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Ansøgning til satsreguleringspuljen for år 2006-2008

Projekt: Retssikkerhed for mennesker med sjældne handicap i de nye kommuner
Sjældne Diagnoser tillader sig herved at søge om 3.200.000 kr. fra satsreguleringspuljen til anvendelse i årene 2006-2008.

Sjældne Diagnoser

Sjældne Diagnoser er en sammenslutning af 33 landsdækkende foreninger for familier med sjældne sygdomme og handicap. I Danmark lever omkring 30.000 mennesker med en alvorlig, sjælden sygdom. Nogle er livstruende, og mange kan ikke behandles. 

Når et menneske lider af en sjælden sygdom påvirker det som oftest hele familien. Det kræver tid og kræfter og involverer ofte mange forskellige professionelle: læger, sygeplejersker, fysioterapeuter, socialrådgivere, psykologer, diætister, talepædagoger osv. Derfor er Sjældne Diagnosers målsætning at arbejde for at mennesker med sjældne lidelser sikres et velkoordineret og veltilrettelagt behandlingsforløb, der tager højde for både de medicinske, psykologiske, uddannelsesmæssige og sociale aspekter af tilværelsen med en sjælden sygdom. 

Baggrund for ansøgningen

Mennesker med sjældne handicap oplever flere problemer i kontakten til det sociale system end andre handicapgrupper. Det viser en undersøgelse, som Sjældne Diagnoser netop har gennemført blandt 1000 familier med sjældne handicap. 

Ansøgningen skal ses i lyset af den forestående kommunalreform. Pga. handicappenes sjældenhed er ingen af Sjældne Diagnosers medlemsforeninger lokalt repræsenteret og vi har derfor svært ved at udøve vores indflydelse på den sociale indsats gennem de ny-oprettede kommunale handicapråd. Vi vil derfor gerne som paraplyorganisation for personer med sjældne sygdomme, hjælpe både familierne og sagsbehandlerne til en mere tilfredsstillende oplevelse af den kommunale indsats.

Formål med ansøgningen 

1. Ved at udvikle ”sociale profiler”, som kan anvendes for både familier og sagsbehandlere, ønsker vi at forbedre de ”sjældne” familiers retsstilling og oplevelse af den kommunale indsats.

2. Ved at udvikle en model for det konkrete samspil mellem de frivillige organisationer og den professionelle verden, ønsker vi at styrke de sjældne familiers mulighed for at mestre deres dagligdag.

3. Gennem en øget informationsindsats ønsker vi 

· at skabe opmærksomhed om de sjældne handicap i den bredere befolkning med det formål at modvirke uvidenhed og stigmatisering.

· At sikre de sjældne familier en bedre information om deres sociale rettigheder.

Hvad vil vi gøre?

Formål 1: Udarbejdelse af ”sociale profiler”
Aktivitet 1 

Sjældne Diagnoser ønsker at udarbejde sociale profiler i et samarbejde med Servicestyrelsen og Center for Små Handicapgrupper under Socialministeriet.

Sjældne Diagnosers undersøgelse viser, at det er familierne selv, der holder sammen på sagsforløbet. De oplever koordinationen - både inden for kommunen og mellem kommune og amt - som mangelfuld. Mindretallet får udarbejdet handleplaner – og selv blandt dem, opfatter halvdelen handleplanerne som utilfredsstillende. Den mangel på sammenhæng, som familierne føler, udspringer ofte af uvidenhed om, hvilke konsekvenser diagnosen har for funktionsevnen. Det hersker få - hvis overhovedet nogle - fortilfælde i kommunen. Og hverken familien eller sagsbehandlere har nogle retningslinjer at læne sig op ad i tilrettelæggelsen af den sociale indsats. 

Sjældne Diagnoser ønsker derfor at udforme ”sociale profiler” for de sjældne sygdomsgrupper. Formålet med at udarbejde sociale profiler er at give en vejledning til sagsbehandlere – og familier med sjældne handicap -  i forbindelse med planlægningen af den sociale indsats på kort og langt sigt. Den skal især hjælpe parterne i den situation, hvor familien er det første – og eneste - tilfælde med sygdommen/handicappet i kommunen. Sociale profiler er beskrivelser af handicap eller grupper af handicap, deres udvikling over tid, mulige funktionsindskrænkninger, øvrige konsekvenser for hverdagen, behov for støtte og muligheder for vejledning, rådgivning og erfaringsudveksling.

Formål 2: Udvikling af model for det konkrete samspil mellem de frivillige organisationer og den professionelle verden.

Aktivitet 2

Sjældne Diagnoser ønsker at etablere et pilotprojekt, hvor vi – i samarbejde med professionelle, offentlige myndigheder og behandlingssteder i en større kommune – udvikler  metoder for procedurer for henvisning og vidensdeling.

For de fleste familier med et sjældent handicap har fællesskabet i en forening stor betyd​ning. Vores undersøgelse viser, at for 80% er det meget betydningsfuldt at have kontakt med andre, som har samme sygdom. Tilsvarende er ” mødet med andre menne​sker i samme situation”, det som mennesker med sjældne sygdomme efter​spørger allermest i kølvandet på diagnosen. 

Foreningerne dækker et stort behov i denne sammenhæng. Familierne søger næsten dobbelt så ofte rådgivning i foreningslivet som i offentlige rådgivnings​institutioner og videnscentre. Kontakten til foreningen og andre i samme situation giver dem en praktisk viden, der kan gøre dem bedre i stand til at mestre deres dagligdag. Faktisk viser undersøgelsen, at de patienter, som er medlemmer af foreninger med en meget stærk rådgivning, er blandt de mest tilfredse brugere af det sociale system. Derfor ser vi patientforeningernes tilbud som et uvurderligt supplement til de offentlige tilbud.

Foreningernes tilbud er ofte ikke koordineret med de forskellige tilbud, som gives fra de offentlige institutioner. Med projektet vil vi derfor udvikle en model for det konkrete samspil mellem de frivillige organisationer under Sjældne Diagnoser og den professionelle verden.

Aktivitet 3

Sjældne Diagnoser ønsker at kortlægge vores medlemsforeningers vejledningsressourcer herunder tilbud og behov – og i kølvandet herpå igangsætte en række aktiviteter for netop at opkvalificere foreningernes vejledning. 

Nogle af vores medlemsorganisationer vil have behov for opkvalificering for at kunne imødekomme brugernes behov for rådgivning.

Formål 3: Øget information til den enkelte sjældne familie og til befolkningen generelt 
Aktivitet 4

I et samarbejde med de lokale myndigheder ønsker vi at gennemføre en række fyraftensmøder for brugere og rådgivere, hvor information om rettigheder og levevilkår kommer på dagsordenen. Vi forestiller os ca. 2 møder pr region i perioden.

Ifølge Sjældne Diagnosers undersøgelse ”Støtte og rådgivning i hverdagen” (2005) har den ”sjældne” familie såvel som de professionelle et stort og udækket informationsbehov. Det er især information om, hvad den sjældne diagnose betyder for ens dagligdag og funktionsevne, der efterspørges. Med projektet vil vi sikre familierne en bedre information om deres sociale rettigheder. 

Aktivitet 5

Sjældne Diagnoser planlægger derfor et samarbejde med DR2 om en temaaften, som kunne sætte fokus på at være ”sjælden”. I den forbindelse vil vi producere en dokumentarfilm, som belyser familiernes problemer og levevilkår. 

Vi ønsker at skabe opmærksomhed om de sjældne handicap i den bredere befolkning med det formål at modvirke en generel uvidenhed og stigmatisering. Mange med sjældne handicap skiller sig synligt ud fra andre, og det fører ofte til en oplevelse af social eksklusion. Det fremgår af undersøgelsen, at 2 ud af 3 med et sjældent handicap oplever negative reaktioner fra omgivelserne pga. deres handicap. For halvdelen sker det endog jævnligt eller ofte. Dertil kommer, at halvdelen af børnene, der har et sjældent handicap, har oplevet reel mobning. Stigmatisering modvirkes bedst ved information og forståelse for hinandens livsbetingelser. 

Der gøres opmærksom på, at Sjældne Diagnosers årlige budget i dag beløber sig til godt 1 million kroner.

Budget for projektet er vedlagt.

Kontaktpersoner:

Formand Torben Grønnebæk, tlf.: 41 42 57 60

Direktør Dorthe Lysgaard, tlf: 33 14 00 10
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