anker sammenlignet med tilfaeldig fordeling, voksne

30 42 16 11

0 1 2 3 4 5+
m voksne m poisson 1,01

Antal ankesager har nogenlunde samme sammenhang med alder som aktindsigten. En stigning fra de
yngste bgrn til den yngste gruppe voksne, og derefter et hastigt fald til meget sma tal for de &ldste. Op til
49 3r er det cirka lige mange maend og kvinder, der anker, dog lidt flere teenagedrenge end -piger. Efter 50
ar anker dobbelt sa mange kvinder som maend. Medlemmerne anfgrer som mulig forklaring, at her har de
ikke lengere bgrn hjemme og kan derfor bedre engagere sig i at anke.

Antal ankesager

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

m maend m kvinder

Siden 2005 er antal anker steget for foraeldre, mens det er faldet lidt for voksne med sjeeldne diagnoser.
Denne udvikling er sket i det f@grste af de to tiar, 2005 — 2015, mens der ikke er sket nogen videre forandring
i det seneste tiar. Samlet set har antal anker fra Sjeeldne Diagnoser medlemmer udviklet sig fra 1,20 i 2005,
over 1,01 2015 og til 1,07 i 2025. Figuren viser tallene for bgrn og voksne.

Anker

2005 2015 2025

® bgrn m voksne
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Endelig kan vi sammenholde antal anker pr. medlem i 2015 med antal anker i 2025 for de tyve foreninger,
der har afgivet mindst 15 svar i undersggelserne samt for Sjeldne-netvaerket. De tyve foreninger omfatter
71% af de medlemmer, der har svaret i 2025 undersggelsen og 82% af dem, der har svaret i 2015.

anker 2015 anker 2025 stigning% svar 2015 svar 2025

2211 Danmark 0,94 1,38 47% 32 24
Alfa-1 Norden 0,23 0,19 -21% 64 54
Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen 1,31 1,80 37% 32 15
ATAKSI/HSP, Foreningen for 0,61 0,55 -10% 49 143
Blgderforening, Danmarks 0,52 0,44 -15% 32 85
Cystisk Fibrose Foreningen 0,94 0,57 -39% 92 26
Dveaergeforeningen 1,78 1,85 4% 25 55
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 1,32 1,60 21% 143 207
Immun Defekt Foreningen 1,30 1,40 8% 45 37
Marfan Syndrom, Landsforeningen for 0,13 0,48 272% 71 71
NF Danmark 0,49 0,49 -1% 67 149
Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening for 1,04 2,20 112% 39 22
Prader-Willi Syndrom, Landsforeningen for 1,69 1,67 -1% 20 18
Protein Nedbrydnings Defekt Foreningen 2,31 0,69 -70% 10 36
Rygmarvsbrokforeningen af 1988 1,66 3,30 99% 31 21
Tourette Forening, Dansk 0,47 1,00 114% 133 26
Tubergs Sclerose, Dansk Forening for 1,61 1,86 16% 18 34
UniqueDanmark 1,58 2,33 47% 36 37
von Hippel-Lindau patienter og deres pargrende,

Foreningen af 0,08 0,75 860% 16 25
Williams Syndrom, Dansk forening for 1,40 1,34 -4% 31 34
Sjeeldne-netvaerket 0,91 1,00 9% 203 403

Figuren giver et overblik over forskydningerne mellem 2015 og 2025. En forening, Protein Nedbrydnings
Defekt Foreningen, har haft en markant nedgang i antal anker, men fra et lavt niveau og med et lavt antal
svar (den bla plet nederst til hgjre), og Cystisk Fibrose Foreningen har ogsa haft et fald. Fire foreninger har
haft en markant stigning i antal anker, det er Rygmarvsbrokforeningen af 1988, Dansk Forening for
Osteogenesis Imperfecta, Dansk Tourette Forening og Landsforeningen for Marfans Syndrom, som ligger
langt over den bla linje. En femte stor procentvis stigning (von Hippel-Lindau) er fra et meget lavt niveau og
med et lavt antal svar. De fleste foreninger anker i et omfang, som er det samme som eller lidt stgrre end

for ti ar siden.

Antal anker 2015 (x-aksen) og 2025 (y-aksen)

3,50

3,00

0,00

0,00 0,50 1,00

1,50

y = 1,106x

2,50
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Taget som helhed viser punkterne en stigning pa 11% fra 2015 til 2025 (den bla tendenslinje), lidt mere end
de samlede tal, som fremgar af forrige figur, som svarer til en stigning pa 2% for bgrn og 7% for voksne. Det
tyder p3, at der har vaeret en stigning i antal anker i den enkelte forening, mens de nye foreninger, der er
kommet til siden 2015 har medlemmer, der anker mindre. Alt i alt viser denne opggrelse, at der er
betydelig forskel mellem de enkelte foreninger i, hvor meget man anker, og at der er en tendens til, at
denne forskel holder sig over tid. Forskellen haenger formentlig sammen med, at de funktionsnedszettelser,
der fglger med de forskellige diagnoser, er mere eller mindre enkle at tage stilling til for sagsbehandlerne.

Medlemmerne anfgrer i forhold til anker, at Ankestyrelsens undersggelser viser et stort antal fejl i de
sociale sager, og man derfor skulle forvente, at der blev anket meget mere. Men folk kan ikke overskue
systemet og er bange for at anke, fordi de frygter, at nar man sar tvivl om en afggrelse, benytter
kommunen lejligheden til at kaste det hele op i luften, og det ender maske med, at man far frataget noget
andet. Et nyt faanomen i den forbindelse er, at man er begyndt at tale om "e-boks-angst”.
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9. Foreninger og radgivning

Vi sa i kapitel 3, at det vigtigste for den, der far en sjalden diagnose, er at mgde andre i samme situation.
Det gelder for 52% af de foraeldre, hvor barnet far diagnosen (og her er det foraeldrene, spgrgsmalet
angar), og for 71% af de voksne, der selv har faet den. Et sted, hvor man kan mgde andre i samme
situation, er i foreningerne.

Undersggelsen har et spgrgsmal om betydningen af kontakt med andre i samme situation i almindelighed:
Hvor meget betyder det for dig eller ville det betyde for dig at have kontakt med andre, som har samme
sjeldne diagnose, som du selv har? Det giver fglgende svar:

Kontakt med andre i samme situation ... bgrn voksne bgrn + voksne
... betyder ikke noget 1% 5% 4%
... er ikke seerligt vigtigt 8% 20% 17%
... er vigtigt for mig 43% 42% 42%
... er meget vigtigt for mig 47% 33% 37%

90% af forzeldrene og 75% af de voksne med sjxldne diagnoser tilkendegiver, at det er vigtigt eller meget
vigtigt for dem at have kontakt med andre med den samme diagnose, eller som har bgrn med samme
diagnose. Foraldrene scorer hgjest, sikkert fordi, diagnosen kan have veeret et chok for foreldrene og kan
have andret deres sociale situation, sa de har brug for at blive fortrolige med den nye situation, de star i.

Kendskab til forening

Vi sa i kapitel 3, at der kan ga nogle maneder, f@r man far at vide, at der er social stgtte, hvis man er i den
situation, at man har en sjelden diagnose. En kilde til denne viden er den relevante patientforening, og
hvordan far man sa kendskab til, at der er en forening? Figuren viser, at det kan ske ad flere veje.

Hvorfra har man kendskab til sin forening/Sjaldne-netvaerket

7%
FRA SJALDNE DIAGNOSERS HELPLINE 7‘}2
7%

31%
FRA SYGEHUSET 27%
40%

FRA PRAKTISERENDE LAGE |52%

FRA SAGSBEHANDLER | KOMMUNEN | 0%

36%
FRA INTERNETTET 33%

41%

24%
FRA ANDEN SIDE 30%
11% |

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

samlet voksne bgrn
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Bade for foraeldre og voksne med en sjeelden diagnose er internettet den mest almindelige kilde til
kendskab til foreningen. Hertil kan man sa laegge de 7%, som oplyser, at de har deres kendskab fra Sjeldne
Diagnosers Helpline. Derefter kommer sygehuset.

Der er sket meget pa informationsomradet i de sidste ti ar. Internettet betgd ikke naer sa meget for ti ar

siden, og Helpline fandtes slet ikke. Sygehuset havde heller ikke sa stor rolle som nu. Til gengeeld havde
mange dengang faet deres kendskab til foreningen fra sagsbehandleren i kommunen.

Kendskab til foreningen har foraldre fra

0%

FRA SJALDNE DIAGNOSERS HELPLINE

FRA SYGEHUSET

FRA PRAKTISERENDE LAGE

FRA SAGSBEHANDLER | KOMMUNEN

FRA INTERNETTET

FRA ANDEN SIDE

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

= 2015 = 2025

Kendskab til foreningen har voksne fra

0%
FRA SJALDNE DIAGNOSERS HELPLINE

FRA SYGEHUSET

FRA PRAKTISERENDE LAGE

FRA SAGSBEHANDLER | KOMMUNEN
FRA INTERNETTET

FRA ANDEN SIDE

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

= 2015 = 2025
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Oplysning fra sygehuset, bgrn

Oplysning fra sygehuset, voksne

2015 2025 2015 2025
mintakt mled nedsat m sveert nedsat mintakt wled nedsat m sveert nedsat

Hvad bruges foreningen til?

Der er spurgt om, hvor meget foreningen bruges til en raekke konkrete punkter, og svarene her stemmer
overens med det, der er kommet frem flere gange tidligere i denne analyse, om betydningen af at kende
andre i samme situation. Topscorere er “at mgde mennesker, der forstar ens hverdag”, ”leere, hvordan man
lever med sygdommen” og “danne netveaerk”. Det gaelder bade for foraeldre og for voksne med sjaeldne
diagnoser.

Det, som foreningen bruges mindst til, er at veere vejleder i konkrete sager. Ligeledes bruger de voksne
med sjeldne diagnoser ikke foreningen meget til at laere at handtere samspillet med det sociale system

eller til at leere om sociale rettigheder. Uanset hvilket formal man spgrger til, bliver foreningen brugt af en
meget stgrre del af foraeldrene end af de voksne med sjaldne diagnoser.

Foreningen bruges meget eller noget til at:

M@DE MENNESKER DER FORSTAR ENS HVERDAG
LARE HVORD. MAN LEVER MED SYGDOMMEN
LAERE AT HANDTERE SAMSPIL MED DET SOCIALE
LZAERE OM SOCIALE RETTIGHEDER

DANNE NETVARK

VARE VEJLEDER | KONKRETE SAGER \

msamlet ®voksne M bgrn 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Svarene fra foreeldre til bgrn med sjeeldne diagnoser fra 2015 ligner meget dem fra 2025, mens svarene fra
2005 afviger noget. Alle punkter var meget vigtigere i 2005, iseer kom de mere sagsorienterede, som at
vejlede i konkrete sager, laere om sociale rettigheder og lzere at handtere samspillet med det sociale
system, langt hgjere op pa listen, end det er tilfeeldet i dag.
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Foraeldre bruger foreningen til at:

M@DE MENNESKER DER FORSTAR ENS HVERDAG

LARE HVORD. MAN LEVER MED SYGDOMMEN

LERE AT HANDTERE SAMSPIL MED DET SOCIALE
LARE OM SOCIALE RETTIGHEDER ‘

DANNE NETVARK

| |
VARE VEJLEDER | KONKRETE SAGER } ‘

2005 m2015 m 2025 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

For voksne med sjeeldne diagnoser ser vi den samme udvikling over de tyve ar, men her er den sket mere
gradvist.

Voksne bruger foreningen til at:

M@DE MENNESKER DER FORSTAR ENS HVERDAG

LARE HVORD. MAN LEVER MED SYGDOMMEN

LARE AT HANDTERE SAMSPIL MED DET SOCIALE

LARE OM SOCIALE RETTIGHEDER

DANNE NETVARK

VARE VEJLEDER | KONKRETE SAGER X

BRe 2015 = 2025 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

For bade bgrnefamilier og voksne med sjaeldne diagnoser kan vi saledes konkludere, at den konkrete brug
af foreningen i den sociale problematik, man star i, betyder relativt mindre, mens det sociale element
relativt set har faet stgrre betydning. Og samlet set at foreningen bruges lidt mindre end tidligere.

Naeste figur viser, hvor meget maend og kvinder i alle aldersgrupper bruger foreningen til at mgde
mennesker, der forstar deres hverdag. Det ggr man i stigende grad med barnets alder op til 13, toppende i
13-34-arsalderen, og sa i mindre grad med stigende alder. Drengeforaeldre en del mere end pigeforzeldre,
op til 12, men kvinder lidt mere end maend for de voksne. De gvrige formal, der er spurgt til, viser meget af
samme variation.
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0-6 AR

Foreningen bruges mindre nu end for ti og tyve ar siden til en raekke instrumentelle formal, og til gengaeld
mere til nogle sociale. Dette billede bekraeftes af data for de fem foreninger med mere end 30 svar hver
gang. For eksempel nar vi ser pa formalet at laere om sociale rettigheder:

Bruger meget foreningen til at mgde mennesker der forstar min hverdag

7-12 AR

13-17 AR

18-34 AR

35-49 AR

mmand ® kvinder

50-64 AR

Bruger foreningen meget eller noget til at laere om sociale rettigheder

55%
50%
45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

e B|gderforeningen

2005

e Ehlers-Danlos

2015

e \arfan

NF

2025

e Unique

65-94 AR

Til hvert af de angivne formal kan man svare, at foreningen ikke bruges, bruges lidt, bruges noget eller
bruges meget. Tabellen angiver, hvor meget foreningen bruges til et eller flere af de angivne formal. Der er

altsa 9% af foraeldrene og 15% af de voksne, der slet ikke bruger foreningen, mens 39% af foraeldrene og

29% af de voksne bruger foreningen meget til mindst ét af de angivne formal.

Foreningen... drenge piger maend kvinder bprn voksne bg+vo
... bruges ikke 8% 11% 14% 15% 9% 15% 13%
... bruges lidt 22% 23% 28% 28% 22% 28% 26%
... bruges noget 30% 28% 28% 28% 29% 28% 28%
... bruges meget 40% 39% 29% 29% 39% 29% 32%
index (0-1/3-2/3-1) 0,67 0,65 0,57 0,57 0,66 0,57 0,67
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Der er udregnet et index, hvor "ikke brug” er ganget med 0, ”lidt” er ganget med 0,33, “noget” med 0,67 og
"meget” med 1, for at ggre det lettere at sammenligne. Tabellen viser at foraeldrene bruger foreningen
vaesentligt mere end de voksne, mens barnets eller den voksnes kgn ikke ggr nogen forskel.

Brug af foreningen har bade fgr og nu vaeret stgrre for foraeldre end for voksne, og den har for begge
grupper veeret svagt aftagende over de tyve ar. Tidligere blev foreningen brugt mere af kvinder end af

maend, men den forskel er gradvist forsvundet.

Foreningen bruges meget

2005 2015 2025

® bgrn ®voksne

Brug af forskellig rédgivning

Foreningen bruges meget

2005 2015 2025

mmaend m kvinder

Vi har set, at foreningen i dag mere bruges til at mgde folk i samme situation og danne netveerk, og mindre
end tidligere til konkret radgivning. Nar vi ssmmenligner brugen af forskellige radgivningstilbud, ser vi
imidlertid, at foreningen for éns egen diagnose er det, der bruges suveraent mest. Set over ti ar viser det
sig, at brugen af egen forening er aftaget en smule, mens brugen af en raekke andre radgivninger er steget.
Det gaelder isezer DUKH, som foraeldrene bruger 39% mere end for ti ar siden, og VISO og
Patientombuddet/Styrelsen for patientklager, som de voksne bruger mere end dobbelt s3 meget nu.

Brug af radgivningstilbud over tre ar, 2025

SJ.DIAGN.S HELPLINE
DIN FORENING
ANDRE FORENINGER
DUKH

VISO

PATIENT OMBUDDET

0,00 0,50 1,00

m samlet mvoksne ™ bgrn

68

Brug af radgivningstilbud over tre ar,
2015

DIN FORENING
ANDRE FORENINGER
DUKH

VISO

PATIENT OMBUDDET

0,00 050 1,00 1,50 2,00

wsamlet mvoksne m bgrn



Foraeldre til bgrn med sjaeldne diagnoser sgger ofte rad i egen forening, for de mindste og op til 12 ar
gaelder det meget mere drengeforzeldre end pigeforaeldre. Gennem voksenalder falder brugen af egen
forening til at fa rad fra langsomt med alder. Men hele vejen lige fra 13-arsalder og op er det en del flere
kvinder end maend, der sgger rad i egen forening. De andre spgrgsmal om at sgge rad viser samme

variation.

Antal rad fra egen forening gennem de seneste tre ar

0-6 AR 7-12 AR 13-17 AR 18-34 AR 35-49 AR 50-64 AR 65-94 AR

m maend ™ kvinder

For tyve ar siden var radgivningstilouddene meget anderledes, da var amterne ogsa en vaesentlig aktgr, sa
det giver ikke mening at sammenligne hele billedet som helhed. Vi kan imidlertid se pa brugen af radgivning
i egen forening, som der er spurgt om i alle tre omgange. Det viser sig, at brugen af radgivning i egen
forening tiltog steerkt mellem 2005 og 2015, med 79% for forzeldrene og med 95% for de voksne. | de sidste
ti ar er den sa aftaget igen, med 10% for foraeldrene og 16% for de voksne.

Brug af radgivning i egen forening: antal gange/3 ar Medlemmerne samlet

2005 2015 2025 2005 2015 2025

® bgrn ™ voksne

Brug af radgivning i egen eller anden forening/3 ar Medlemmerne samlet

2005 2015 2025 2005 2015 2025

® bgrn mvoksne
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Selv om vi tager “anden forening” med, ser vi stadig en nedgang i brugen gennem de seneste ti ar. Men hvis
vi ogsa tager Helpline med, far vi et billede af, at radgivning indenfor Sjaldne Diagnosers rammer fylder
mere og mere i billedet.

' Brug af radgivning inden for Sjeeldne Diagnosers ‘ Medlemmerne samlet
rammer: antal gange pr 3 &r

2005 2015 2025 2005 2015 2025

k ® bgrn m voksne ‘ A 4
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10. Sjeeldne-netvaerket

En af de stgrre forandringer i foreningsarbejdet, vi har set i Igbet af de sidste to artier, er etableringen og
udviklingen af Sjeeldne-netvaerket. i 2005 fandtes det slet ikke, 2015-undersggelsen fik omkring 200 svar fra
netvaerket, og 2025-undersggelsen fik omkring det dobbelte. Det er sa mange, at det er med til at praege
den udvikling, vi ser i undersggelsesresultater fra 2005 til 2025.

De, der har en diagnose der, er sa sjelden, at der ikke er basis for at danne en forening, er p& mange mader
i en anden situation end dem der, selv om diagnosen er sjelden, alligevel er sd mange, at der kan dannes
en formel struktur, og der er chancer for at finde andre i samme situation.

Derfor benytter vi undersggelsen til at tegne et billede af Sjeeldne-netvaerket som gruppe. Gruppen er lige
sa forskelligartet som medlemmerne af foreningerne, og nar man ser pa tallene, viser det sig, at den
adskiller sig fra gruppen af foreningsmedlemmer pa mange punkter, og ofte pa forskellig vis, nar det gaelder
bern og voksne. | dette kapitel stilles skarpt pa svarene pa alle de spgrgsmal, hvor Sjeeldne-netvaerket
adskiller sig signifikant.

Det bemaerkes, at medlemmerne af Sjeeldne-netvaerket har haft lejlighed til at svare pa, hvordan de bruger
"foreningen” til f.eks. information og hjalp i konkrete sager. Mange medlemmer af Sjaldne-netveerket
synes at opleve deres medlemskab af netvaerket som et medlemskab af Sjeeldne Diagnoser. Men Sjaeldne-
netvaerket er netop ikke en forening, og vi formoder, at netvaerksmedlemmerne har haft flere ting i
tankerne, nar de har svaret pa disse spgrgsmal: deltagelse i lukket Facebook-gruppe for Sjeeldne-netvaerket
(modereret af Sjaeldne Diagnoser), nyhedsbreve fra Sjeeldne Diagnoser, hjelp fra Helpline, dialog med
Sjeeldne Diagnosers netvaerkskonsulent, deltagelse i Sjaeldne-traef (arrangeret af Sjaeldne Diagnoser) samt
stgtte fra andre i samme diagnosegruppe.

Funktionsevne

Bgrnene i Sjaeldne-netvaerket har mere nedsat funktionsevne end bgrnene i foreningerne. De voksne
derimod har nogenlunde den samme funktionsevnenedsaettelse. Fgrste graf giver ssammenhangen for
bgrn, den er signifikant med p= 0,002 og gamma = 0,24. Der er ingen videre sammenhang for voksne.
Anden graf viser gennemsnitlig funktionsevnenedszettelse for bgrn og voksne i de to grupper.

Funktionsevne, bgrn Funktionsevnenedsaettelse (1= intakt, 2=
let nedsat, 3= staerkt nedsat)

e 2,17
35% 37% 33%
. 29% i 2,01
16% 1,0 R
FORENINGERNE SJ/ALDNE-NETVZARKET FORENINGERNE SJ/ALDNE-NETVARKET
intakt let nedsat steerkt nedsat bgrn voksne
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Behov for stgtte fra det offentlige

Bornene i Sjeldne-netvaerket har mere behov for stgtte end bgrnene i foreningerne, men for de voksne er
der kun lille forskel. Fgrste graf viser sammenhangen for bgrn med p= 0,014 og gamma = 0,21. Anden graf
viser gennemsnitligt behov for stgtte for bgrn og voksne i de to grupper.

Behov for stgtte fra det offentlige, bgrn Behov for stgtte (1= slet ikke, 2= i mindre
omfang, 3= i vaesentligt omfang)

FORENINGERNE SJAELDNE-NETVARKET FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

mintakt mlet nedsat m steerkt nedsat m bgrn mvoksne

Hvordan familien pdavirkes af diagnosen

Familien pavirkes for bgrn, men ikke for voksne. Foraldrene i Sjeeldne-netvaerket oplever at fa signifikant
ringere gkonomi end forzeldrene i foreningerne, p = 0,012, gamma = 0,201.

Har forringet vores gkonomi, bgrn Har forringet vores gkonomi (1= slet ikke,
2= delvis, 3= meget, 4= rigtig meget)

FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET FORENINGERNE SJAELDNE-NETVARKET

mslet ikke mdelvis m meget rigtig meget u bgrn m voksne

Forzeldre til bgrnene i Sjeeldne-netvaerket oplever lidt oftere, at sygdommen kraever en ekstra indsats af alle
i familien, forskellen er lige signifikant for bgrn med p = 0,05, gamma = 0,15, for voksne er den langt fra

signifikant.

Kraever en ekstra indsats, bgrn Kraever en ekstra indsats

e 31%
7% 4%
FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET FORENINGERNE SIALDNE-NETVARKET
msletikke mdelvis m meget rigtig meget ® bgrn mvoksne
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Foraeldre til bgrnene i Sjaeldne-netveaerket oplever i lidt hgjere grad, at familien bergres fglelsesmaessigt,
men dog ikke signifikant, med p = 0,063, gamma = 1,49. Derimod er der en klar forskel i muligheden for at
deltage i ting. Det fremgar pa fgrste graf, der viser svarfordelingen, og anden graf med gennemsnit viser
tydeligt, at der er en sammenhang for bgrn med p = 0,002, gamma = 0,237.

Pavirker muligheden for at deltage i ting, bgérn Pavirker muligheden for at deltage i ting

FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

mslet ikke mdelvis m meget rigtig meget ® bgrn m voksne

Hvad havde du mest brug for, da du fik din sjeeldne diagnose?

De voksne i Sjeeldne-netvaerket har lidt mindre behov for at mgde andre og lidt mere behov for psykolog
eller andet, set i forhold til de voksne i foreningerne. Forskellen er signifikant, en chi? test giver p = 0,04.

Hvad havde du mest behov for da du fik diagnosen (voksne)

52%

b | 45%

FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

wandet m psykolog ® socialrddgivning mgde andre

Specialtilbud

Specialdaginstitution benyttes af en langt stgrre del af bgrnene i Sjeeldne-netvaerket end i foreningerne.
Forste graf viser ssmmenhangen for bgrn, som en chi? test viser, er signifikant med p = 0,001, anden graf
viser gennemsnit for de fire grupper. Den viser tydeligt, at der ikke er nogen stgrre forskel for voksne.

73



Har sggt og benyttet specialdaginstitution Brug af specialdaginstitution (1= ikke sggt,
2= sggt men ikke faet, 3= har benyttet)

FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

® har ikke sggt ~ m spgt men ikke faet  ® har benyttet ® bgrn mvoksne

Hvorndr fik du de fagrste oplysninger om social stgtte?

Sjeeldne-netvaerket far senere oplysning om den sociale stgtte, bade nar det gaelder bgrn og voksne. For
begge grupper giver en chi? test p = 0,002. Gennemsnitlig tid for bgrn i foreningerne, hvor spgrgsmalet har
veeret relevant, er 3,6 mdr., mens den for bgrn i Sjaeldne-netveerket er 4,4 mdr. For voksne er de
tilsvarende tal 4,3 og 4,9 maneder, men her finder halvdelen af respondenterne ikke spgrgsmalet relevant.

Hvornar fik du oplysning om den sociale stgtte, bgrn

8% 14%
FORENINGERNE SJ/ALDNE-NETVZARKET
w da jeg fik diagnosen ~ minden for 6 mdr  w efter 6 mdr kendte selv til den  m ikke relevant

Hvorfra fik du de f@rste oplysninger om muligheder for social stgtte?

Der er stor og signifikant forskel pa, hvor respondenterne fik oplysninger om social stgtte fra, iszer
bemarker man, at Sjeeldne-netveerket er fgrste informationskilde for dobbelt sa mange voksne og dobbelt
sa mange bgrn, som foreningen er det for de diagnoser, der har foreninger. De uformelle kanaler, familie,
naboer, venner, spiller fire gange sa stor en rolle for bade bgrn og voksne i Sjeeldne-netvaerket, som de gor i
foreningerne. Det er dog kun 5-8% af netvaerkets medlemmer, der har faet deres fgrste oplysninger ad den
vej. For bade bgrn og voksne giver en chi? test p = 0,001.
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Hvorfra fik du de fgrste oplysninger om den sociale stgtte, bgrn

1% 0% 7 0% 2%

FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET
m familie, naboer, venner m sygehuset m praktiserende lege internettet
m foreningen / Sjel-netv m kommunal sagsbehandler m Sj Diagn Helpline

Hvorfra fik du de fgrste oplysninger om den sociale stgtte, voksne

FORENINGERNE SIALDNE-NETVARKET
m familie, naboer, venner m sygehuset m praktiserende lege internettet
m foreningen / Sjeel-netv ® kommunal sagsbehandler m Sj Diagn Helpline

Er du blevet tilstraekkeligt informeret om rettigheder og tilbud ?

Foreeldre til bgrn i Sjeeldne-netvaerket oplever i mindre grad at vaere blevet tilstreekkelig informeret, p =
0,005 og gamma =-0,217. Blandt foreningernes medlemmer er 32% til dels eller i hgj grad informeret,
blandt Sjeeldne-netvaerkets medlemmer er det tilsvarende tal kun 17%. For voksne geelder lidt af det
samme, men forskellen er meget mindre og bliver ikke signifikant for denne gruppe (p=0,112).

Tilstraekkelig informeret om rettigheder og tilbud, Er du blevet tilstraekkelig informeret
bgrn (1= slet ikke, 4= i hgj grad)

! INGERNE SIELDNE-NETVER, FORENINGERNE ~ SIELDNE-NETVARKET

msletikke ®mkunlidt mtil dels i hgj grad ® bgrn m voksne
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Tidsforbrug til sociale rettigheder og til behandlinger

Foraeldre til Sjeeldne-netvaerkets bgrn bruger vaesentlig mere tid til at saette sig ind i sociale rettigheder og
tilbud. Derimod bruger de nogenlunde samme tid pa behandlinger som medlemmer af foreningerne.

Timer om méneden til at saette sig ind i Timer om maneden brugt pa behandlinger
sociale rettigheder og tilbud

18,50 17,91
N 13,17 — b B i
10,61 10,47
7,60 5,03 4,99
FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET FORENINGERNE SJIZELDNE-NETVARKET
bgrn m voksne bgrn m voksne

Patientansvarlig laege

For bgrn er der en mindre forskel, idet 46% af bgrnene i foreningerne har en patientansvarlig laege (PAL),
mod 37% af bgrnene i Sjeeldne-netvaerket. Forskellen er teet pa at vaere signifikant, chi? test giver p= 0,056.

For voksne er der derimod en klar forskel i om man har PAL, her er det 32% af de voksne i foreningerne, der
har en PAL, men kun 22% i Sjeeldne-netvaerket. Det er en signifikant forskel med p= 0,001. Det bidrager dog
til dette hgje signifikansniveau, at der ogsa er en betydelig forskel i antallet, der har svaret "ved ikke”

Patientansvarlig leege (PAL), bgrn Patientansvarllig laege (PAL), voksne
54%
46%
38% 37% 39% — 30% B
24% 22% 24%
16%
FORENINGERNE SJALDNE-NETVZARKET R ENINGERNE SIZELDNE-NETVAS
har ikke PAL har PAL ved ikke har ikke PAL har PAL ved ikke
Forlgbssygeplejerske

Meget feerre af bgrnene i Sjeeldne-netvaerket har forlgbssygeplejerske, i forhold til i foreningerne er det to
en halv gang mindre, s sammenhaengen bliver signifikant med p= 0,001 i en chi? test.

Der er ligeledes meget faerre af de voksne i Sjaeldne-netvaerket, der har forlgbssygeplejerske, ift. i
foreningerne, ogsa her mindre end halvt sa mange, og forskellen er signifikant pa samme hgje niveau, med
p=0,001. Det bidrager dog til signifikansen, at der ogsa er en ret stor forskel i, hvor mange der svarer "ved
ikke”.

76



Har forlgbssygeplejerske, bgrn Har forlgbssygeplejerske, voksne

6%
FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET
® harikke mhar mved ikke ® harikke mhar wmved ikke

Behandlingsansvarlig leege

Fzerre bgrn i Sjeeldne-netvaerket har en behandlingsansvarlig laege (BAL), det drejer sig om 33% mod 38%,
men denne forskel er ikke stor nok til at blive signifikant, idet chi? testen her giver p =0,13.

Noget feerre voksne i Sjeeldne-netvaerket har BAL, her er det 27% mod 33%, forskellen er signifikant med p=
0,003.

Behandlingsansvarlig leege (BAL), bgrn Behandlingsansvarlig lege (BAL), voksne

FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET FORENINGERNE SJAELDNE-NETVARKET

m har ikke BAL m har BAL m ved ikke ® har ikke BAL m har BAL w ved ikke

Konferencer i behandlingen

Bade for bgrn og voksne angiver respondenterne, at der kun halvt sa ofte eller sjaeldnere afholdes
konferencer i forbindelse med behandlingen af sygdommen i Sjeeldne-netvaerket sammenlignet med i
foreningerne. | begge tilfeelde giver en chi? test p = 0,002. Andelen af respondenter, der svarer "ved ikke” er
dog for begge grupper omkring halvdelen.

Afholdes der konferencer, bgrn

m ingen grund til

® burde afholdes men

u afholdes men fungerer ikke
afholdes og tilfreds

22% m ved ikke
2% 11%

FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET
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Vurdering af den behandlingsmaessige indsats pd skala fra 0-9

Bade foraeldre til bgrn og voksne medlemmer i Sjeeldne-netvaerket finder den behandlingsmaessige indsats
ringere, end medlemmerne i foreningerne ggr.

Vurdering af den behandlingsmaessige indsats 1-9 Vurderingerne er
signifikant lavere i

Sjeeldne-netvaerket
bade for bgrn og for
voksne, testet med
veaerdierne 1-9.

FORENINGERNE SJELDNE-NETVARKET Gamma er omkring
0,2 og p=0,001

® bgrn mvoksne

Antal professionelle pG det sociale omrdde, man har kontakt med i gennemsnit

Bade for bgrn og voksne gaelder det, at over halvdelen i begge grupper slet ikke har kontakt med nogen
professionelle pa det sociale omrade, men de er alligevel med i de gennemsnit, der anvendes her.

Det er fzlles for bgrn og voksne, at medlemmerne af Sjaeldne-netvaerket har kontakt med flere
professionelle, end medlemmer af foreningerne har. Forskellen er dog langt stgrre for bgrn end for voksne.
Bgrn i Sjeldne-netvaerket har kontakt med 4,22 professionelle, mens bgrn i foreningerne har kontakt med
3,17 professionelle. Det er 1,33 gange sa mange. Voksne i Sjeeldne-netvaerket har kontakt med 1,24
professionelle, mens voksne i foreningerne har kontakt med 1,15 professionelle. Det er 1,08 gange sa
mange.

Born i Sjeeldne-net-
veerket har kontakt til
signifikant flere
professionelle, testet
med brug af vaerdierne

1-9, gamma= 0,249 og
FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET p= 0001
® bgrn ®voksne !

- Antal sociale personer man har kontakt med i gennemsnit

Oplever, at social- og sundhedsindsatsen er velkoordineret

Koordinationen mellem kommune og hospital er signifikant ringere for voksne, p= 0,037 med gamma test,
og lidt ringere for bgrn i Sjeeldne-netvaerket end i foreningerne, iseer svarer mange i netvaerket meget ringe.
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Koordination mellem kommune og
hospitalsvaesen (1= meget ringe, 4= god)

Koordination mellem hjem-kommune og
hospitalsvaesen, voksne

FORENINGERNE  SJALDNE-NETVARKET

FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

m meget ringe mretringe ®nogenlunde © god m ikke relevant ® bgrn m voksne

Vurderinger af den sociale indsats pd skala fra 1-9

Generelt vurderer foraeldre til bgrnene i Sjeeldne-netveerket den sociale indsats noget lavere end

foreeldrene i foreningerne. Gamma= -0,158, p= 0,069. Den sociale indsats alt i alt vurderes ogsa lavere af de

voksne i Sjeeldne-netvaerket. Samarbejdet med det offentlige vurderes ringere af forzeldre til bgrn i
Sjeeldne-netvaerket. Gamma=-0,116, p=0,116.

Vurdering af den sociale indsats 1-9 Vurdering af samarbejdet med det
offentlige

FORENINGERNE SIALDNE-NETVARKET FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

m bgrn mvoksne ® bgrn mvoksne

L e

De fglgende resultater om de fundne Igsninger viser ikke signifikant forskel mellem foreninger og Sjeeldne-

netveerket. Til sidst en taet pa signifikant sammenhaeng, der viser oplevelsen af, at man ikke tager

medlemmernes viden om diagnosen sa alvorligt i Sjeeldne-netvaerket som i foreningerne, med gamma= -

0,158 og p= 0,069.

Hvor gode Igsninger har man fundet 1-9 Bliver din viden taget alvotligt

FORENINGERNE SJAELDNE-NETVARKET

FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

| ]
® bgrn m voksne bgrn mvoksne
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Hvad betyder kontakt med andre med samme diagnose?

Kontakt med andre med samme diagnose betyder gennemgaende mere for medlemmerne af foreningerne,
nok fordi de har flere muligheder for kontakt med andre med den samme diagnose. Der er sasmmenhang
for voksne, gamma=-0,14, p = 0,025.

Hvad kontakt med andre betyder, voksne Hvad kontakt med andre betyder
(1= ikke noget, 4= meget vigtigt)

FORENINGERNE SJALDNE-
FORENINGERNE SI/ELDNE-NETV/ARKET NETV/ERKET
m ikke noget  mikke vigtigt m vigtigt meget vigtigt ® bgrn ™ voksne

Respondenter fra foreningerne bruger oftere foreningen til at mgde mennesker, end respondenter fra
Sjeeldne-netvaerket bruger Sjaldne-netvaerket til det. For bgrn er gamma=-0,641, for voksne -0,466 og p
for begge p=0,001.

Bruger forening/Sj-netv til at mgde mennesker, bgrn

Bruger forening/Sj-net til at
mgde mennesker

M 2 amoam

FORENINGERNE SJALDNE-
FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET NETVARKET
m ikke noget m ikke vigtigt m vigtigt meget vigtigt ® bgrn mvoksne

Bruger forening/Sj-net til at mgde mennesker, voksne

FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

m ikke noget m ikke vigtigt m vigtigt meget vigtigt

For alle spgrgsmalene om brug af forening/netvaerk geelder det, at medlemmer af Sjeeldne-netvaerket
bruger netveerket mindre end medlemmer af foreningerne bruger foreningen. Forskellen bliver stgrst for
bgrn. De bruger foreningerne mere end de voksne. Netvarket bruges lige meget af bgrn og voksne.
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De fplgende figurer viser brugen af foreningen / Sjaeldne-netvaerket til at leere at leve med sin diagnose:
Bade for bgrn og voksne er der signifikant sammenhaeng med gamma omtrent som ovenfor og p = 0,001.

Bruger forening/Sj-net til at lzere at leve, bgrn Bruger forening/Sj-net til at lere at leve

FORENINGERNE SJAELDNE-NETVARKET FORENINGERNE  SJALDNE-NETVARKET

m ikke noget  m ikke vigtigt m vigtigt meget vigtigt ® bgrn mvoksne

Bruger forening/Sj-net til at laere at leve, voksne

FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

m ikke noget m ikke vigtigt m vigtigt meget vigtigt

| Sjeeldne-netvaerket har bgrn og voksne naesten samme profil, men i foreningerne ser vi forskellige profiler
for bgrn og voksne, idet foraeldrene til bgrn med sjeeldne diagnose meget mere end de voksne med sjaeldne

diagnoser bruger foreningerne til at lzere at leve med diagnosen.

Her er omtrent det samme forhold, som angar hvordan man bruger foreningen.

Handtere samspillet med sociale system, Handtere samspillet med sociale system,
bgrn voksne

%.. 11% 9% 5%
FORENINGERNE SIALDNE-NETVARKET FORENINGERNE SIALDNE-NETVARKET
m ikke noget m ikke vigtigt ® vigtigt = meget vigtigt m ikke noget m ikke vigtigt m vigtigt meget vigtigt
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Brugen af foreningen / Sjeeldne-netvaerket til at lzere om sociale rettigheder:

Lzere om sociale rettigheder, bgrn Til at laere om sociale rettigheder

FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

m ikke noget  mikke vigtigt m vigtigt meget vigtigt mborn mvoksne

Leere om sociale rettigheder, voksne

FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

m ikke noget m ikke vigtigt m vigtigt meget vigtigt

Igen ser vi meget forskellig brug af foreningen og af Sjeeldne-netvaerket. Foreningerne er meget vigtigere
for deres medlemmer end netvaerket er for sine medlemmer i relation til de aspekter, vi her spgrger om.
Her er gamma =-0,394 for bgrn og -0,31 for voksne, og p i begge tilfeelde 0,001. Og igen ser vi foreningerne
blive brugt mere af foraeldrene end af de voksne.

Brugen af foreningen / Sjaeldne-netvaerket til at danne netvaerk:

Bruger foreningen til at danne netvaerk, bgrn Til at danne netvaerk

FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

m ikke noget  m ikke vigtigt m vigtigt meget vigtigt ® bgrn ®voksne
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Bruger foreningen til at danne netvaerk, voksne

FORENINGERNE SJAELDNE-NETVARKET

m ikke noget mikke vigtigt  m vigtigt meget vigtigt

Her er gamma for bgrn = -0,59 og for voksne -0,337, og i begge tilfalde er p=0,001.

Forskellen i profil mellem bgrn og voksne i foreningerne, som vi har set pa de foregdende figurer, gar ogsa
igen her, nar det handler om at bruge foreningen til at danne netvaerk.Brugen af foreningen / Sjeldne-
netvaerket som vejleder i konkrete sager:

Bruger foreningen som vejleder i konkrete sager, Som vejleder i konkrete sager
bgrn

FORENINGERNE SJAELDNE-NETVARKET FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

m ikke noget m ikke vigtigt m vigtigt meget vigtigt ® bgrn m voksne

Her er gamma = -0,398 for bgrn og -0,32 for voksne, og p i begge tilfaelde = 0,001. Figuren for voksne ser
naesten lige sadan ud.

Stgtte og radgivning
| relation til stgtte og radgivning spiller Helpline en meget stgrre rolle i Sjeeldne-netvaerket, end

foreningerne ggr for deres medlemmer: Gamma er 0,51 for bgrn og 0,55 for voksne, og p i begge tilfeelde
0,001.

Radgivning fra Sjeeldne Dialogers

Radgivning fra Sjaeldne Diagnosers Helpline, Helpline

bgrn

5%

8% 3%

QR ENINGERNE SJ/ELDNE-NETVAS S FORENINGERNE ~ SIELDNE-NETVARKET

m0 m1 m2til3 = 4ellerflere gange ® bgrn mvoksne
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Radgivning fra Sjeldne Dialogers Helpline, voksne

6% 4% 1% 8% 6%

FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

E0 m1l 2til 3 4 eller flere gange

Bade i foreningerne og Sjaldne-netvaerket og blandt bade foraeldre og voksne er det kun et mindretal, der
bruger Helpline. Svaret "0 gange” er givet af mellem 60 og 90% af respondenterne. Det er dog langt flere i
netvaerket end i foreningerne, og lidt flere voksne end foreeldre til bgrn, der bruger Helpline.

Derimod er der ikke signifikant forskel pa brugen af egen forening /Sjaeldne-netveerket mellem dem i
foreningerne og dem i Sjaeldne-netveaerket. De gvrige radgivninger benyttes kun lidt.

Negative reaktioner

Medlemmerne af Sjeeldne-netvaerket angiver at veere mere udsat for negative kommentarer fra naboer
eller venner. Forskellen er stgrst for bgrn, hvor sammenhangen er signifikant med gamma = 0,246 og p =
0,017. Forskellen er ikke naer sa stor for voksne.

Negative reaktioner fra naboer eller venner, bgrn Mgder negative reaktioner fra
naboer eller venner

14% 2% 1% 17% 7% 1%
FORENINGERNE SIALDNE-NETVARKET
FORENINGERNE SJIALDNE-
m er aldrig sket m en enkelt gang et par gange NETV/ERKET
det sker jeevnligt m det sker ofte ® bgrn mvoksne

Medlemmerne af Sjeeldne-netvaerket angiver ogsa, at de er mere udsat for negative kommentarer fra
familien. Sammenhaengen for bgrn er stgrst men dog ikke signifikant, her er gamma = 0,17 og p = 0,09.
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Negative reaktioner fra familien, bgrn Mgder negative reaktioner fra
familien

5% 1% 8% 2%

FORENINGERNE SJALDNE-NETVARKET

FORENINGERNE  SJALDNE-NETVARKET

m er aldrig sket m en enkelt gang m et par gange

det sker jeevnligt m det sker ofte H bgrn ®voksne

Medlemmerne af Sjeeldne-netvaerket er ligeledes mere udsat for negative kommentarer fra sundheds-
personale. Her er forskellen stgrst for voksne og her signifikant med gamma = 0,15 og p = 0,027.

Mgder negative reaktioner fra sundhedspersonale, Mgder negative reaktioner fra
voksne sundhedspersonale

9 7% 2% 9 9% 5%

FORENINGERNE SJAELDNE-NETVARKET

FORENINGERNE  SJALDNE-NETVARKET

m er aldrig sket ® en enkelt gang = et par gange

det sker jaevnligt ® det sker ofte u bgrn ®voksne

Til gengeeld er der ikke signifikant forskel mellem medlemmer af foreningerne og medlemmer af Sjaeldne-
netvaerket nar det drejer sig om at mgde negative reaktioner fra mennesker, de ikke kender (for bgrn er p=
0,075, for voksne 0,136) eller at mgde negative reaktioner fra arbejdskammerater eller klassekammerater
(for bgrn er p= 0,15, for voksne 0,17).

Et samlet mal for negative reaktioner viser, at bade bgrn og voksne i Sjaeldne-netveaerket er mere udsat for
negative reaktioner. Begge disse sammenhaenge er signifikante med p = 0,005. Gamma er 0,226 for bgrn og
0,175 for voksne.

~____Mgder negative reaktioner, samlet mal, bgrn Negative reaktioner, samlet mal

9 20%

12% 69
I 1/INGERNE SI/ELDNE-NETNES FORENINGERNE  SJALDNE-NETVARKET
W er aldrig sket m en enkelt gang ™ et par gange
det sker jeevnligt m det sker ofte ® bgrn mvoksne
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11. Svar fra de enkelte foreninger

Den fgrste tabel viser, hvor mange svar der er for den enkelte forening. Hvis det er under 30, spiller
tilfaeldigheder en vis rolle, hvis det er under 15 en stor rolle for de resultater, de fglgende tabeller viser.

(Tabel-numrene henviser til “Stgtte og radgivning i hverdagen 2015”).

Antal svar fra den enkelte forening

antal svar procent
22q11 Danmark 24 1,1
Addison Foreningen i Danmark 36 1,7
AHC Foreningen 6 0,3
Albinisme, Dansk Forening for 2 0,1
Alfa-1 Norden 54 2,5
Angelmanforeningen i Danmark 37 1,7
Aniridi Danmark 3 0,1
Apertforening, Danmarks 11 0,5
Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen 15 0,7
ATAKSI/HSP, Foreningen for 143 6,7
Bardet-Biedl Syndrom Danmark, Landsforeningen for 16 0,7
Blaereekstrofiforeningen 7 0,3
Blgderforening, Danmarks 85 4
CDG forening, Den Danske 7 0,3
CHARGE forening Danmark 5 0,2
Crouzonforeningen i Danmark 11 0,5
Cystisk Fibrose Foreningen 26 1,2
Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dansk 1 0
Dvaergeforeningen 55 2,6
Ectodermal Dysplasia i Danmark 9 0,4
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 207 9,7
Fabry Patientforening Danmark 20 0,9
Fanconi Aneemi Danmark 23 1,1
Galaktoseemiforeningen i Danmark 29 1,4
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen 17 0,8
IC foreningen 43 2
Immun Defekt Foreningen 37 1,7
Marfan Syndrom, Landsforeningen for 71 3,3
MCADD-foreningen 17 0,8
MPN Forening, Dansk 22 1
Multipel System Atrofi, Landsforeningen 17 0,8
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for 6 0,3
NCL Danmark 13 0,6
NF Danmark 149 7
Osler/HHT Danmark 12 0,6
Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening for 22 1
PAH Patientforening 21 1
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Pandas/PANS Foreningen Danmark 11 0,5
PKU Foreningen Danmark 28 1,3
Pompeforeningen i Danmark 10 0,5
Porfyriforeningen Danmark 37 1,7
Prader-Willi Syndrom, Landsforeningen for 18 0,8
Protein Nedbrydnings Defekt Foreningen 36 1,7
Rett Syndrom, Landsforeningen 22 1
Rygmarvsbrokforeningen af 1988 21 1
Smith-Magenis Syndrom Forening 7 0,3
Sotos Syndrom, Landsforeningen for 5 0,2
Tourette Forening, Dansk 26 1,2
Tubergs Sclerose, Dansk Forening for 34 1,6
UniqueDanmark 37 1,7
von Hippel-Lindau patienter og deres pargrende,
Foreningen for 25 1,2
Williams Syndrom, Dansk forening for 34 1,6
WilsonPatientforeningen 11 0,5
XLH Patientforeningen 18 0,8
Sjeeldne-netvaerket 403 18,8
Andet 76 3,6
Total 2138 100
Tabel 78. Funktionsevne

intakt let nedsat sveert nedsat
22911 Danmark 9% 65% 26%
Addison Foreningen i Danmark 25% 47% 28%
AHC Foreningen 17% 83%
Albinisme, Dansk Forening for 100%
Alfa-1 Norden 24% 54% 22%
Angelmanforeningen i Danmark 100%
Aniridi Danmark 100%
Apertforening, Danmarks 18% 55% 27%
Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen 86% 14%
ATAKSI/HSP, Foreningen for 7% 44% 49%
Bardet-Biedl Syndrom Danmark, Landsforen. 7% 40% 53%
Blaereekstrofiforeningen 29% 43% 29%
Blgderforening, Danmarks 64% 31% 5%
CDG forening, Den Danske 100%
CHARGE forening Danmark 60% 40%
Crouzonforeningen i Danmark 27% 46% 27%
Cystisk Fibrose Foreningen 46% 46% 8%
Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan. 100%
Dveaergeforeningen 30% 59% 11%
Ectodermal Dysplasia i Danmark 56% 44%

ialt
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
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Ehlers-Danlos foreningen i Danmark
Fabry Patientforening Danmark

Fanconi Anaemi Danmark
Galaktoseemiforeningen i Danmark
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen

IC foreningen

Immun Defekt Foreningen

Marfan Syndrom, Landsforeningen for
MCADD-foreningen

MPN Forening, Dansk

Multipel System Atrofi, Landsforeningen
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for
NCL Danmark

NF Danmark

Osler/HHT Danmark

Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening
for

PAH Patientforening

Pandas/PANS Foreningen Danmark

PKU Foreningen Danmark
Pompeforeningen i Danmark
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
Tourette Forening, Dansk

Tubergs Sclerose, Dansk Forening for
UnigueDanmark

von Hippel-Lindau patienter og deres pargr.
Williams Syndrom, Dansk forening for
WilsonPatientforeningen

XLH Patientforeningen
Sjeeldne-netvaerket

| alt

Tabel 79. Hvad man havde mest brug for da man fik den sjaldne diagnose

22911 Danmark
Addison Foreningen i Danmark
AHC Foreningen

88

8% 44% 48%
25% 70% 5%
39% 35% 26%
50% 36% 14%
29% 41% 29%
43% 50% 7%
29% 50% 21%
35% 59% 6%

100%

41% 50% 9%
35% 65%

67% 33%
8% 92%
44% 48% 8%
75% 17% 8%
27% 41% 32%
35% 55% 10%
20% 70% 10%

89% 11%
20% 40% 40%

69% 31%
18% 29% 53%
65% 24% 12%
100%

5% 57% 38%
14% 57% 29%
67% 33%

50% 35% 15%
21% 29% 50%

5% 41% 54%
65% 17% 17%

3% 62% 35%
55% 36% 9%
29% 59% 12%
23% 49% 27%
28% 44% 28%

soc. Mgde
psykolog radg. andre andet
4% 35% 44% 17%
8% 11% 56% 25%
0% 0% 83% 17%

100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%

100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%



Albinisme, Dansk Forening for

Alfa-1 Norden

Angelmanforeningen i Danmark

Aniridi Danmark

Apertforening, Danmarks

Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen
ATAKSI/HSP, Foreningen for

Bardet-Biedl Syndrom Danmark, Landsforen.
Bleereekstrofiforeningen

Blgderforening, Danmarks

CDG forening, Den Danske

CHARGE forening Danmark
Crouzonforeningen i Danmark

Cystisk Fibrose Foreningen

Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan.
Dveaergeforeningen

Ectodermal Dysplasia i Danmark
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark

Fabry Patientforening Danmark

Fanconi Anaemi Danmark
Galaktosaeemiforeningen i Danmark
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen

IC foreningen

Immun Defekt Foreningen

Marfan Syndrom, Landsforeningen for
MCADD-foreningen

MPN Forening, Dansk

Multipel System Atrofi, Landsforeningen
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for
NCL Danmark

NF Danmark

Osler/HHT Danmark

Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening for
PAH Patientforening

Pandas/PANS Foreningen Danmark

PKU Foreningen Danmark
Pompeforeningen i Danmark
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
Tourette Forening, Dansk

0%
2%
0%
0%
18%
20%
13%
7%
29%
8%
0%
20%
27%
19%
0%
15%
0%
6%
10%
22%
14%
24%
2%
9%
6%
18%
14%
35%
0%
23%
14%
0%
5%
20%
9%
29%
0%
8%
6%
27%
14%
5%
29%
20%
8%

0%
6%
35%
0%
0%
20%
20%
7%
14%
16%
29%
0%
18%
19%
0%
0%
0%
21%
5%
9%
3%
12%
12%
11%
19%
0%
5%
24%
0%
31%
6%
8%
5%
10%
0%
11%
30%
0%
35%
27%
18%
10%
14%
0%
19%

100%
57%
57%
33%
55%
47%
38%
67%
43%
41%
57%
60%
55%
39%

100%
75%
67%
44%
55%
61%
62%
35%
63%
37%
56%
41%
64%
12%
83%
46%
52%
67%
46%
45%
55%
43%
40%
53%
53%
44%
46%
71%
57%
60%
54%

0%
35%

8%
67%
27%
13%
29%
20%
14%
36%
14%
20%

0%
23%

0%
11%
33%
29%
30%

9%
21%
29%
23%
43%
20%
41%
18%
29%
17%

0%
28%
25%
46%
25%
36%
18%
30%
39%

6%

3%
23%
14%

0%
20%
19%
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Tubergs Sclerose, Dansk Forening for
UniqueDanmark

von Hippel-Lindau patienter og deres pargr.
Williams Syndrom, Dansk forening for
WilsonPatientforeningen

XLH Patientforeningen

Sjeeldne-netvaerket

| alt

Tabel 80. Hvordan familien pavirkes

22q11 Danmark

Addison Foreningen i Danmark

AHC Foreningen

Albinisme, Dansk Forening for

Alfa-1 Norden

Angelmanforeningen i Danmark

Aniridi Danmark

Apertforening, Danmarks
Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen
ATAKSI/HSP, Foreningen for

Bardet-Biedl Syndrom Danmark, Landsforen.

Blzaereekstrofiforeningen
Blgderforening, Danmarks
CDG forening, Den Danske
CHARGE forening Danmark
Crouzonforeningen i Danmark
Cystisk Fibrose Foreningen

Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan.

Dveaergeforeningen

Ectodermal Dysplasia i Danmark
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark
Fabry Patientforening Danmark

Fanconi Anaemi Danmark
Galaktoseemiforeningen i Danmark
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen
IC foreningen

Immun Defekt Foreningen

Marfan Syndrom, Landsforeningen for
MCADD-foreningen

MPN Forening, Dansk

Multipel System Atrofi, Landsforeningen
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for
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27% 12% 38% 24%
24% 30% 43% 3%
13% 13% 39% 35%
18% 6% 68% 9%

0% 0% 82% 18%
12% 18% 41% 29%
13% 15% 45% 27%
12% 14% 49% 25%

Familien pavirkes meget eller rigtig meget:

gkonomisk praktisk fglelsesm.  Socialt
39% 61% 70% 48%
28% 42% 58% 47%
17%  100% 100% 50%
0% 0% 0% 100%
20% 32% 33% 30%
36% 94% 89% 89%
67% 67% 0% 67%
18% 64% 73% 36%
8% 39% 39% 15%
31% 51% 48% 60%
33% 67% 87% 67%
14% 43% 72% 29%
13% 14% 29% 13%
86%  100% 100% 100%
20% 80% 80% 60%
18% 55% 82% 36%
23% 50% 58% 23%
100%  100% 100% 100%
2% 29% 28% 24%
0% 11% 11% 11%
63% 63% 50% 69%
20% 30% 35% 35%
43% 43% 87% 39%
24% 20% 24% 40%
47% 53% 77% 53%
10% 10% 35% 33%
38% 41% 47% 56%
19% 19% 34% 21%
6% 35% 53% 29%
33% 19% 24% 33%
29% 88% 82% 88%
0% 0% 0% 0%




NCL Danmark

NF Danmark

Osler/HHT Danmark

Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening
for

PAH Patientforening

Pandas/PANS Foreningen Danmark

PKU Foreningen Danmark
Pompeforeningen i Danmark
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
Tourette Forening, Dansk

Tubergs Sclerose, Dansk Forening for
UnigueDanmark

von Hippel-Lindau patienter og deres pargr.
Williams Syndrom, Dansk forening for
WilsonPatientforeningen

XLH Patientforeningen
Sjeeldne-netvaerket

I alt

De fire sgjler stammer fra forskellige fordelinger, og kan derfor ikke laegges sammen

Tabel 81. Behov for stgtte for at deltage pa lige fod

2211 Danmark

Addison Foreningen i Danmark

AHC Foreningen

Albinisme, Dansk Forening for

Alfa-1 Norden

Angelmanforeningen i Danmark

Aniridi Danmark

Apertforening, Danmarks
Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen
ATAKSI/HSP, Foreningen for

Bardet-Biedl Syndrom Danmark, Landsforen.

Bleereekstrofiforeningen

Blgderforening, Danmarks
CDG forening, Den Danske
CHARGE forening Danmark

25%  92% 100% 92%
20%  20% 35% 22%

0%  25% 42% 50%
27%  32% 32% 36%
32%  16% 37% 26%
50%  90% 90% 60%
19%  67% 52% 30%
40%  70% 80% 50%

3% 28% 33% 44%
18%  76% 82% 82%
2%  77% 82% 56%
36%  100% 91% 77%
35%  47% 35% 35%
71%  86% 100%  100%

0%  67% 100% 67%
24%  44% 56% 32%
18%  67% 73% 64%
38%  84% 70% 65%
35%  26% 57% 22%

6%  67% 73% 39%
27%  18% 18% 18%
18%  29% 41% 24%
33%  47% 57% 50%
29%  46% 52% 46%

slet ikke | mindre omf. ivaesentlig omf.
4% 61% 35%
46% 37% 17%
100%

100%

54% 39% 7%
8% 92%

67% 33%

9% 64% 27%
8% 33% 58%
23% 47% 29%
13% 13% 73%
29% 43% 29%
68% 27% 6%
100%

40% 60%

ialt
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
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Crouzonforeningen i Danmark

Cystisk Fibrose Foreningen

Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan.
Dvaergeforeningen

Ectodermal Dysplasia i Danmark
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark

Fabry Patientforening Danmark

Fanconi Anaemi Danmark
Galaktoseemiforeningen i Danmark
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen

IC foreningen

Immun Defekt Foreningen

Marfan Syndrom, Landsforeningen for
MCADD-foreningen

MPN Forening, Dansk

Multipel System Atrofi, Landsforeningen
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for
NCL Danmark

NF Danmark

Osler/HHT Danmark

Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening for
PAH Patientforening

Pandas/PANS Foreningen Danmark

PKU Foreningen Danmark
Pompeforeningen i Danmark
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
Tourette Forening, Dansk

Tubergs Sclerose, Dansk Forening for
UniqueDanmark

von Hippel-Lindau patienter og deres pargr.
Williams Syndrom, Dansk forening for
WilsonPatientforeningen

XLH Patientforeningen

Sjeeldne-netvaerket

I alt
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9% 55% 36%

15% 58% 27%

100%

16% 68% 16%

44% 56%

12% 51% 38%

30% 45% 25%

30% 35% 35%

50% 25% 25%

18% 53% 29%

65% 30% 5%

29% 55% 16%

53% 41% 6%

59% 41%

48% 38% 14%

29% 71%

80% 20%

8% 92%

53% 34% 13%

67% 25% 8%

32% 41% 27%

39% 56% 6%

10% 70% 20%

19% 52% 30%

10% 40% 50%

67% 25% 8%
6% 35% 59%

15% 41% 44%

5% 96%

12% 47% 41%

43% 57%
100%

39% 35% 26%
9% 36% 55%
6% 36% 58%

70% 22% 9%

55% 46%

64% 18% 18%

41% 53% 6%

29% 38% 33%

30% 40% 30%

100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%



Tabel 82. Negative reaktioner, mobning

22q11 Danmark

Addison Foreningen i Danmark

AHC Foreningen

Albinisme, Dansk Forening for

Alfa-1 Norden

Angelmanforeningen i Danmark

Aniridi Danmark

Apertforening, Danmarks

Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen
ATAKSI/HSP, Foreningen for

Bardet-Biedl Syndrom Danmark, Landsforen.
Blaereekstrofiforeningen

Blgderforening, Danmarks

CDG forening, Den Danske

CHARGE forening Danmark
Crouzonforeningen i Danmark

Cystisk Fibrose Foreningen

Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan.
Dvargeforeningen

Ectodermal Dysplasia i Danmark
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark

Fabry Patientforening Danmark

Fanconi Anaemi Danmark
Galaktosemiforeningen i Danmark
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen

IC foreningen

Immun Defekt Foreningen

Marfan Syndrom, Landsforeningen for
MCADD-foreningen

MPN Forening, Dansk

Multipel System Atrofi, Landsforeningen
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for
NCL Danmark

NF Danmark

Osler/HHT Danmark

Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening
for

PAH Patientforening

Pandas/PANS Foreningen Danmark

PKU Foreningen Danmark
Pompeforeningen i Danmark
Porfyriforeningen Danmark

Prader-Willi Syndrom, Landsforeningen for
Protein Nedbrydnings Defekt Foreningen

Andel medlemmer som jaevnlig eller ofte ...

mgder negative reaktioner

bliver mobbet

16%
38%
0%
100%
4%
26%
33%
56%
17%
19%
17%
0%
8%
20%
40%
67%
15%
0%
41%
57%
49%
11%
10%
19%
36%
18%
22%
14%
20%
18%
8%
50%
9%
25%
11%

19%
14%
44%

9%
33%
20%
10%

7%

21%
0%
20%
0%
2%
0%
0%
33%
0%
6%
17%
0%
2%
0%
0%
67%
10%
0%
8%
0%
5%
0%
5%
13%
18%
0%
7%
4%
0%
6%
8%
0%
0%
14%
0%

6%
7%
22%
0%
11%
3%
0%
3%
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Rett Syndrom, Landsforeningen
Rygmarvsbrokforeningen af 1988
Smith-Magenis Syndrom Forening
Sotos Syndrom, Landsforeningen for
Tourette Forening, Dansk

Tubergs Sclerose, Dansk Forening for
UniqueDanmark

von Hippel-Lindau patienter og deres pargr.
Williams Syndrom, Dansk forening for
WilsonPatientforeningen

XLH Patientforeningen
Sjeeldne-netvaerket

lalt

Tabel 83. Giver det problemer med kommunens sagsbehandler at diagnosen er sjelden

22q11 Danmark

Addison Foreningen i Danmark

AHC Foreningen

Albinisme, Dansk Forening for

Alfa-1 Norden

Angelmanforeningen i Danmark

Aniridi Danmark

Apertforening, Danmarks
Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen
ATAKSI/HSP, Foreningen for

Bardet-Biedl Syndrom Danmark, Landsforen.

Bleereekstrofiforeningen
Blgderforening, Danmarks
CDG forening, Den Danske
CHARGE forening Danmark
Crouzonforeningen i Danmark
Cystisk Fibrose Foreningen

Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan.

Dveaergeforeningen

Ectodermal Dysplasia i Danmark
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark
Fabry Patientforening Danmark
Fanconi Anaemi Danmark
Galaktoseemiforeningen i Danmark
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen
IC foreningen

Immun Defekt Foreningen
94

7% 0%
15% 39%
20% 20%
33% 0%
71% 21%
8% 0%
25% 18%
6% 0%
14% 25%
9% 0%
27% 7%
30% 13%
25% 8%
slet i nogen i hgj ikke
ikke grad grad relevant
26% 26% 42% 5%
32% 10% 23% 36%
40% 20% 40%
100%
33% 17% 17% 33%
38% 24% 38%
33% 33% 33%
40% 60%
57% 29% 14%
32% 27% 26% 15%
42% 17% 42%
17% 33% 50%
27% 13% 23% 37%
60% 40%
20% 80%
25% 63% 13%
32% 20% 24% 24%
100%
32% 29% 29% 10%
14% 57% 14% 14%
15% 23% 51% 12%
11% 37% 16% 37%
14% 24% 52% 10%
29% 18% 41% 12%
17% 25% 58%
37% 6% 9% 49%
21% 29% 29% 21%

ialt
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%



Marfan Syndrom, Landsforeningen for
MCADD-foreningen

MPN Forening, Dansk

Multipel System Atrofi, Landsforeningen
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for
NCL Danmark

NF Danmark

Osler/HHT Danmark

Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening for
PAH Patientforening

Pandas/PANS Foreningen Danmark

PKU Foreningen Danmark
Pompeforeningen i Danmark
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
Tourette Forening, Dansk

Tubergs Sclerose, Dansk Forening for
UniqueDanmark

von Hippel-Lindau patienter og deres pargr.
Williams Syndrom, Dansk forening for
WilsonPatientforeningen

XLH Patientforeningen

Sjeeldne-netvaerket

| alt

Tabel 84. Oplever at stgtten man far daekker behovene

22q11 Danmark

Addison Foreningen i Danmark

AHC Foreningen

Albinisme, Dansk Forening for

Alfa-1 Norden

Angelmanforeningen i Danmark

Aniridi Danmark

Apertforening, Danmarks
Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen
ATAKSI/HSP, Foreningen for

30% 25% 19% 26% 100%
42% 8% 33% 17% 100%
17% 11% 22% 50% 100%
23% 46% 23% 8% 100%
50% 50% 100%
9% 36% 55% 100%
21% 28% 24% 28% 100%
11% 22% 67% 100%
17% 22% 33% 28% 100%
19% 25% 31% 25% 100%
11% 78% 11% 100%
21% 21% 54% 4% 100%
22% 33% 44% 100%
24% 6% 18% 52% 100%
33% 25% 42% 100%
27% 47% 23% 3% 100%
21% 29% 43% 7% 100%
19% 44% 38% 100%
20% 80% 100%
33% 33% 33% 100%
25% 31% 31% 13% 100%
35% 35% 27% 4% 100%
32% 13% 55% 100%
26% 16% 16% 42% 100%
28% 21% 38% 14% 100%
36% 18% 46% 100%
19% 13% 19% 50% 100%
21% 23% 40% 17% 100%
24% 23% 33% 20% 100%
slet i nogen i hgj ikke
ikke grad grad fuldtud relevant
10% 38% 10% 5% 38%
3% 9% 6% 83%
17% 17% 33% 17% 17%
100%
4% 13% 4% 6% 74%
6% 27% 24% 18% 24%
67% 33%
27% 27% 18% 27%
17% 25% 33% 17% 8%
10% 19% 4% 5% 62%

ialt
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
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Bardet-Biedl Syndrom Danmark,
Landsforen.
Blaereekstrofiforeningen
Blgderforening, Danmarks

CDG forening, Den Danske
CHARGE forening Danmark
Crouzonforeningen i Danmark
Cystisk Fibrose Foreningen

Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan.

Dvargeforeningen

Ectodermal Dysplasia i Danmark
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark
Fabry Patientforening Danmark

Fanconi Anaemi Danmark
Galaktoseemiforeningen i Danmark
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen

IC foreningen

Immun Defekt Foreningen

Marfan Syndrom, Landsforeningen for
MCADD-foreningen

MPN Forening, Dansk

Multipel System Atrofi, Landsforeningen
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for
NCL Danmark

NF Danmark

Osler/HHT Danmark

Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening
for

PAH Patientforening

Pandas/PANS Foreningen Danmark

PKU Foreningen Danmark
Pompeforeningen i Danmark
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
Tourette Forening, Dansk

Tubergs Sclerose, Dansk Forening for
UniqueDanmark

von Hippel-Lindau patienter og deres pargr.
Williams Syndrom, Dansk forening for
WilsonPatientforeningen

XLH Patientforeningen
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36%
17%

4%
17%
20%
20%

8%

4%

11%
5%
5%
9%
7%

10%
6%

6%
20%
17%

5%

5%
6%
10%
12%
20%
3%
13%
3%
10%
25%

33%
18%
7%
12%
14%
9%
9%
6%

21%
17%

6%
67%
40%
30%
24%

20%

25%
20%
27%
18%
29%

3%
21%
22%
13%

5%
25%

25%
23%
8%

14%
22%
50%
23%
20%

3%
44%
29%
62%
31%
67%

18%
37%
52%

9%
36%

13%

29%

3%
17%

20%
8%

4%
11%
4%
10%
5%
14%
5%

4%

19%

17%
6%
17%

5%

8%

20%

25%

21%

10%

17%

13%
15%

5%
27%

6%

7%

6%

12%

2%
11%
1%

5%

3%
13%
11%
19%

8%
2%

6%

4%
10%

6%
9%
5%

17%

5%
13%
9%
5%
18%

7%
67%
82%

40%
30%
48%
100%
69%
78%
60%
65%
68%
64%
50%
92%
69%
65%
73%
84%
31%
80%
33%
64%
75%

77%
67%
40%
54%
30%
94%
13%
38%
14%
44%

67%
59%
30%
12%
68%

9%
91%
75%

100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%

100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%



Sjeeldne-netvaerket 8%

31%

8% 4% 50%

| alt 8%

Tabel 85. Antal professionelle, man har med at ggre

24%

Gennemsnit alle

8% 4% 56%

Gnsn. hvis man har hjzlp

22q11 Danmark

Addison Foreningen i Danmark

AHC Foreningen

Albinisme, Dansk Forening for

Alfa-1 Norden

Angelmanforeningen i Danmark

Aniridi Danmark

Apertforening, Danmarks

Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen
ATAKSI/HSP, Foreningen for

Bardet-Biedl Syndrom Danmark, Landsforen.
Bleereekstrofiforeningen

Blgderforening, Danmarks

CDG forening, Den Danske

CHARGE forening Danmark
Crouzonforeningen i Danmark

Cystisk Fibrose Foreningen

Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan.
Dveaergeforeningen

Ectodermal Dysplasia i Danmark
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark

Fabry Patientforening Danmark

Fanconi Anaemi Danmark
Galaktoseemiforeningen i Danmark
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen

IC foreningen

Immun Defekt Foreningen

Marfan Syndrom, Landsforeningen for
MCADD-foreningen

MPN Forening, Dansk

Multipel System Atrofi, Landsforeningen
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for
NCL Danmark

NF Danmark

Osler/HHT Danmark

Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening for
PAH Patientforening

Pandas/PANS Foreningen Danmark

3,26
0,76
4,80
4,00
0,24
6,83
1,67
2,64
4,14
1,53
6,50
0,50
0,47
10,80
8,00
5,25
1,32
0,00
1,88
0,57
2,00
0,16
2,57
2,89
2,17
0,17
1,18
0,55
0,67
0,39
2,43
0,50
11,18
1,72
0,22
2,37
0,81
1,22

3,45
2,89
4,80
4,00
1,84
7,07
2,50
3,22
4,14
3,02
6,50
2,99
2,27
10,80
10,00
8,40
1,94
0,00
2,96
4,00
4,26
1,00
3,86
4,73
4,33
1,20
2,06
1,77
1,14
1,75
2,83
1,00
11,18
3,59
1,00
5,00
1,63
1,83

100%
100%

97



PKU Foreningen Danmark
Pompeforeningen i Danmark
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
Tourette Forening, Dansk

Tubergs Sclerose, Dansk Forening for
UnigueDanmark

von Hippel-Lindau patienter og deres pargr.
Williams Syndrom, Dansk forening for
WilsonPatientforeningen

XLH Patientforeningen

Sjeeldne-netvaerket

lalt

Tabel 86. Kontakter for at planlaagge den sociale indsats

22q11 Danmark

Addison Foreningen i Danmark

AHC Foreningen

Albinisme, Dansk Forening for

Alfa-1 Norden

Angelmanforeningen i Danmark

Aniridi Danmark

Apertforening, Danmarks
Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen
ATAKSI/HSP, Foreningen for

Bardet-Biedl Syndrom Danmark, Landsforen.

Bleereekstrofiforeningen
Blgderforening, Danmarks
CDG forening, Den Danske
CHARGE forening Danmark
Crouzonforeningen i Danmark
Cystisk Fibrose Foreningen

Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan.

Dvaergeforeningen

Ectodermal Dysplasia i Danmark
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark
Fabry Patientforening Danmark
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1,29 1,55
3,11 311
0,21 1,75
4,42 4,42
2,23 2,31
7,27 7,27
2,75 3,67
5,00 5,00
2,00 2,00
2,29 3,90
6,15 6,38
5,10 5,27
1,42 2,25
4,17 4,32
0,27 1,50
0,50 1,33
2,67 4,60
2,22 4,05

Gennemsnit antal

12,45
2,29
6,60
0,00
0,66

10,69
2,83
3,40
9,00
3,08
7,71
7,67
1,90

18,40
8,80

14,94
4,42
0,00
4,67
0,00
3,34
0,39




Fanconi Aneemi Danmark 5,14
Galaktoseemiforeningen i Danmark 6,79
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen 3,96
IC foreningen 0,37
Immun Defekt Foreningen 3,73
Marfan Syndrom, Landsforeningen for 1,69
MCADD-foreningen 3,08
MPN Forening, Dansk 0,28
Multipel System Atrofi, Landsforeningen 5,65
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for 0,50
NCL Danmark 17,91
NF Danmark 3,93
Osler/HHT Danmark 0,44
Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening for 2,25
PAH Patientforening 1,53
Pandas/PANS Foreningen Danmark 11,33
PKU Foreningen Danmark 8,23
Pompeforeningen i Danmark 4,00
Porfyriforeningen Danmark 0,42
Prader-Willi Syndrom, Landsforeningen for 13,33
Protein Nedbrydnings Defekt Foreningen 7,47
Rett Syndrom, Landsforeningen 10,79
Rygmarvsbrokforeningen af 1988 6,25
Smith-Magenis Syndrom Forening 15,20
Sotos Syndrom, Landsforeningen for 10,00
Tourette Forening, Dansk 7,97
Tubergs Sclerose, Dansk Forening for 9,08
UniqueDanmark 11,08
von Hippel-Lindau patienter og deres pargr. 2,45
Williams Syndrom, Dansk forening for 8,53
WilsonPatientforeningen 0,09
XLH Patientforeningen 0,88
Sjeeldne-netvaerket 5,65
| alt 4,75

Tabel 87. Antal sagsbehandlere de sidste to ar

gennemsnit hvis man har

gennemsnit
22911 Danmark 2,00
Addison Foreningen i Danmark 1,03
AHC Foreningen 2,80
Albinisme, Dansk Forening for 0,00
Alfa-1 Norden 0,46
Angelmanforeningen i Danmark 2,17

2,38
2,61
2,80
0,00
1,50
2,25
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Aniridi Danmark 0,67 2,00
Apertforening, Danmarks 2,00 2,44
Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen 2,00 2,80
ATAKSI/HSP, Foreningen for 1,35 2,34
Bardet-Biedl Syndrom Danmark, Landsforen. 2,17 2,60
Bleereekstrofiforeningen 2,00 3,00
Blgderforening, Danmarks 0,67 2,18
CDG forening, Den Danske 1,80 1,80
CHARGE forening Danmark 2,80 2,80
Crouzonforeningen i Danmark 2,50 3,33
Cystisk Fibrose Foreningen 1,48 2,18
Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan. 0,00 0,00
Dvaergeforeningen 1,51 2,29
Ectodermal Dysplasia i Danmark 0,43 1,50
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 1,50 2,73
Fabry Patientforening Danmark 0,47 1,80
Fanconi Aneemi Danmark 2,00 2,80
Galaktosaeemiforeningen i Danmark 1,78 2,67
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen 1,33 1,78
IC foreningen 0,17 1,20
Immun Defekt Foreningen 1,68 2,61
Marfan Syndrom, Landsforeningen for 1,00 2,35
MCADD-foreningen 1,58 2,37
MPN Forening, Dansk 0,61 1,57
Multipel System Atrofi, Landsforeningen 1,36 1,90
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for 0,50 1,00
NCL Danmark 2,55 2,55
NF Danmark 1,02 2,02
Osler/HHT Danmark 0,78 2,34
Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening for 1,37 2,60
PAH Patientforening 0,75 1,50
Pandas/PANS Foreningen Danmark 1,67 2,14
PKU Foreningen Danmark 1,96 2,47
Pompeforeningen i Danmark 2,33 2,62
Porfyriforeningen Danmark 0,30 2,50
Prader-Willi Syndrom, Landsforeningen for 2,33 2,54
Protein Nedbrydnings Defekt Foreningen 2,30 2,38
Rett Syndrom, Landsforeningen 2,57 2,57
Rygmarvsbrokforeningen af 1988 1,75 2,33
Smith-Magenis Syndrom Forening 2,40 2,40
Sotos Syndrom, Landsforeningen for 0,67 2,00
Tourette Forening, Dansk 1,76 3,34
Tubergs Sclerose, Dansk Forening for 2,07 2,24
UniqueDanmark 2,48 2,57
von Hippel-Lindau patienter og deres pargr. 0,47 3,00

100




Williams Syndrom, Dansk forening for
WilsonPatientforeningen

XLH Patientforeningen
Sjeeldne-netvaerket

Alle foreninger under et

Tabel 88. Oplever den sociale og sundhedsmazessige stgtte som velkoordineret

22q11 Danmark

Addison Foreningen i Danmark

AHC Foreningen

Albinisme, Dansk Forening for

Alfa-1 Norden

Angelmanforeningen i Danmark

Aniridi Danmark

Apertforening, Danmarks
Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen
ATAKSI/HSP, Foreningen for

Bardet-Biedl Syndrom Danmark, Landsforen.

Bleereekstrofiforeningen
Blgderforening, Danmarks
CDG forening, Den Danske
CHARGE forening Danmark
Crouzonforeningen i Danmark
Cystisk Fibrose Foreningen

Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan.

Dveaergeforeningen

Ectodermal Dysplasia i Danmark
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark
Fabry Patientforening Danmark

Fanconi Anaemi Danmark
Galaktoseemiforeningen i Danmark
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen
IC foreningen

Immun Defekt Foreningen

Marfan Syndrom, Landsforeningen for
MCADD-foreningen

MPN Forening, Dansk

Multipel System Atrofi, Landsforeningen
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for
NCL Danmark

NF Danmark

Osler/HHT Danmark

1,86 2,16

0,18 1,00

0,25 1,00

1,51 2,42

1,38 2,37

ikke inogen

slet ikke seerligt grad ihgjgrad ialt
25% 6% 50% 19% 100%
18% 18% 55% 9% 100%
40% 0% 20% 40% 100%
0% 100% 0% 0% 100%
8% 25% 33% 33% 100%
0% 30% 52% 17% 100%
0% 50% 50% 0% 100%
0% 17% 50% 33% 100%
40% 40% 20% 0% 100%
37% 29% 25% 8% 100%
0% 36% 27% 36% 100%
50% 50% 0% 0% 100%
20% 20% 40% 20% 100%
0% 0% 100% 0% 100%
67% 0% 0% 33% 100%
40% 40% 0% 20% 100%
30% 0% 40% 30% 100%
0%
14% 14% 43% 29% 100%
0% 0% 100% 0% 100%
50% 27% 21% 2% 100%
34% 0% 67% 0% 101%
56% 11% 22% 11% 100%
25% 13% 37% 25% 100%
12% 63% 12% 12% 100%
34% 0% 34% 34% 102%
31% 23% 23% 23% 100%
8% 38% 38% 15% 100%
0% 20% 60% 20% 100%
34% 67% 0% 0% 101%
11% 45% 33% 11% 100%
0% 0% 70% 30% 100%
23% 21% 43% 13% 100%
100% 0% 0% 0% 100%
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Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening for 29% 43% 29% 0% 100%
PAH Patientforening 25% 25% 25% 25% 101%
Pandas/PANS Foreningen Danmark 17% 50% 33% 0% 100%
PKU Foreningen Danmark 27% 18% 45% 9% 100%
Pompeforeningen i Danmark 25% 25% 25% 25% 100%
Porfyriforeningen Danmark 38% 0% 50% 12% 100%
Prader-Willi Syndrom, Landsforeningen for 20% 40% 20% 20% 100%
Protein Nedbrydnings Defekt Foreningen 5% 37% 47% 11% 100%
Rett Syndrom, Landsforeningen 0% 27% 64% 9% 100%
Rygmarvsbrokforeningen af 1988 25% 25% 38% 13% 100%
Smith-Magenis Syndrom Forening 33% 0% 67% 0% 100%
Sotos Syndrom, Landsforeningen for 0% 50% 0% 50% 100%
Tourette Forening, Dansk 62% 25% 13% 0% 100%
Tubergs Sclerose, Dansk Forening for 11% 21% 47% 21% 100%
UnigueDanmark 20% 40% 24% 16% 100%
von Hippel-Lindau patienter og deres pargr. 33% 22% 33% 11% 100%
Williams Syndrom, Dansk forening for 10% 20% 60% 10% 100%
WilsonPatientforeningen 0% 0% 100% 0% 100%
XLH Patientforeningen 34% 34% 0% 34% 101%
Sjeldne-netveaerket 34% 22% 33% 12% 100%
| alt 26% 24% 35% 14% 100%

Tabel 89. Udarbejder kommunens sagsbehandler handleplaner
ingen burde ej god

grund men nok tilfredsst. ialt
22911 Danmark 38% 25% 19% 19% 100%
Addison Foreningen i Danmark 72% 17% 6% 6% 100%
AHC Foreningen 20% 40% 40% 100%
Albinisme, Dansk Forening for 100% 100%
Alfa-1 Norden 89% 4% 7% 100%
Angelmanforeningen i Danmark 8% 29% 38% 25% 100%
Aniridi Danmark 50% 50% 100%
Apertforening, Danmarks 38% 25% 13% 25% 100%
Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen 60% 40% 100%
ATAKSI/HSP, Foreningen for 55% 36% 10% 100%
Bardet-Biedl Syndrom Danmark,
Landsforen. 46% 36% 9% 9% 100%
Blaereekstrofiforeningen 50% 50% 100%
Blgderforening, Danmarks 81% 6% 6% 6% 100%
CDG forening, Den Danske 25% 50% 25% 100%
CHARGE forening Danmark 50% 50% 100%
Crouzonforeningen i Danmark 25% 50% 25% 100%
Cystisk Fibrose Foreningen 60% 33% 7% 100%
Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan.
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Dvaergeforeningen 50% 30% 10% 10%
Ectodermal Dysplasia i Danmark 100%
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark 48% 40% 9% 4%
Fabry Patientforening Danmark 100%
Fanconi Anaemi Danmark 39% 46% 8% 8%
Galaktoseemiforeningen i Danmark 40% 40% 20%
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen 22% 56% 11% 11%
IC foreningen 91% 5% 5%
Immun Defekt Foreningen 50% 30% 5% 15%
Marfan Syndrom, Landsforeningen for 66% 17% 10% 7%
MCADD-foreningen 71% 14% 14%
MPN Forening, Dansk 91% 9%
Multipel System Atrofi, Landsforeningen 18% 55% 9% 18%
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for 100%
NCL Danmark 30% 10% 20% 40%
NF Danmark 50% 24% 16% 10%
Osler/HHT Danmark 67% 33%
Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening
for 90% 10%
PAH Patientforening 73% 9% 18%
Pandas/PANS Foreningen Danmark 17% 50% 17% 17%
PKU Foreningen Danmark 77% 18% 6%
Pompeforeningen i Danmark 17% 17% 17% 50%
Porfyriforeningen Danmark 94% 6%
Prader-Willi Syndrom, Landsforeningen for 10% 30% 50% 10%
Protein Nedbrydnings Defekt Foreningen 54% 27% 4% 15%
Rett Syndrom, Landsforeningen 8% 25% 50% 17%
Rygmarvsbrokforeningen af 1988 50% 50%
Smith-Magenis Syndrom Forening 40% 20% 40%
Sotos Syndrom, Landsforeningen for 33% 67%
Tourette Forening, Dansk 27% 36% 36%
Tubergs Sclerose, Dansk Forening for 17% 26% 22% 35%
UniqueDanmark 36% 39% 11% 14%
von Hippel-Lindau patienter og deres pargr. 58% 25% 8% 8%
Williams Syndrom, Dansk forening for 23% 15% 23% 39%
WilsonPatientforeningen 100%
XLH Patientforeningen 100%
Sjeldne-netvaerket 49% 29% 11% 12%
I alt 51% 26% 12% 11%
Tabel 90. Afholdes der konferencer, hvor personer tilknyttet sagen deltager

ingen burde ej god

grund men nok tilfredsstill.
22911 Danmark 46% 9% 18% 27%

100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%

100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%

100%
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Addison Foreningen i Danmark

AHC Foreningen

Albinisme, Dansk Forening for

Alfa-1 Norden

Angelmanforeningen i Danmark

Aniridi Danmark

Apertforening, Danmarks

Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen
ATAKSI/HSP, Foreningen for

Bardet-Biedl Syndrom Danmark, Landsforen.
Bleereekstrofiforeningen

Blgderforening, Danmarks

CDG forening, Den Danske

CHARGE forening Danmark
Crouzonforeningen i Danmark

Cystisk Fibrose Foreningen

Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan.
Dveaergeforeningen

Ectodermal Dysplasia i Danmark
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark

Fabry Patientforening Danmark

Fanconi Anaemi Danmark
Galaktoseemiforeningen i Danmark
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen

IC foreningen

Immun Defekt Foreningen

Marfan Syndrom, Landsforeningen for
MCADD-foreningen

MPN Forening, Dansk

Multipel System Atrofi, Landsforeningen
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for
NCL Danmark

NF Danmark

Osler/HHT Danmark

Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening for
PAH Patientforening

Pandas/PANS Foreningen Danmark

PKU Foreningen Danmark
Pompeforeningen i Danmark
Porfyriforeningen Danmark

Prader-Willi Syndrom, Landsforeningen for
Protein Nedbrydnings Defekt Foreningen
Rett Syndrom, Landsforeningen
Rygmarvsbrokforeningen af 1988
Smith-Magenis Syndrom Forening
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83%
0%

95%
0%
0%

50%

60%

54%

43%

73%
0%
33%
0%
57%

46%
100%
56%
83%
17%
17%
25%
86%
67%
80%
100%
100%
25%
100%
0%
52%
100%
80%
100%
50%
71%
25%
83%
14%
73%
0%
60%
0%

17%
25%

5%
35%
100%
17%
20%
35%
14%

0%
25%
0%
25%
28%

15%
0%
35%
17%
83%
33%
25%
7%
20%
10%
0%
0%
75%
0%
25%
21%
0%
20%
0%
17%
21%
25%
17%
0%
9%
22%
40%
33%

0%
25%

0%
20%
0%
0%
0%
4%
43%

9%
50%
33%
50%

0%

15%
0%
5%
0%
0%

17%

25%
0%
7%
0%
0%
0%
0%
0%
0%

15%
0%
0%
0%
0%
0%

50%
0%

29%
0%

33%
0%
0%

0%
50%

0%
45%
0%
33%
20%
6%
0%

18%
25%
33%
25%
14%

23%
0%
4%
0%
0%

33%

25%
7%
7%

10%
0%
0%
0%
0%

75%

12%
0%
0%
0%

33%
7%
0%
0%

57%

18%

44%
0%

67%

100%
100%

0%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%

100%
100%
100%
100%
100%

100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%



Sotos Syndrom, Landsforeningen for
Tourette Forening, Dansk

Tubergs Sclerose, Dansk Forening for
UniqueDanmark

von Hippel-Lindau patienter og deres pargr.
Williams Syndrom, Dansk forening for
WilsonPatientforeningen

XLH Patientforeningen

Sjeeldne-netvaerket

| alt

Tabel 91. Er man tilstrakkeligt informeret om rettigheder og tilbud?

22q11 Danmark

Addison Foreningen i Danmark

AHC Foreningen

Albinisme, Dansk Forening for

Alfa-1 Norden

Angelmanforeningen i Danmark

Aniridi Danmark

Apertforening, Danmarks
Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen
ATAKSI/HSP, Foreningen for

Bardet-Biedl Syndrom Danmark, Landsforen.

Bleereekstrofiforeningen
Blgderforening, Danmarks
CDG forening, Den Danske
CHARGE forening Danmark
Crouzonforeningen i Danmark
Cystisk Fibrose Foreningen

Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan.

Dveaergeforeningen

Ectodermal Dysplasia i Danmark
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark
Fabry Patientforening Danmark
Fanconi Anaemi Danmark
Galaktoseemiforeningen i Danmark
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen
IC foreningen

Immun Defekt Foreningen

Marfan Syndrom, Landsforeningen for
MCADD-foreningen

MPN Forening, Dansk

50% 0% 0% 50%
43% 14% 43% 0%
13% 19% 19% 50%
32% 11% 37% 21%
50% 40% 0% 10%
24% 19% 10% 48%
75% 0% 0% 25%
100% 0% 0% 0%
50% 23% 10% 17%
52% 21% 10% 17%
slet kun
ikke lidt til dels i hgj grad
35% 45% 15% 5%
74% 15% 9% 3%
20% 40% 40%
100%
61% 14% 12% 12%
12% 30% 52% 6%
33% 67%
27% 55% 18%
55% 27% 18%
52% 32% 14% 2%
64% 14% 21%
50% 33% 17%
58% 19% 16% 8%
33% 17% 50%
40% 60%
88% 13%
24% 40% 24% 12%
100%
31% 33% 33% 2%
78% 22%
54% 33% 12% 2%
47% 37% 5% 11%
57% 24% 19%
40% 35% 20% 5%
69% 23% 8%
74% 3% 15% 8%
69% 14% 14% 3%
53% 26% 18% 3%
21% 29% 29% 21%
67% 22% 6% 6%

100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%

ialt
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
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Multipel System Atrofi, Landsforeningen 21% 21% 50% 7% 100%
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for 40% 40% 20% 100%
NCL Danmark 25% 8% 58% 8% 100%
NF Danmark 47% 27% 21% 6% 100%
Osler/HHT Danmark 55% 18% 27% 100%
Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening for 58% 26% 11% 5% 100%
PAH Patientforening 47% 35% 12% 6% 100%
Pandas/PANS Foreningen Danmark 50% 40% 10% 100%
PKU Foreningen Danmark 20% 28% 44% 8% 100%
Pompeforeningen i Danmark 50% 30% 20% 100%
Porfyriforeningen Danmark 72% 17% 8% 3% 100%
Prader-Willi Syndrom, Landsforeningen for 43% 29% 14% 14% 100%
Protein Nedbrydnings Defekt Foreningen 21% 30% 39% 9% 100%
Rett Syndrom, Landsforeningen 19% 29% 48% 5% 100%
Rygmarvsbrokforeningen af 1988 38% 44% 19% 100%
Smith-Magenis Syndrom Forening 50% 17% 33% 100%
Sotos Syndrom, Landsforeningen for 33% 67% 100%
Tourette Forening, Dansk 67% 14% 14% 5% 100%
Tubergs Sclerose, Dansk Forening for 29% 25% 32% 14% 100%
UniqueDanmark 41% 25% 22% 13% 100%
von Hippel-Lindau patienter og deres pargr. 60% 30% 10% 100%
Williams Syndrom, Dansk forening for 10% 38% 48% 3% 100%
WilsonPatientforeningen 36% 27% 18% 18% 100%
XLH Patientforeningen 44% 31% 25% 100%
Sjeldne-netvaerket 52% 31% 15% 3% 100%
I alt 49% 27% 19% 5% 100%

Tabel 92. Tid anvendt manedligt pa at satte sig ind i sociale rettigheder og behandling
sociale rettigheder  behandling

22q11 Danmark 9,00 12,16
Addison Foreningen i Danmark 2,12 11,68
AHC Foreningen 7,60 15,20
Albinisme, Dansk Forening for 20,00 0,00
Alfa-1 Norden 1,45 6,29
Angelmanforeningen i Danmark 6,82 5,61
Aniridi Danmark 2,33 7,33
Apertforening, Danmarks 2,82 8,64
Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen 16,89 10,33
ATAKSI/HSP, Foreningen for 7,83 10,90
Bardet-Biedl Syndrom Danmark, Landsforen. 6,77 9,77
Bleereekstrofiforeningen 1,00 7,67
Blgderforening, Danmarks 2,12 6,44
CDG forening, Den Danske 6,83 7,00
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CHARGE forening Danmark
Crouzonforeningen i Danmark

Cystisk Fibrose Foreningen

Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan.
Dvargeforeningen

Ectodermal Dysplasia i Danmark
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark

Fabry Patientforening Danmark

Fanconi Anaemi Danmark
Galaktosemiforeningen i Danmark
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen

IC foreningen

Immun Defekt Foreningen

Marfan Syndrom, Landsforeningen for
MCADD-foreningen

MPN Forening, Dansk

Multipel System Atrofi, Landsforeningen
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for
NCL Danmark

NF Danmark

Osler/HHT Danmark

Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening for
PAH Patientforening

Pandas/PANS Foreningen Danmark

PKU Foreningen Danmark
Pompeforeningen i Danmark
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
Tourette Forening, Dansk

Tubergs Sclerose, Dansk Forening for
UnigueDanmark

von Hippel-Lindau patienter og deres pargr.
Williams Syndrom, Dansk forening for
WilsonPatientforeningen

XLH Patientforeningen

Sjeeldne-netvaerket

| alt

6,60 25,60
8,88 28,13
7,16 33,68
0,00 0,00
3,23 8,96
0,25 1,38
8,12 17,47
2,83 16,68
7,48 22,95
7,65 6,15
5,38 4,85
1,31 5,66
6,00 13,61
2,82 7,95
3,14 14,31
3,17 3,33
15,79 32,79
0,50 0,67
12,27 30,73
4,30 15,03
1,50 15,11
1,95 6,11
2,29 6,53
5,50 11,20
3,25 13,21
19,30 36,20
0,37 4,09
5,38 10,92
3,21 29,97
12,42 9,65
11,44 18,25
8,67 6,17
0,33 2,67
11,15 13,89
8,43 16,21
12,63 12,35
10,20 16,63
6,34 9,62
0,55 4,45
1,63 6,50
7,68 12,61
6,11 12,72
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Tabel 93. Hvad kontakt med andre med samme sjaldne diagnose betyder

22q11 Danmark

Addison Foreningen i Danmark
AHC Foreningen

Albinisme, Dansk Forening for
Alfa-1 Norden
Angelmanforeningen i Danmark
Aniridi Danmark

Apertforening, Danmarks
Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen
ATAKSI/HSP, Foreningen for
Bardet-Biedl Syndrom Danmark,
Landsforen.
Blaereekstrofiforeningen
Blgderforening, Danmarks

CDG forening, Den Danske
CHARGE forening Danmark
Crouzonforeningen i Danmark
Cystisk Fibrose Foreningen

Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan.

Dvargeforeningen

Ectodermal Dysplasia i Danmark
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark
Fabry Patientforening Danmark

Fanconi Anaemi Danmark
Galaktosaemiforeningen i Danmark
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen
IC foreningen

Immun Defekt Foreningen

Marfan Syndrom, Landsforeningen for
MCADD-foreningen

MPN Forening, Dansk

Multipel System Atrofi, Landsforeningen
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for
NCL Danmark

NF Danmark

Osler/HHT Danmark

Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening
for

PAH Patientforening

Pandas/PANS Foreningen Danmark

PKU Foreningen Danmark
Pompeforeningen i Danmark
Porfyriforeningen Danmark
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ikke ikke ret meget
noget vigtigt  vigtigt vigtigt
21% 47% 32%

27% 43% 30%

20% 40% 40%

100%

7% 33% 44% 16%
19% 82%

33% 67%

44% 56%

33% 67%

5% 18% 46% 32%
8% 33% 58%

40% 60%

16% 28% 33% 23%
40% 60%

40% 60%

100%

18% 18% 36% 27%
100%

3% 13% 38% 48%
29% 29% 43%

1% 23% 46% 30%
5% 16% 32% 47%
15% 85%

13% 50% 38%

25% 8% 42% 25%
3% 9% 61% 27%
4% 18% 50% 29%
6% 8% 56% 31%
20% 30% 50%

18% 47% 35%

39% 39% 23%

100%

18% 82%

4% 16% 48% 32%
11% 33% 56%

6% 12% 47% 35%
20% 40% 40%

44% 56%

1% 1% 48% 44%
56% 44%

3% 33% 33% 30%

ialt
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%

100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%

100%
100%
100%
100%
100%
100%



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

Sotos Syndrom, Landsforeningen for
Tourette Forening, Dansk

Tubergs Sclerose, Dansk Forening for
UniqueDanmark

von Hippel-Lindau patienter og deres pargr.
Williams Syndrom, Dansk forening for
WilsonPatientforeningen

XLH Patientforeningen

Sjeeldne-netvaerket

lalt

Tabel 94. Hvor mange gange man har benyttet radgivning de seneste tre ar

22q11 Danmark

Addison Foreningen i Danmark

AHC Foreningen

Albinisme, Dansk Forening for

Alfa-1 Norden

Angelmanforeningen i Danmark

Aniridi Danmark

Apertforening, Danmarks
Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen
ATAKSI/HSP, Foreningen for

Bardet-Biedl Syndrom Danmark, Landsforen.

Bleereekstrofiforeningen
Blgderforening, Danmarks
CDG forening, Den Danske
CHARGE forening Danmark
Crouzonforeningen i Danmark
Cystisk Fibrose Foreningen

Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan.

Dveaergeforeningen

Ectodermal Dysplasia i Danmark
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark
Fabry Patientforening Danmark
Fanconi Anaemi Danmark
Galaktoseemiforeningen i Danmark

10% 10% 80%
7% 40% 53%
36% 64%
21% 50% 29%
40% 60%
67% 33%
13% 20% 40% 27%
8% 12% 32% 48%
14% 46% 39%
6% 29% 29% 35%
14% 24% 62%
9% 46% 46%
7% 47% 47%
6% 17% 46% 32%
1% 17% 42% 37%
i egen i andre pa
forening foreninger Helpline
0,58 0,34 0,18
1,40 0,21 0,03
0,40 0,70 0,00
2,50 0,00 0,00
0,59 0,20 0,08
1,43 0,41 0,59
1,67 0,33 0,83
2,78 0,39 0,22
3,75 0,42 0,83
1,21 0,40 0,28
2,04 0,21 0,50
1,50 0,50 1,00
1,23 0,10 0,02
1,20 0,20 0,00
2,50 0,00 1,00
3,75 0,00 0,25
1,58 0,35 0,05
2,50 0,00 0,00
1,96 0,33 0,30
1,21 2,14 0,00
1,20 0,54 0,42
1,34 0,32 0,05
3,10 1,03 0,53
1,16 0,31 0,06

100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
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Huntingtons Sygdom, Landsforeningen

IC foreningen

Immun Defekt Foreningen

Marfan Syndrom, Landsforeningen for
MCADD-foreningen

MPN Forening, Dansk

Multipel System Atrofi, Landsforeningen
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for
NCL Danmark

NF Danmark

Osler/HHT Danmark

Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening for
PAH Patientforening

Pandas/PANS Foreningen Danmark

PKU Foreningen Danmark
Pompeforeningen i Danmark
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
Tourette Forening, Dansk

Tubergs Sclerose, Dansk Forening for
UniqueDanmark

von Hippel-Lindau patienter og deres pargr.
Williams Syndrom, Dansk forening for
WilsonPatientforeningen

XLH Patientforeningen

Sjeeldne-netvaerket

I alt

Tabel 95. Aktindsigt og anker

22911 Danmark

Addison Foreningen i Danmark
AHC Foreningen

Albinisme, Dansk Forening for
Alfa-1 Norden
Angelmanforeningen i Danmark
Aniridi Danmark

Apertforening, Danmarks
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1,55 0,32 0,18
1,73 0,41 0,03
0,75 0,59 0,41
0,81 0,18 0,09
0,95 0,00 0,50
1,53 0,59 0,00
1,62 0,50 0,38
2,50 0,00 0,00
2,95 0,55 0,23
1,16 0,25 0,23
1,33 0,39 0,00
2,03 0,69 0,31
1,18 0,50 0,00
1,72 0,56 0,28
1,02 0,11 0,24
1,33 1,06 0,00
1,00 0,03 0,00
2,35 0,25 0,00
1,48 0,47 0,03
1,82 0,86 0,07
0,93 0,68 0,18
1,90 0,00 0,00
1,67 0,00 0,00
1,21 0,43 0,25
0,94 0,23 0,46
1,11 0,89 0,68
1,50 0,06 0,21
0,96 0,46 0,32
2,00 0,18 0,23
0,67 0,40 0,17
0,45 0,54 0,69
1,15 0,42 0,33
sggt aktindsigt antal anker

50% 1,38

22% 0,62

40% 2,20

100% 2,00

26% 0,19

46% 2,50

50% 1,00

25% 1,25




Arm/bendefekte og AMC, Landsforeningen
ATAKSI/HSP, Foreningen for

Bardet-Biedl Syndrom Danmark, Landsforen.
Bleereekstrofiforeningen

Blgderforening, Danmarks

CDG forening, Den Danske

CHARGE forening Danmark
Crouzonforeningen i Danmark

Cystisk Fibrose Foreningen

Dercum og Lipgdem Forening (DDOLF), Dan.
Dvaergeforeningen

Ectodermal Dysplasia i Danmark
Ehlers-Danlos foreningen i Danmark

Fabry Patientforening Danmark

Fanconi Anaemi Danmark
Galaktoseemiforeningen i Danmark
Huntingtons Sygdom, Landsforeningen

IC foreningen

Immun Defekt Foreningen

Marfan Syndrom, Landsforeningen for
MCADD-foreningen

MPN Forening, Dansk

Multipel System Atrofi, Landsforeningen
Mobius Syndrom i Danmark, Foreningen for
NCL Danmark

NF Danmark

Osler/HHT Danmark

Osteogenesis Imperfecta, Dansk Forening
for

PAH Patientforening

Pandas/PANS Foreningen Danmark

PKU Foreningen Danmark
Pompeforeningen i Danmark
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
Tourette Forening, Dansk

Tubergs Sclerose, Dansk Forening for
UniqueDanmark

von Hippel-Lindau patienter og deres pargr.
Williams Syndrom, Dansk forening for
WilsonPatientforeningen

20%
17%
27%
100%
9%
25%
25%
25%
14%
0%
30%
33%
51%
0%
23%
20%
11%
10%
40%
24%
29%
0%
9%
0%
40%
27%
0%

70%
18%
33%
29%
17%
24%
33%
19%
42%
50%
20%
33%
55%
57%
59%
25%
54%

0%

1,80
0,55
1,64
4,00
0,44
2,75
1,00
2,75
0,57
0,00
1,85
0,33
1,60
0,50
1,62
3,10
0,22
0,10
1,40
0,48
0,14
0,00
0,36
0,50
2,70
0,49
0,00

2,20
0,18
0,33
1,00
1,50
0,30
1,67
0,69
2,25
3,30
1,80
1,00
1,00
1,86
2,33
0,75
1,34
0,00
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XLH Patientforeningen 0% 0,00
Sjeeldne-netvaerket 34% 1,00

| alt 31% 1,08
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Hvem er Sjldne Diagnoser?

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

Se alle medlemsforeninger i Sjeeldne Diagnoser:
sjaeldnediagnoser.dk/sjaeldne-diagnoser/medlemsforeninger/

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

Lees mere om Sjeeldne-netvaerket:
https://sjaeldnediagnoser.dk/sjaeldne-netvaerket/

@ Sjeldne Diagnoser

sjaeldnediagnoser.dk
Blekinge Boulevard 2

@sjaeldnediagnoser DK-2630 Taastrup

+453314 0010
mail@sjaeldnediagnoser.dk
mail@sjaeldnediagnoser.dk sjaeldnediagnoser.dk

@sjaeldnediagnoser
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