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Kaere udvalgsmedlemmer indenfor Sundhed og Social,

Som folketingsmedlemmer, der beskaeftiger sig med sundhedsmaessige og
sociale spgrgsmal, er der mange, der sgger at fange jeres opmaerksomhed.
Sjeeldne Diagnoser repreaesenterer de sjeeldne borgere - patienter ramt af
sjeeldne sygdomme og handicap samt deres pargrende. Vi er national
alliance for sma, fortrinsvis frivilligt drevne sjaeldne-foreninger. Vi kan ikke
rabe sd hgijt som de store patientgrupper. Men vi haber og tror, I vil hgre
os alligevel.

N&r vi henvender os til begge udvalg grunder det i, at borgere ramt af
sjeeldne sygdomme og handicap bade har brug for rettidig diagnostik og
den bedste behandling og for social stgtte. Sjeeldne sygdomme er
livslange, komplekse og alvorlige — og uhelbredelige.

Der findes allerede en god ramme om indsatsen for sjaeldne borgere: 1
sommeren 2014 udkom Sundhedsstyrelsen med en national strategi for
sjeeldne sygdomme, der indeholder 100 anbefalinger. Vi er glade for
strategien og det samarbejde, vi havde med Sundhedsstyrelsen og
Socialstyrelsen m.fl. om strategiens tilblivelse.

Den nationale strategi indeholder en reekke gode analyser og beskrivelser
af sjeeldne borgeres behov. Herud over har Sjaeldne Diagnoser, sammen
med SFI (Det Nationale Center for Velfeerd) gennemfgrt en stgrre
spgrgeskemaundersggelse for at ssette spot pa sjeeldne borgeres
hverdagsliv i krydsfeltet mellem alvorlig sygdom og sociale behov.

Blandt resultaterne af undersggelsen er, at sjeeldne borgere fgler sig darligt
informeret og at det kreever meget af den enkelte og af familien at klare
sig - de sjaeldne bruger meget tid pd bade behandling og sociale forhold.
Et meget markant resultat er, at langt de fleste har mest brug for kontakt
til andre sjaeldne borgere, nar de far diagnosen. Las mere om vires
undersggelse her: http://sjaeldnediagnoser.dk/guldkundeundersoegelse-
2014-afrapporteres/ - vi sender jer ogsa et resumé med almindelig post.

Sjeeldne borgeres szerlige udfordringer er saledes veldokumenterede. Der
er hardt brug for, at den nationale strategi for sjeeldne sygdomme
omseettes fra hyldemeter til handling. Og vi vil meget gerne bidrage:

Sjeeldne Diagnoser er en sammenslutning af 49 foreninger for familier med sjaeldne sygdomme og handicap.
Vi arbejder for at forbedre vilkdrene for de sjeeldne sygdomsgrupper. Se medlemsforeninger pa
sjaeldnediagnoser.dk/medlemsforeninger/
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O Sjeldne Diagnoser

Sjaeldne-netvaerket

En reekke af de udfordringer, sjaeldne borgere oplever, er skaerpede for de
saerligt sjeeldne. Nogle diagnoser er nemlig sa sjeeldne, at der ikke er basis
for at danne en forening. Szerligt sjeeldne borgere kan sgge medlemskab af
Sjeeldne-netveerket, som pt. er forankret i Sjeeldne Diagnoser - vi overtog
fra og med 2012 Socialstyrelsens opgave med at drive en sjeeldne-
kontaktordning og omdgbte den til Sjeeldne-netvaerket.

Formalet med Sjeeldne-netvaerket er at saette szerligt sjaeldne borgere i
kontakt med hinanden med henblik pd erfaringsudveksling og gensidig
stgtte.

I den nationale strategi er en konkret anbefaling om Sjzeldne-netveerket:
"Sjeeldne-netvaerket bgr fortsat vaere et tilbud til sjeeldne patienter og
pargrende, der ikke har mulighed for at indgd i andre relevante
netvaerk/foreninger” (kapitel 11).

Imidlertid er der med udgangen af 2015 ikke laengere bevillinger,
der understotter Sjaeldne-netvaerket, jf. vedlagte notat. Sjaeldne
Diagnoser er parat til at viderefore Sjaeldne-netvaerket, hvis der
kan skabes grundlag herfor.

Helpline

I den nationale strategi redeggres for, at de sjeeldnes foreninger leverer en
omfattende frivillig indsats. Det papeges ogsa, at foreningerne ikke har
volumen og gkonomi til at praestere den indsats, som borgere med mere
hyppigt forekommende sygdomme kan traekke pa i deres respektive
foreninger.

Det er en konkret anbefaling i strategien, at "Seerlige rddgivnings- og
stgttetilbud pa tvaers vedr. sundhedsmaessige og sociale problemstillinger
for patienter og deres pargrende bgr udvikles.”(kapitel 11).

Denne anbefaling falder godt i trdd med oplevelser i Sjeeldne Diagnosers
sekretariat. Her modtages en raekke henvendelser fra bdde medlemmer af
Sjeaeldne-netveerket og andre, som ikke for indeveerende kan handteres
godt nok. Henvendelserne er kendetegnet af, at der er brug for stgtte,
information og rddgivning med udgangspunkt i et fagligt miljg, som bade
rummer den erfaringsbaserede viden, der findes i foreningerne og en mere
professionel viden om stukturer, praksis og lovgivning pa tvaers af
sektorer.

Sjeeldne Diagnoser er parat til at opbygge en Helpline bemandet
med frivillig og Ionnet arbejdskraft, hvis der kan skabes grundlag
herfor. Vedlagt er et resumé af en projektbeskrivelse, vi har udarbejdet og
som kan rekvireres hos os.

Sjeeldne Diagnoser er en sammenslutning af 49 foreninger for familier med sjeeldne sygdomme og handicap
Vi arbejder for at forbedre vilkarene for de sjeeldne sygdomsgrupper
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O Sjeldne Diagnoser

Implementering af den nationale strategi for sjaeldne sygdomme
Som det fremgar af ovenstdende, er Sjaeldne Diagnoser parat til at Igfte
vores del af ansvaret for at implementere den nationale strategi for
sjeeldne sygdomme.

Der er ogsa en lang reekke andre aktgrer, der har et ansvar at Igfte.
Imidlertid er der behov for at fa preeciseret, hvem der har ansvar og
initiativpligt i forhold til de mange gode hensigter og anbefalinger i
strategien. Mere end et ar efter dens offentligggrelse, kan vi ikke se, at der
er taget konkrete initiativer med henblik pa implementering. I den fase,
hvor strategien blev til, havde Sundhedsstyrelsen en tovholderfunktion. Vi
gnsker at papege, at der fortsat er brug for en tovholderfunktion, gerne
placeret pa tvaers af Sundhedsstyrelsen og Socialstyrelsen, hvis strategien
skal blive til virkelighed.

Vi har skrevet til de to relevante ministre omkring de samme spgrgsmal og
ser frem til at f8 svar. Og vi glaeder os at fa foretreede for jer - hvis I har
spgrgsmal eller kommentarer pa forhand, er de meget velkomne. Vores
kontaktoplysninger er at finde nedenfor.

Med venlig hilsen
Birthe Byskov Holm, formand
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