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SAMMENDRAG

Rambgll har gjennomfart en undersgkelse av hvordan mennesker med sjeldne di-
agnoser kan organisere seg for a fa statsstgtte til organisasjonsarbeid. Bakgrunnen
for undersgkelsen er at dagens regelverk for tilskudd til funksjonshemmedes orga-
nisasjoner innebaerer et krav om at organisasjoner ma ha minimum 250 medlem-
mer. Mange mennesker med sjeldne diagnoser har derfor ikke noe tilskuddsberetti-
get organisasjonstiloud som er tilpasset deres diagnose og utfordringer. Formalet
med undersgkelsen har veert & kartlegge hvilke behov mennesker med sjeldne di-
agnoser har, og pa hvilken mate en organisasjon kan imgtekomme disse, samt hva
disse menneskene selv opplever som et godt organisasjonstilbud.

Undersgkelsen ble gjennomfart med utgangspunkt i grundige dokumentstudier og
kvalitative intervjuer med totalt 20 informanter. Informantene representerte ulike
perspektiver pa oppdragets mandat, herunder ledere for organisasjoner som mottar
statlig driftstilskudd, representanter for grupper som ikke mottar tilskudd, ledere ved
kompetansesentre for sjeldne og lite kjente diagnoser og funksjonshemninger* og
ved sykehusenes laerings- og mestringssentre (LMS). | tillegg gjennomfarte vi inter-
vju med representanter fra et dansk kompetansesenter og en svensk paraplyorga-
nisasjon, som begge gir tilbud til mennesker med sjeldne diagnoser.

Hovedfunn

Funnene fra undersgkelsen kan deles inn i to hovedtema. For det farste har vi un-
dersgkt hvilke utfordringer og behov mennesker med sjeldne diagnoser opplever.
For det andre har vi undersgkt pa hvilke mater medlemskap i en organisasjon kan
tenkes a bidra til & redusere disse opplevde utfordringene i livet, og dekke ulike be-
hov. Dette har resultert i fire foreslatte modeller for organisering av mennesker med
sjeldne diagnoser.

Utfordringer og behov

Gjennom intervju med mennesker som leder en organisasjon og selv har sjeldne

diagnoser, eller som har barn med sjelden diagnose, har vi avdekket tre hovedut-
fordringer som disse menneskene opplever i sin hverdag. Utfordringene er knyttet
til behov for informasjon, behov for 8 omgas mennesker i samme eller liknende si-
tuasjon, og et gnske om & pavirke det offentlige tienesteapparatet til & gi et bedre
tilbud.

Informasjon og kunnskap om egen diagnose

Ett av de mest fremtredende behovene er a fa informasjon om egen diagnose. Det
handler om all form for informasjon, som for eksempel a fa stilt en diagnose, arsak
til diagnosen, mulig behandling, hvilke medisiner som kan gjgre diagnosen enklere
a leve med, mestring i hverdagen, og forventet helseutvikling. Dette store informa-
sjonsbehovet er farst og fremst knyttet til den enkeltes opplevelse av kontroll og fo-
rutsigbarhet i eget liv. | tillegg er ogsa mange av de sjeldne diagnosene lite kjent i
tjienesteapparatet. Konsekvensen blir at mange brukere og foreldre opplever selv a
matte finne den informasjonen de gnsker. Denne problematikken er ogsa belyst i
andre rapporter?.

! Heretter omtalt som "kompetansesentre”
2 NOVA, rapport nr 11/08, Lars Grue. (2008). En vanskelig pasient? Sykehusene og pasienter med sjeldne medisinske til-
stander.
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Mgte andre i samme situasjon

Et annet fremtredende behov er knyttet til det & mate andre mennesker i samme si-
tuasjon som en selv. Dette oppgis & veere ekstremt betydningsfullt bade for men-
nesker som selv har en sjelden diagnose og for foreldre/pararende. Ettersom diag-
nosen er sjelden er det lite sannsynlig at det finnes noen med samme diagnose i
neermiljget, og man opplever dermed en annerledeshet tuftet pa dette forholdet. Det
a mgte andre mennesker med samme diagnose, eller for foreldre & mate andre for-
eldre med barn med samme diagnose, kan bidra til at man ikke lenger faler seg sa
alene.

Interessepolitisk arbeid

Mennesker med sjeldne diagnoser har noen felles utfordringer i samfunnet, uav-
hengig av diagnose, og mange gnsker & bedre denne situasjonen. Dette kan for
eksempel omhandle det faktum at diagnosene er relativt lite kjent blant tieneste-
yterne de mgter. De opplever at det er lite kommunikasjon og samhandling mellom
ulike tjenesteytere om den enkelte bruker. Disse utfordringene er farst og fremst pa
systemniva og fordrer innsats gjennom interessepolitisk arbeid. Det a kiempe for
gkt samhandling og koordinering mellom tjenesteytere, bade innad i det kommuna-
le hjelpeapparatet og mellom primeer- og spesialisthelsetjenesten, framstar med
dette som seerlig aktuelt.

Disse tre ulike behovene ligger til grunn for utviklingen av de fire ulike modellene for
organisering som vi presenterer i rapporten. Modellene er vurdert ut ifra i hvor stor
grad de er egnet til & imgtekomme de omtalte behovene. I tillegg har vi tatt hensyn
til i hvilken grad den enkelte modell vil medfgre gkte statlige kostnader og forarbeid.

Alternative modeller
De fire modellene vi har benyttet for & se neermere pa hvilke muligheter for organi-
sering av sjeldne diagnoser som finnes, er som falger:

Modell 1 — Medlemsmodellen innebaerer at mennesker med sjeldne diagnoser
sgker medlemskap i eksisterende organisasjoner som mottar tilskudd. Det finnes
for eksempel en rekke organisasjoner som ikke baserer seg pa enkeltdiagnoser,
men pa en felles problematikk eller utfordring, som synshemming, harselshemming,
ryggskader/problemer, for & nevne noen. Utfordringen med denne modellen blir at
organisasjonene klarer & favne smagruppene slik at de opplever & bli sett og ikke
kommer pa siden av hovedmedlemsmassen.

Modell 2 — Paraplyorganisasjonsmodellen innebaerer & etablere en egen para-
plyorganisasjon for mennesker med sjeldne diagnoser, som finansieres med statli-
ge midler. Slike paraplyorganisasjoner finnes allerede i Danmark og Sverige. Vi ser
for oss en lgsning hvor paraplyorganisasjonen er en overordnet organisasjon med
bade medlemsorganisasjoner og individuelle medlemmer. Medlemsorganisasjone-
ne kan veere organisert rundt diagnoser, men det bgr ogsa gis et tilbud til enkelt-
personer uten diagnoseorganisasjon.

Modell 3 — Grupperingsmodellen viser muligheten for at ulike grupper av men-
nesker med sjeldne diagnoser kan sla seg sammen og danne en ny organisasjon,
slik at de sammen oppnar tilstrekkelig antall medlemmer til & kunne sgke om stgtte
innenfor dagens regelverk for driftstilskudd. Her kan man for eksempel prave a



1.3

1.4

EN VURDERING AV MODELLER FOR ORGANISERING AV SMA/SJELDNE BRUKERGRUPPER FOR A OPPNA STATST@TTE TIL
ORGANISASIONSARBEID

danne grupper som ivaretar flest mulig fellestrekk blant menneskene, med ut-
gangspunkt i grupperinger som allerede finnes, for eksempel Helfos oversikt over
sjeldne medisinske tilstander eller med utgangspunkt i tilhgrighet til kompetanse-
senter.

Modell 4 - Kompetansesentermodellen er utarbeidet p& bakgrunn av interessante
innspill fra intervjuene. | dag finnes det 16 kompetansesentrene i Norge, og Ram-
balls inntrykk er at disse utfgrer et godt og betydningsfullt arbeid for mennesker
med sjeldne diagnoser. Det er imidlertid ikke alle diagnosegrupper som har et tilbud
ved et kompetansesenter i dag, noe som umiddelbart fremstar som uheldig. Model-
len ser naermere pa muligheten for & skape et tilbud for de menneskene som per i
dag star uten et tiloud ved kompetansesenter. | ordets rette forstand dreier ikke det-
te seg om organisasjonsarbeid, men snarere at malgruppen far nyte godt av stats-
stgtte gjennom det tilbudet som tilbys pa kompetansesentrene.

Konklusjoner

Etter & ha vurdert styrker og svakheter ved de fire modellene ut ifra de fem utvalgte
vurderingskriteriene, har Rambgll konkludert med at paraplyorganisasjonsmodellen
er den modellen som i starst grad vil veere egnet til & imgtekomme de behovene
som informantene i undersgkelsen har trukket frem som essensielle. | rapporten
skisseres hvordan et videre arbeid for & etablere en paraplyorganisasjon kan forlg-

pe.

Anbefalinger

Rambgll har utformet noen anbefalinger for det videre arbeidet for mennesker med
sjeldne diagnoser som er uavhengige av hvilken modell som eventuelt velges. Sa
langt som mulig sgker vi ogsa i falgende anbefalinger a bygge pa eksisterende
kunnskap og ressurser:

v Styrking av informasjonsspredning
Helsedirektoratets servicetelefon for opplysninger og kontaktformidling er et
godt informasjonstilbud for mennesker med sjeldne diagnoser, deres parga-
rende og fagpersoner. Gjennom intervjuene synes denne tjenesten a veere
lite kjent, bade blant brukere og fagpersoner. Denne tjenesten kan derfor
markedsfgres bedre, for & utgjgre et virkelig godt informasjonstilbud. Det fin-
nes ogsa en rekke gode, om ikke fullstendige, internettbaserte oversikter
over sjeldne diagnoser, som den nordiske Rarelink: og den danske ved Cen-
ter for Sma Handicapgrupper (CSH)-. Flere av informantene hadde lite
kjiennskap til disse nettressursene, noe som kan tyde pa at ogsa disse bar
gjeres mer kjent. Den danske kontaktordningen for mennesker med sjeldne
diagnoser som ikke har noe organisasjonstilbud, via CSH, som ogséa kan be-
nyttes av nordmenn, bgr ogsa markedsfares i stgrre grad.

v/ Satsning pa elektroniske medier
Det bar i starre grad utarbeides elektroniske kommunikasjonsmuligheter,
som eksempelvis forum, hvor brukere kan utveksle erfaringer seg i mellom,
og hvor de kan kommunisere med fagpersoner. Det finnes allerede et forum

® http://www.rarelink.no/
* http://www.csh.dk/index.php?id=280&no_cache=1
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for erfaringsutveksling pa www.familienettet.no/forum, som Barne-, ung-
doms- og familiedirektoratet har ansvar for. Man kunne i tillegg opprette et
slikt diskusjonsforum i tilknytning til Rarelink.

v Tilrettelegging/tilskudd for etablering i kvalifiserende prgveordning
Det finnes i dag en rekke sma organisasjoner med fa medlemmer som ikke
oppfyller dagens regelverk for statstilskudd. Rambgll foreslar a innfgre en
prgveordning hvor aktuelle organisasjoner far et begrenset tilskudd for &
etablere en organisasjon. Etter to ar kan det foretas en kontroll av organisa-
sjonen, hvor man etter fastsatte resultatkriterier vurderer om organisasjonen
eksempelvis kan fa dispensasjon for kravet om 250 medlemmer, eller even-
tuelt fa stgtte gjennom annen statlig finansiering.

v @kt samhandling mellom helsetjenesten og kompetansesentrene
Sentrale myndigheter bgr i starre grad legge faringer for starre grad av sam-
handling mellom helsetjenesten (leger, for eksempel) og kompetansesentre-
ne. Tjenesteytere i primaer- og spesialisthelsetjenesten kan i stgrre grad be-
nytte seg av den ekspertisen som kompetansesentrene har, noe som under-
stgttes bade av funn fra foreliggende undersgkelse og fra SINTEF:. For a
oppna dette ma tjenesteyterne fa informasjon om at kompetansesentrene
finnes, og dessuten ha lett tilgang pa ngdvendig kontaktinformasjon.

v Kompetansesentrene kan tildeles ansvar for flere diagnoser
Kompetansesentrene kan i stgrre grad tillegges ansvar for flere diagnoser
enn de har per i dag. S& mange som ca 320 diagnoser har et tiloud ved et
kompetansesenter, men det er ogsa en rekke diagnoser som ennd ikke har
et slikt tilbud. Kompetansesentrene oppgir det ogsa som en utviklingsmulig-
het for ansatte & fa ansvar for nye diagnoser.

v" Kursing om sjeldne diagnoser
LMS bgr kunne lage egne tilbud for mennesker med sjeldne diagnoser. LMS
gir i dag tilbud, blant annet i form av mestringskurs, til bade store og sma di-
agnosegrupper, men tilbudet retter seg i stor grad mot stgrre pasientgrupper.
Det er positive holdninger blant vare informanter til & utvikle egne kurs for
mennesker med sjeldne diagnoser.

v' Arrangere En sjelden dag
Siste dag i februar blir En sjelden dag feiret i flere land for a fremme saker
som mennesker med sjeldne diagnoser kiemper for, ikke minst nar det gjel-
der forskning og medisiner. Dette ble gjort i Norge ved skuddar i 2008, men
kan med fordel gjgres hvert ar for a sette behgrig fokus pa denne gruppen.

® SINTEF, A9231 rapport, Grut, L., Kvam, M. H. & Lippestad, L-W. (2008). Sjeldne funksjonshemninger i Norge. Brukeres er-
faringer med tjenesteapparatet. http://www.sintef.no/upload/Helse/Levekar%200g%20tjenester/'SLUTTRAPPORT-del%202-
brukerudnersgkelsen.pdf
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INNLEDNING

Rambagll presenterer med dette sluttrapport for prosjektet Organisering av
sma/sjeldne brukergrupper for & oppna statstatte til organisasjonsarbeid. Oppdra-
get ble gjennomfart for Helsedirektoratet, avdeling rehab. og sjeldne tilstander, fra
desember 2009 til april 2010.

Formal med undersgkelsen

Formalet med denne undersgkelsen har veert & se neermere pa hvordan man kan
legge forholdene til rette for at sma brukergrupper av mennesker med sjeldne diag-
noser og deres pargrende kan danne organisasjoner som innfrir regelverket for
statsstgatte til organisasjonsarbeid. Bakgrunnen for dette er at funksjonshemmedes
organisasjoner ma oppfylle en rekke krav for & veere tilskuddsberettiget, blant annet
mé& de ha 250 medlemmer eller mer®. Dette medfgrer at mange mennesker med
sjeldne diagnoser ikke har anledning til & danne en egen organisasjon hvis de ba-
serer seg pa diagnose, fordi det ikke finnes mange nok med samme diagnose. Am-
bisjonen om & understatte disse personene og gruppene pa en bedre mate bgr fin-
ne sin plass innenfor den etablerte rammen og innenfor en helhetlig utforming av
den gkonomiske tilskuddsordningen.

Metodisk gjennomfaring

Rambgll har kun benyttet kvalitativ metode i gjennomfgringen av dette oppdraget,
herunder studier av relevante dokumenter og kvalitative intervjuer. Undersgkelsen
ble gjennomfart i form av tre ngkkeloppgaver, som illustrert i figur 2.1.

Figur 2.1 - Ngkkeloppgaver

2.Vurdering av

muligheter og

presentasjon av
modeller

1. Kartlegging av

grupper og
behov

3. Valg av
modeller for
organisering

Som figur 2.1 illustrerer, innledet vi med & gjennomfare en kartlegging av hvilke be-
hov mennesker med sjeldne diagnoser har, og hvilken form for organisasjonstilbud
de gnsker. Basert pa disse datakildene har vi utviklet fire alternative modeller for
organisering. Videre har vi vurdert modellene ut ifra kriterier som er knyttet til i hvil-
ken grad de ivaretar sentrale behov blant den potensielle medlemsmassen. Vi har
ogsa sett pa krav til offentlig innsats nar det gjelder omfang av organisering og bruk
av ressurser for a realitetsfeste modellene.

Dokumentstudier

Rambgll har studert relevante dokumenter vedrgrende tilskuddsordningen, som re-
gelverk, utlysningstekst og oversikt over organisasjoner som mottok stgtte i 2009.
Vi har ogsa studert tidligere undersgkelser av mennesker med sjeldne diagnoser,
som:

® Regelverk for kap. 847 driftstilskudd
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e SINTEF, Sjeldne diagnoser i Norge. Behov for kunnskap om insidens og
prevalens’

e SINTEF, Sjeldne funksjonshemminger i Norge. Brukeres erfaringer med tje-
nesteapparatet

e NOVA, En vanskelig pasient?®

e Sosial- og Helsedirektoratet (IS — 1495), Fra likemannskamp til likemannsar-
beid? En kartlegging av funksjonshemmedes organisasjoner

e NKSH-rapport nr. 94:5 Mangfold og muligheter? En brukerstudie av funk-
sjonshemmedes organisasjoner, Bennedichte C. R. Olsen (1994)

e Frischsenteret, 2006, Evaluering av tilskuddsordningen for organisasjoner for
mennesker med nedsatt funksjonsevne

| tillegg har vi studert relevante offentlige dokumenter, som NOU 2001:22 Fra bru-
ker til borger, St. meld. 40 (2002-2003) og Innst. S.nr. 162 (2003-2004), samt be-
nyttet fagstoff og informasjon fra ulike organisasjoners hjiemmesider, og ogsa an-
nen relevant litteratur.

Eksplorative intervju
Innledningsvis i kartleggingen ble det gjennomfart fem eksplorative intervjuer med
folgende personer:

e En representant for Barne-, likestillings- og inkluderingsdepartementet
(BLID)

e To representanter for Helsedirektoratet, avdeling for rehabilitering og sjeldne
diagnoser

e En representant for sekretariatet til fordelingsnemnda for tilskudd til funk-
sjonshemmedes organisasjoner

e En representant for et kompetansesenter for sjeldne og lite kjente diagnoser
og funksjonshemninger®

Formalet med disse intervjuene var a fa ngdvendig bakgrunnskunnskap om tidlige-
re arbeid pa feltet, herunder bakgrunnen for endringer i tilskuddsordningen. Inter-
vjuene bidro ogsa til & tydeliggjere formalet med oppdraget og seerlig viktige fokus-
omrader.

Kvalitative intervju
Rambgll har gjennomfart 20 kvalitative intervjuer. Av kostnadseffektive grunner ble
intervjuene gjennomfart pa telefon. Vi har gjennomfert intervjuer med:

Tre kompetansesentre

Fire leerings- og mestringssentre

To paraplyorganisasjoner

Fire organisasjoner som mottar statlig tilskudd

Fem representanter for grupper som ikke mottar statlig tilskudd
Kompetansesenteret Center for sma handicapgrupper i Danmark
Paraplyorganisasjonen Sallsynta diagnoser i Sverige

” Sintef Helse, Mitchell Loeb og Lisbeth Grut, 2008, ”Sjeldne diagnoser i Norge. Behov for kunnskap om insidens og preva-
lens”, http://www.sintef.no/upload/Helse/Levekar%200g%20tjenester/sluttrapport-del%201-insidens%200g%20prevalens.pdf
8 NOVA, Lars Grue, 2008, "En vanskelig pasient? Sykehusene og pasienter med sjeldne medisinske tilstander”,
http://www.nova.no/asset/3429/1/3429_1.pdf

® Heretter omtalt som "kompetansesenter”



2.2.4

2.3

EN VURDERING AV MODELLER FOR ORGANISERING AV SMA/SJELDNE BRUKERGRUPPER FOR A OPPNA STATST@TTE TIL
ORGANISASIONSARBEID

Vi anser det som viktig & understreke at representantene for organisasjonene enten
var mennesker som selv har en sjelden diagnose, eller foreldre til barn som har en
sjelden diagnose. Dette er fordi brukerorganisasjoner som oftest drives for og av
mennesker som selv har nedsatt funksjonsevne, noe som ogsa er et krav for &
kunne sgke om statlig tilskudd'®. Sledes er brukeres perspektiv representert gjen-
nom intervjuene. Vi vil ogsa understreke at vi har intervjuet for fa personer til at da-
tagrunnlaget er egnet til & kunne si noe allmenngyldig om denne gruppen. Samtidig
inkluderes en rekke ulike diagnoser med ulike arsaker, kjennetegn, utviklingsforlap
og utfordringer, og pa denne maten har vi fatt frem perspektiver fra ulike stasteder.

Utvikling av alternative modeller

Basert pa de perspektivene som fremkom under de kvalitative intervjuene, har
Rambgll utviklet fire ulike modeller for at mennesker med sjeldne diagnoser ogsa
skal kunne delta i organisasjoner med rett til statsstgtte. Tre av modellene var ogsa
foreslatt av Helsedirektoratet i forkant av oppdraget. Videre har vi vurdert hver mo-
dell opp mot kriterier som ble identifisert giennom analyse av intervjuene. Kriteriene
omhandler for det farste i hvilken grad modellene kan ivareta sentrale behov hos
mennesker med sjeldne diagnoser, og for det andre implementering i praksis og
statlige kostnader knyttet til dette.

Begrepsavklaring
| dette avsnittet redegjar vi kort for var bruk av noen sentrale begreper i denne rap-
porten.

Nedsatt funksjonsevne — innebeerer tap av eller skade pa en kroppsdel eller i en av
kroppens funksjoner. Dette kan for eksempel dreie seg om nedsatt bevegelses-,
syns- eller hgrselsfunksjon, nedsatt kognitiv funksjon, eller ulike funksjonsnedset-
telser pga. allergi, hjerte- og lungesykdommer™*.

Funksjonshemning - oppstar farst nar det foreligger et gap mellom individets forut-
setninger og omgivelsenes utforming eller krav til funksjon®?.

Likemannsarbeid - overfgring av personlig erfaring med en bestemt type funksjons-
nedsettgelse til en annen med samme type funksjonsnedsettelse og mellom parg-
rende *°.

Sjelden tilstand — En medisinsk tilstand regnes som sjelden nar det er mindre enn
100 kjente tilfeller per million innbyggere i landet. | Norge tilsvarer dette feerre enn
500 personer. Tilstandene er medfgdte, og personene har ofte sammensatte funk-
sjonsvansker med behov for tverretatlige tiltak=<. Omtales i denne rapporten som
sjelden diagnose.

1% Regelverk for kap. 847 post 70, Tilskudd til Funksjonshemmedes organisasjoner

1 St. meld. Nr 40 (2002 — 2003) Nedbygging av funksjonshemmende barrierer,
http://lwww.regjeringen.no/nb/dep/ad/dok/regpubl/stmeld/20022003/stmeld-nr-40-2002-2003-/1.htmI?id=197130

2 1bid

¥ Helsedirektoratet, Regelverk for kap. 847 post 70, Tilskudd til likemannsarbeid ordingert og Tilskudd til likemannsarbeid i
forbindelse med attfgring/arbeid

“ Helsedirektoratet
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Syndrom — beskriver et sett med to eller flere trekk eller symptomer som har en
tendens til & forekomme sammen og som antas a ha en felles underliggende ar-
sak.

Kompetansesenter for sjeldne og lite kjente diagnoser og funksjonshemninger — vi-
dere brukes betegnelsen "kompetansesenter” nar vi omtaler disse.

Leserveiledning

| kapittel 3 beskriver vi kort bakgrunnen for kartleggingen. Vi beskriver regelverket
for den statlige tilskuddsordningen til drift av funksjonshemmedes organisasjoner,
hva som regnes for a vaere en sjelden diagnose og spesifikke utfordringer knyttet til
dette, samt hvilket tilbud mennesker med sjeldne diagnoser kan fa gjennom kompe-
tansesentre og laerings- og mestringssentre.

| kapittel 4 presenterer vi funn om hvilke utfordringer mennesker med sjeldne diag-
noser opplever, og hvordan medlemskap i en organisasjon kan bidra til & imate-
komme ulike behov.

| kapittel 5 presenterer vi funn knyttet til behovet for organisasjonstilbud, hva det
statlige tilskuddet betyr for organisasjonene, samt hvordan organisasjonsarbeid
legges til rette for i Sverige og Danmark.

| kapittel 6 presenterer vi fire ulike modeller for hvordan mennesker med sjeldne
diagnoser kan fa statsstatte til organisasjonsarbeid.

| kapittel 7 vurderer vi de fire ulike modellene i forhold til fem kriterier som vi anser
som hensiktsmessige a ta hensyn til ved valg av modell. Vi kommer ogsa med var
anbefaling til valg av modell og veien videre.

'3 Frambu, http://www.frambu.no/modules/diagnoser/diagnose.asp?iDiagnoseld=162&iPageld=12453
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VIRKELIGHETSBESKRIVELSE

| dette kapittelet skisserer vi relevant bakgrunnskunnskap for den videre lesingen
av rapporten. Vi starter med & gi en mer inngdende beskrivelse av hva som regnes
for & veere en sjelden diagnose. Deretter kommer vi kort inn pa myndighetenes
satsning pa funksjonshemmede, og beskriver herunder det statlige stattesystemet
til funksjonshemmedes organisasjoner, samt andre statlige tilbud til denne gruppen
som tilbys ved kompetansesentre og leerings- og mestringssentre.

Sjelden diagnose

| Norge er en diagnose definert som sjelden hvis det er faerre enn 100 kjente tilfeller
blant 1 million innbyggere. Andre land forholder seg til andre definisjoner. | EU reg-
nes en diagnose som sjelden hvis den finnes blant 100 av 200 000 mennesker. Det
finnes ikke noe komplett register med alle sjeldne diagnoser, men problematikken
knyttet til registrering og diagnostisering er blant annet diskutert i SINTEFs rapport
om insidens og prevalens'®. Den europeiske organisasjonen for sjeldne diagnoser,
Eurordis, estimerer at det finnes s& mange som 6000-8000 sjeldne diagnoser ved
bruk av EUs definisjon. Helsedirektoratet estimerer at omkring 30 000 nordmenn
har en sjelden diagnose. Noen diagnoser forekommer hos kun én person i landet,
mens andre kan forekomme blant inntil 500 personer. Dette innebaerer at antallet
for enkelte tilstander kan veere hgyere, men at man uansett kjenner til under 500
personer.

Uavhengig av forekomst har sjeldne diagnoser noen fellestrekk, gjennom at diag-
nosen er medfgdt, medfarer fysisk eller psykisk funksjonsnedsettelse, er kronisk, og
hvor det typisk er snakk om syndromer som medfgrer sammensatte funksjonsned-
settelser'’. Mange sjeldne diagnoser er ogsa skjult, slik at det ikke er mulig & se at
personen har en sjelden diagnose. | tillegg er mange sjeldne diagnoser lite kjent i
tienesteapparatet, og enkelte er ogsa omdiskutert=. Kompleksiteten ved sjeldne di-
agnoser gkes ogsa nar det samtidig forekommer vanlige diagnoser. | forbindelse
med medisinsk behandling ma det eksempelvis tas hgyde for den sjeldne diagno-
sen ved behandling av en mer vanlig fysisk eller psykisk diagnose, og ogsa vice
versa ved behandling av den sjeldne diagnosen. Det forekommer ogsa en viss grad
av feildiagnostisering eller manglende diagnostisering som fglge av kompleksiteten
ved sjeldne diagnoser. Nar det gjelder forekomsten av funksjonsnedsettelse gene-
relt, opplyste Statistisk Sentralbyra at omkring 17 % av befolkningen mellom 15 og
66 ar oppga at de hadde en funksjonsnedsettelse i 2008™°.

Politisk satsning pa samfunnsdeltakelse

| Norge har regjeringen lenge hatt fokus pa at mennesker med nedsatt funksjons-
evne skal inkluderes i samfunnet pa lik linje med andre. Diskriminering pa grunn av
nedsatt funksjonsevne har likevel blitt grundig dokumentert i NOU 2001:22, Fra
bruker til borger®®. Som falge av dette, har regjeringen satt sterkere fokus pa at alle

!® Sintef Helse, Mitchell Loeb og Lisbeth Grut, 2008, "Sjeldne diagnoser i Norge. Behov for kunnskap om insidens og preva-
lens”, http://www.sintef.no/upload/Helse/Levekar%200g%20tjenester/sluttrapport-del%201-insidens%2009%20prevalens.pdf
7 Center for Sma Handicapgrupper, http://www.csh.dk/index.php?id=275

18 hitp://ww.helsedirektoratet.no/funksjonshemminger/fire_ganger_funksjonshemmet_201404

19 statistisk Sentralbyrd, Arbeidskraftundersgkelsen. Tilleggsundersgkelse om funksjonshemmede 2. Kvartal 2008,
http://www.ssb.no/akutu/

% NOU 2001: 22 Fra bruker til borger. Rapporten Full deltakelse for alle, Utviklingstrekk 2001-2006
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mennesker skal ha like muligheter og pa & motvirke at mennesker med nedsatt
funksjonsevne blir diskriminert i samfunnet®.

Det er sannsynlig at dette fokuset pa overordnet niva har vaert en viktig arsak til et
av hovedfunnene i en rapport som konkluderte med at funksjonshemmedes organi-
sasjoner i mindre grad enn fgr arbeider for de historisk viktige integrasjonsomrade-
ne og likestilling®. Rapporten dokumenterer at de fleste organisasjoner er mer
medlemsrettede i sin aktivitet og driver mye med informasjonsarbeid og likemanns-
arbeid. Dette er for gvrig i trad med funnene i denne undersgkelsen nar det gjelder
hva organisasjonene vektlegger og hva medlemmene gnsker, som vil bli beskrevet
i kapittel 4 og 5.

Statlig tilskudd til funksjonshemmedes organisasjoner

Organisasjoner for funksjonshemmede kan sgke om statlig tilskudd gjennom stats-
budsjettets kap. 847 Tiltak for personar med nedsett funksjonsevne, post 70. Til-
skuddet til funksjonshemmedes organisasjoner har eksistert siden 1982, giennom
ulike former for tilskudd, na fordelt pa:

v" Driftstilskudd
v" Likemannsarbeid
v Sommerleir for barn

Foreliggende undersgkelse gjelder hovedsak tilskuddet til drift av organisasjonene.
Formalet med driftstilskuddet er "a styrke mulighetene for funksjonshemmedes or-
ganisasjoner til & drive interessepolitisk arbeid og til & gi service til egne medlem-
mer, gjennom blant annet lokale velferdstiltak.?*> Malgruppen for driftstilskuddet er
organisasjoner av funksjonshemmede eller for pargrende til personer med nedsatt
funksjonsevne som har vanskeligheter med & ivareta egne interesser. | 2009 fikk
122 organisasjoner tildelt driftstilskudd pa totalt 103 millioner kroner. Mange organi-
sasjoner far omkring 200-300 000 kroner arlig, mens noen fa store far rundt 5 milli-
oner kroner. Det stilles krav til organisasjonene pa flere omrader for a veere til-
skuddsberettiget:.

2 Ot. Prp. Nr. 44 (2007-2008) Om lov om forbud mot diskriminering p& grunn av nedsatt funksjonsevne (diskriminerings- og
tilgjengelighetsloven), http://www.regjeringen.no/pages/2062912/PDFS/OTP200720080044000DDDPDFS.pdf

2 gosial- og helsedirektoratet, IS — 1495, "Fra likestillingskamp til likemannsarbeid? En kartlegging av funksjonshemmedes
organisasjoner.”

% Regelverk for kap. 847 post 70, Tilskudd til funksjonshemmedes organisasjoner

2 Regelverk for kap. 847 post 70, Tilskudd til funksjonshemmedes organisasjoner
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ﬁrganisasjonen ma X

e veere av og for personer med nedsatt funksjonsevne, eller av parg-
rende til personer med nedsatt funksjonsevne som har vanskelig for a
ivareta egne interesser

e veere representativ for den gruppe av personer med nedsatt funk-
sjonsevne den organiserer

e veere en interesseorganisasjon som arbeider for samfunnsmessig li-
kestilling og deltakelse for gruppen den organiserer

e ha medlemmer fra hele landet

e bygge pa individuelt medlemskap og sta apen for alle som tilhgrer
den gruppe organisasjonen tar sikte pa a representere

e veere demokratisk oppbygd

e ha minst 250 medlemmer som oppfyller kriteriene for beregning av
medlemstilskudd. Dette kravet gjelder ikke for organisasjoner som var

K godkjent som tilskuddsberettiget og hadde tilskudd pr. 31.12.2004./

Det kravet som i stgrst grad begrenser mulighetene for at mennesker med sjeldne
diagnoser kan fa driftstilskudd, er at organisasjonen ma telle minst 250 medlemmer.
Et s& hgyt medlemstall er vanskelig & oppna hvis organisasjonen skal vaere basert
pa diagnose, da mange sjeldne diagnoser forekommer hos langt feerre enn 250
mennesker i Norge. Kravet om minimum 250 medlemmer kom i 2005, men gjelder
ikke for organisasjoner som fikk driftstilskudd fgr endringen tradte i kraft. Kravet
gjelder indirekte ogsa for tilskudd til likemannsarbeid og sommerleir for barn, etter-
som organisasjonene ma veere godkjente i forhold til driftstilskudd for & kunne sgke
om disse tilskuddene. Dette innebaerer at organisasjoner for mennesker med sjeld-
ne diagnoser ogsa ekskluderes fra disse tilskuddsordningene hvis de organiserer
seq i diagnoseforeninger med faerre enn 250 medlemmer. | tillegg vil det ogséa veere
vanskelig for en slik organisasjon a innfri kravet om & ha medlemmer fra hele lan-
det.

Antallet organisasjoner som far driftstilskudd har gkt ar for ar. Mens det i 1992 var
58 organisasjoner som fikk stgtte, var som tidligere nevnt tilsvarende tall 122 i
2009. De aller fleste organisasjonene er sakalte diagnoseorganisasjoner, som in-
nebaerer at hovedmedlemmene har samme diagnose og bygger opp under en felle-
skapsfglelse som fglge av dette. Andre organisasjoner er basert pa en felles funk-
sjonsnedsettelse, uavhengig av diagnose, som for eksempel at man er synshem-
met eller hgrselshemmet. Et fatall organisasjoner favner bredere, og har medlem-
mer som for eksempel er bevegelseshemmede eller utviklingshemmede.

| Norge finnes ogsa to paraplyorganisasjoner. Den stgrste er Funksjonshemmedes
Fellesorganisasjon (FFO), som bestar av 70 medlemsorganisasjoner. Den andre er
Samarbeidsforumet av Funksjonshemmedes Organisasjoner (SAFQO), som bestar
av to store og en liten organisasjon. Paraplyorganisasjonene finansieres gjennom
et eget paraplytilskudd som fastsettes av Stortinget. Dette bevilges ogsa gjennom
statsbudsjettets kap. 847 Tiltak for personar med nedsett funksjonsevne. Det at pa-
raplyorganisasjonene mottar egne tilskudd har veert gjenstand for debatt, og har
sentrert seg rundt hvorvidt tilskuddet skal gis direkte fra staten eller via medlemsor-
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ganisasjonene?. Dette diskuteres blant annet i rapporten Fra likestillingskamp til li-
kemannsarbeid? En kartlegging av funksjonshemmedes organisasjoner®®. Her pe-
kes det pa at andre organisasjoner kan oppleve det som urettferdig at FFO far en
direkte bevilgning fra staten. Fra 1998 har FFO fatt utbetalt szerskilt tilskudd fra
Helse- og omsorgsdepartementet. For 2005 ble det i tilskuddsordningen forutsatt at
en del av tilskuddet til FFO skulle bli betalt inn til paraplyorganisasjonene fra den
enkelte medlemsorganisasjonen. Protestene var mange, og fra og med 2006 gikk
man tilbake til den tidligere ordningen der FFO far utbetalt hele tilskuddet. Tilskud-
det til FFO utgjorde i 2008 10,12 millioner kroner, pluss 667 000 kroner gremerket
til lokale ferie- og velferdstiltak®’. SAFO fikk samme &r 671 000 kroner og i 2009 kr.
870 000%. Tilskuddet er basert p& medlemstallene som er tilknyttet FFO og SAFO,
og er relativt like stort. SAFO mottar i tillegg medlemsavgift pa rundt 125 000 kroner
fra de tre medlemsorganisasjonene, som alle far driftstilskudd.

Det er klare begrensninger pa tilgjengelige skonomiske ressurser til & statte organi-
sasjonsarbeid. Dersom antall organisasjoner gker, vil dette ga ut over tilskuddsbe-
lgpet til andre organisasjoner, under forutsetning at det totale tilskuddsbelgpet ikke
okes tilsvarende. Ettersom en del av tilskuddsbelgpet bestemmes av antall med-
lemmer, vil ogsa tilskuddsbelgpet kunne gke dersom flere melder seg inn i de ek-
sisterende organisasjonene. Basistilskuddet utgjar imidlertid et starre belgp enn
medlemstilskuddet, og det er derfor et argument & begrense antallet nye organisa-
sjoner.

Tilbud ved kompetansesentre og leerings- og mestringssentre

| tillegg til & statte organisasjonsarbeid gir staten ogsa tilbud til mennesker med
sjeldne diagnoser gjennom nasjonale kompetansesentre og sykehusenes leerings-
og mestringssentre (LMS). Vi skal nedenfor kort gjeng hva dette tilbudet bestar i.

Kompetansesentre

| Norge finnes det 16 statlig finansierte kompetansesentre for sjeldne og lite kjente
diagnoser og funksjonshemninger som skal supplere den hjelpen man kan fa i spe-
sialisthelsetjenesten. Kompetansesentrenes oppgaver er a bistd mennesker med
sjeldne diagnoser og deres pafgrende gjennom & gi informasjon om diagnosen og
rad om hvordan man kan mestre hverdagen. Ved kompetansesentrene gis det indi-
viduell veiledning og det arrangeres kurs og konferanser for bade fagfolk og famili-
er. Kompetansesentrene har i oppgave a:

e Bidra til at personer med sjeldne tilstander far samme tilbud og service som
andre og dekke behov for tienester som ikke dekkes av det ordineere tjenes-
teapparatet. Dette kan veere spesialisert informasjon, konsultasjoner, medi-
sinske og pedagogiske utredninger, forebyggende og spesialisert behand-
ling, samt mulighet for kontakt med andre som har samme diagnose

e Bygge opp kompetanse gjennom direkte kontakt med personer med de ak-
tuelle tilstandene og deres pargrende i samarbeid med andre som har del-
kompetanse pa diagnosen, og gjennom forsknings- og andre utviklingspro-
sjekter

% |S — 1495 Rapport "Fra likestillingskamp til likemannsarbeid? En kartlegging av funksjonshemmedes organisasjoner”
% Rapport "Fra likestillingskamp til likemannsarbeid? En kartlegging av funksjonshemmedes organisasjoner”

# Barne-, likestillings- og inkluderingsdepartementet, Prop. 1 S (2009-2010),
http://www.regjeringen.no/nn/dep/bld/Dokument/proposisjonar-og-meldingar/prop/2009-2010/prop-1-s-
20092010/3/2/10.html?id=579989

% SAFO Arsberetning 2009, http://www.safo.noffilarkiv/File/nyheter/SAFO_AArsberetning_2009_sign.pdf
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e Spre kunnskap og gi rad i forhold til alle faser av livet

e Sammen med Helsedirektoratet bidra til videre- og etterutdanning av ulike
yrkesgrupper

e Bidra til Helsedirektoratets felles informasjonstjeneste om sjeldne og lite
kjente tilstander.

Hvert av kompetansesentrene har ansvar for spesifikke diagnoser som er fordelt et-
ter klynger, slik at diagnosene har noen fellestrekk. Mer enn 320 diagnosegrupper
har et tilbud ved et kompetansesenter i dag, noe som omfatter omkring 16 000 re-
gistrerte personer. Hvis man legger til grunn av omkring 30 000 mennesker har en
sjelden diagnose, star nesten like mange uten tiloud ved et kompetansesenter. Det-
te er i strid med samfunnets mal om ikke a diskriminere noen. Kompetansesentrene
skal vaere lett tilgjengelige, lette & finne og komme i kontakt med, slik at bade bru-
kere, pargrende og fagfolk pa tvers av nivaer og fagfelt kan finne dem. Nedenfor gir
vi en oversikt over de norske kompetansesentrene?’:

Koordineringsenheten for Nasjonalt kompetansesystem for dgvblinde
o Eikholt, nasjonalt ressurssenter for Dgvblinde

Huseby kompetansesenter

Regionsenter for dgvblinde, Skadalen kompetansesenter
Regionsenter for dgvblinde, Andebu Dgvblindsenter
Regionsenter for dgvblinde, Universitetssykehuset Nord-Norge
o Regionsenter for dgvblinde, Statped Vest

o O O O

e Frambu
¢ Nasjonalt kompetansesenter for ADHD, Tourettes syndrom og Narko-
lepsi, NK

e Nasjonalt kompetanseenhet for Autisme

e Nasjonalt kompetansesenter for Porfyrisykdommer, NAPOS

e Nevromuskulaert kompetansesenter, NMK

e Norsk Senter for Cystisk Fibrose, NSCF

e Senter for sjeldne diagnoser (SSD)

e TAKO-senteret, Tannhelsekompetansesenter for sjeldne medisinske
tilstander

e TRS kompetansesenter for sjeldne diagnoser

e Tubergs sklerose kompetansesenter, TS KS

Tilbud ved Leerings- og mestringssentre

Leerings- og mestringssentre (LMS) er ogsa en ressurs for mennesker med sjeldne
diagnoser. Disse sentrene er tilknyttet helseforetak, og ivaretar en av helseforeta-
kenes fire hovedoppgaver som er spesifisert i spesialisthelsetjenesteloven; opplee-
ring av brukere og pararende. Det finnes 52 LMS i Norge (11 i Helse Nord, 13 i
Helse Midt-Norge, 10 i Helse Vest og 30 i Helse Sgr-@st)®. | tillegg finnes det et
nasjonalt kompetansesenter for laering og mestring (NK LMS) ved Aker Universi-
tetssykehus HF. Et LMS arbeider for at pasienter, brukere og pargrende skal fa in-

» Helsedirektoratet, http://www.helsedirektoratet.no/funksjonshemminger/kompetansesentra/
% Nasjonalt kompetansesenter for lzering og mestring, http://www.mestring.nofinfo/lms_i_norge
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formasjon, kunnskap og bistand til & handtere langvarig sykdom og helseforand-
ringer. Formalet med oppleeringen er at brukere som har en kronisk, langvarig syk-
dom eller funksjonsnedsettelse og deres neermeste skal tilegne seg kunnskap for a
leve med situasjonen og mestre sin hverdag. LMS lager oppleeringstilbud som retter
seg mot bestemte pasientgrupper hvor enkelte sjeldne diagnoser har fatt deltatt.
Dette krever henvisning fra enten fastlege eller behandlende lege ved sykehuset.

Oppsummert har Laerings- og mestringssentrene fire oppgaver:

e Mgteplass - En likeverdig mgteplass for personer med ulike kroniske syk-
dommer, deres familie og venner, brukerorganisasjoner, utdanningsinstitu-
sjoner og helsepersonell i sykehus og i primaerhelsetjenesten. Et sted der
brukerorganisasjoner og helsepersonell samarbeider og leerer av hverandre.
En padriver for utvikling av gode samarbeidsmodeller mellom helsetjenesten
i kommunene og sykehuset.

e Leeringstilbud til kronisk syke/funksjonshemmede - Et sted hvor pasienter og
paragrende/ nettverk laerer om sin sykdom /funksjonshemming for & kunne
mestre hverdagen og delta aktivt i behandlingen

e Helsepersonells evne til formidling - Bidra til at helsepersonell tilegner seg
forstaelse, kunnskap og erfaring med hvordan kunnskap best skal formidles
til pasienter og pargrende.

¢ Informasjon - Ha tilgjengelig aktuell og oppdatert oversikt over brukerorgani-
sasjoner, brosjyrer og annet informasjonsmateriell. Senteret kan etter avtale
kunne gi veiledning i & finne relevant informasjon pa Internett

LMS arbeider etter arbeidsmaten ”standard metode”, som likestiller fagkunnskap
med erfaringsbasert kunnskap®'. | praksis innebaerer dette at alle opplaeringskurs i
regi av LMS planlegges i samarbeid med fagpersonell med spisskompetanse om
malgruppens diagnose, og med brukerrepresentanter. | de tilfeller malgruppen har
en brukerorganisasjon kontakter LMS organisasjonen med forespgrsel om bruker-
representanter, mens i de tilfeller det ikke finnes noen organisasjon kontakter bru-
kere som man kjenner til gjennom behandling.

Finansiering av kompetansesentrene og LMS

Samtlige kompetansesentre og LMS er tilknyttet regionale helseforetak. LMS finan-
sieres gjennom helseforetakenes bevilgning. Kompetansesentrene finansieres over
statsbudsjettets kap. 732 Regionale helseforetak, post 78 Tilskudd til forskning og
nasjonale kompetansesentre. | 2008 utgjorde tilskuddet til de nasjonale kompetan-
sesgezntrene for sjeldne og lite kjente diagnoser og funksjonshemninger 202,2 millio-
ner=-.

3 Arbeidsmate for LMS, "Standard metode” http://www.mestring.noffiles/article/3322/arbeidsmteforLMS..pdf
¥ Prop. 1 S (2009 — 2010), http://Awww.regjeringen.no/nb/dep/hod/dok/regpubl/prop/2009-2010/prop-1-s-
20092010/5/4/1.html?id=580348
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SJELDEN DIAGNOSE | ET INDIVIDPERSPEKTIV

| dette kapittelet presenteres hovedfunn fra kartleggingen fra et individperspektiv. Vi
starter med a beskrive hvilke utfordringer mennesker med sjeldne diagnoser mgter i
hverdagen. Deretter ser vi naermere pa hvordan organisasjonsliv kan bidra til a iva-
reta de behov individene har i forbindelse med sine utfordringer. Alle funnene er
basert pa vart datagrunnlag fra intervjuene og understattes dessuten av data fra
dokumentstudiene. Intervjudataene representerer bade mennesker som selv har en
sjelden diagnose og foreldre til barn med en sjelden diagnose, gjennom represen-
tanter for brukerorganisasjoner, samt representanter for kompetansesentre og
LMS.

Utfordringer for mennesker med sjeldne diagnoser

Gjennom intervjuene kom det frem en tydelig enighet blant de ulike informantgrup-
pene om hvilke primaere utfordringer mennesker med sjeldne diagnoser opplever.
Utfordringene oppleves i varierende grad i forhold til om man har blitt stilt en diag-
nose, om diagnosen er kjent i tienesteapparatet, og i hvilken grad diagnosen er
forsket pa. Det er ogsa av betydning om det er synlig for andre at man har nedsatt
funksjonsevne.

| figuren nedenfor skisserer vi en forenklet oversikt over de viktigste utfordringene
mennesker med sjeldne diagnoser star overfor.

Figur 4.1 — Utfordringer for mennesker med sjeldne diagnoser

Man far ikke informasjon om diagnosen

Man kjenneringen med samme diagnose

og faler seg annerledes enn andre Man ma fortelle sin historie igjen og igjen

Tjenesteapparatet harikke kunnskap

Detfinnes ikke behandlingstilbud

Man ma kjempe for & f& den hjelpen man harkrav pa

Funksjonsnedsettelse medfarer at
man ikke kan delta like aktivt

Diagnosen erikke forsket nok pa og det finnes ikke medisiner

Vi skal nedenfor utdype hva hver av disse atte utfordringene gar ut pa, supplert
med utsagn fra intervjuene som knytter utfordringene tettere opp mot informantenes
egne erfaringer.

Man far ikke informasjon om diagnosen

Mennesker med en sjelden diagnose oppgir at de ikke far tilstrekkelig informasjon
fra tjienesteapparatet om diagnosen sin. For mennesker med nedsatt funksjonsevne
uten diagnose utgjer det en tilleggsbelastning ikke a vite hva som feiler dem, eller




EN VURDERING AV MODELLER FOR ORGANISERING AV SMA/SJELDNE BRUKERGRUPPER FOR A OPPNA STATST@TTE TIL
ORGANISASIONSARBEID
16

hva som er arsaken til deres funksjonsnedsettelse. Dette taler for et behov for tidli-
gere diagnostisering. Informantene forteller om at bade pasienten selv og pararen-
de bruker mye tid og krefter pa a finne informasjon selv, og pa a oppsgke ulike
spesialister for a finne ut av hva som frembringer symptomene.

"Det er veldig mye feildiagnostisering. De sier at det er 30 personer i
verden som har diagnosen. | Norge er det 3 og i Sverige 2, s& man er
veldig usikker pa diagnostiseringen’.

Konsekvensen av ikke & vite hvilken diagnose man har er blant annet at man ikke
vet noe om forventet sykdomsutvikling — for eksempel; er sykdommen stabil eller er
den progredierende? Hva er forventet levealder? Mennesker som har fatt diagnose,
men som ikke har mye s& kunnskap om diagnosen og forventet utvikling som de
gnsker, opplever dette som en stor belastning.

Man kjenner ingen med samme diagnose og fgler seg annerledes

Mange mennesker med sjeldne diagnoser kjenner ikke til andre med samme diag-
nose, og fra starten av tror de gjerne at de er de eneste i landet. Fglelsen av &
veere alene om en gitt diagnose medfgrer at man faler seg annerledes enn andre,
og mange fgler seg derfor ensomme. Det papekes at spesialister ikke er flinke nok
til & sette pasienter med samme diagnose i kontakt med hverandre.

Vi mattes pa kompetansesenteret for a ta praver i forbindelse med et
svensk forskningsprosjekt. Ingen kjente noen med samme diagnose,
men trodde at de var de eneste i landet. Det finnes ikke en lege i Nor-
ge som har fortalt oss at det er flere.”

Flere av informantene framhever at det a tro at man er alene om en diagnose gir en
falelse av at man er veldig annerledes enn andre. Det & fa vite at det finnes andre
med samme diagnose minsker derfor fglelsen av & vaere annerledes, og gjennom &
bli kient med andre i samme situasjon og med samme diagnose far man mulighet til
jevnlig & snakke sammen om felles utfordringer og & dele erfaringer.

Mange mennesker som har en sjelden diagnose skiller seg fra andre mennesker,
ved at de har et karakteristisk utseende, bevegelseshemminger eller nedsatte kog-
nitive evner. Noen sjeldne diagnoser er imidlertid ikke synlige for andre, selv om-
personen som har diagnosen opplever utfordringer som andre mennesker ikke har.
Pa denne maten skiller mennesker med sjeldne diagnoser seg ut blant dem de om-
gas i hverdagen - som familie, venner, klassekamerater, kolleger osv. De fagler seg
lett annerledes enn andre, og at de star alene med sine problemer. Dette kan for
mange oppleves som en ensom tilveerelse.

"For min egen s@nn gjorde det kiempeinntrykk & mgte andre. Barna
tror at de selv er rare, helt til de mater andre som er lik dem selv.”
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Det & fagle seg annerledes enn andre preger hvordan man oppfatter sin personlige
identitet, ettersom det a vaere annerledes blir en helt framtredende egenkarakteris-
tikk som definerer den oppfattelse en har av seg selv. Mennesker er sosiale vese-
ner som sgker anerkjennelse gjennom opplevelsen av likhet og fellesskap, og en
annerledeshet kan utgjgre et hinder for slike opplevelser, og dermed representere
en stor belastning for de det gjelder.

Funksjonsnedsettelse medfarer at man ikke kan delta aktivt pa lik linje med
andre

For mennesker med sjeldne diagnoser kan funksjonsnedsettelsen medfgre at de
ikke kan delta i samfunnet pa lik linje med andre. For barn betyr dette at de ikke kan
delta i fritidsaktiviteter, som for eksempel ulike idretter. For voksne kan funksjons-
nedsettelsen blant annet medfare ufgrhet som hindrer deltagelse i arbeidslivet og
det sosiale livet som medfglger. Ikke alle sjeldne diagnoser medfgrer funksjons-
nedsettelse, men flere meddeler at de opplever stor grad av tretthet og smerter som
ogsa kan redusere aktivitetsnivaet.

"De som har det verst er uyngdommer, kanskje mellom 13 og 24. De er
ensomme og utenfor hele samfunnet, og sliter veldig med depresjon og
selvmordstanker.”

Som dette sitatet illustrerer utgjar det en stor pakjenning ikke & kunne delta aktivt i
samfunnet Spesielt ungdomstida er en sarbar tid, hvor det & skape sosiale nettverk
er en spesielt viktig del av sosialiseringsprosessen. Som informanten ogsa peker
pa, er det fare for & utvikle alvorlige psykiske lidelser. Selv om stadig flere unge far
et behandlingstilbud innen psykisk helse®, er dette et skende problem blant unge i
dag. Hjelpeapparatet klarer ikke a fange opp alle, og situasjonen som dobbeldiag-
nostisert med en sjelden diagnose og en psykisk lidelse kan ogsa innebaere saerlige
komplekse og alvorlige problemstillinger hvor somatikk og psykisk helse er tett
sammenvevd.

Man ma fortelle sin historie igjen og igjen

Det & ha en sjelden diagnose medfarer i mange tilfeller at man trenger hjelp fra uli-
ke deler av tjenesteapparatet, som for eksempel helsesgster, fastlege i primeerhel-
setjenesten, PPT, barnehager, skole, barne- og ungdomspsykiatri, spesialisthelse-
tienesten, og etter hvert NAV. | hjemkommunen skal det finnes en koordinerende
enhet som skal ivareta koordineringen mellom de ulike delene av tjenesteapparatet,
og mange har ogsa krav pa en individuell plan. P& tross av dette opplever mange
mennesker med sjeldne diagnoser at det er mangelfull samhandling mellom de uli-
ke delene av tjenesteapparatet, og det medfgrer at pasientene ma fortelle sin histo-
rie igjen og igjen.

"Av og til far man en faglelse av at det er brukerne som er til for hjelpeap-
paratet, fordi vi blir sittende a fortelle og fortelle og fortelle. Nar du har
gjort det 400 ganger far man ikke noe ut av det selv.”

* Se for eksempel: Schjelderup Mathiesen, K. et.al (2010) Psykiske lidelser blant barn og unge i Norge. Folkehelseinstituttet
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Det & matte fortelle om sine utfordringer gang pa gang kan ogsa vaere med pa a
bygge opp under en identitet som funksjonshemmet, hvis vi ser dette i lys av narra-
tiv teori>* som g&r ut pa at var identitet formes ut ifra de historiene vi forteller om
oss selv. Fra tidligere undersgkelser vet vi at dette er en vanlig utfordring i matet
med kommunalt tjenesteapparat blant mennesker som har behov for sammensatte
tienester®®. Samtidig har myndighetene et stort fokus p& samhandling, blant annet
gjennom St. meld nr. 47 (2008 — 2009) Samhandlingsreformen — Rett behandling —
pa rett sted — til rett tid, hvor man har jobbet med forlgp for sjeldne tilstander®.

Tjenesteapparatet har ikke nok kunnskap

Som nevnt forholder mennesker med sjeldne diagnoser og deres foreldre seg til
mange ulike deler av tjenesteapparatet. Ettersom det finnes sveert mange sjeldne
diagnoser er det ikke overraskende at tjenesteapparatet ikke har gode kunnskaper
om hver enkelt diagnose. Dette utgjer imidlertid allikevel en utfordring for disse
menneskene, fordi de opplever a ikke fa ngdvendig hjelp. Dette synes i hovedsak a
skyldes kunnskapsmangel, og ikke mangel pa vilje til & hjelpe. Uavhengig av arsak
oppleves det som frustrerende & ikke fa hjelp.

"Det er en enorm kunnskapsmangel. Vare medlemmer er livredde for
a bli lagt inn pa sykehus fordi personalet ikke har nok kunnskap. Syk-
dommen blir ikke tatt nok pa alvor og det kan veere livstruende.”

Dette vitner om et stort behov for bedre kommunikasjon mellom ulike deler av tje-
nesteapparatet, og for & undersgke hvilken kunnskap som besittes i blant annet
kompetansesentre og brukerorganisasjoner. Her kunne for eksempel bruk av per-
sonlige mapper, til sammenligning med sykehusenes journaler, kanskje fungere
som system for informasjonsdeling pa tvers av enheter. Behovet for gkt kompetan-
se, seerlig i kommunene, understrekes ogsa i den nylig utarbeidede rapporten fra
forlgpsgruppen om sjeldne tilstander, nevnt ovenfor.

Nar diagnosen er lite kjent er det vanskelig for tjenesteapparatet a vite hvordan
man best kan hjelpe pasienten. For mennesker med en sjelden diagnose som ikke
synes pa kroppen, kan det i tillegg utgjgre en utfordring at man ikke blir trodd nar
man forteller om det man sliter med.

"Det er bra a ha en diagnose, for da blir man trodd. Man har mye
smerter og ryggproblemer i form av ledd- og muskelsmerter. Vi jobber
med a fa diagnosen med pa en liste hos NAV sann at man kan fa fy-
sioterapi.”

Som sitatet belyser, er det en seerlig utfordring blant smertepasienter a ikke bli
trodd. De har ingen synlige tegn pa det de sliter med, og det kan derfor veere utford-

* Michael White

* Oppdrag for Helsedirektoratet, avdeling for rehabilitering og sjeldne diagnoser, 2009-2010. Rapport "Perspektiver pa god
praksis. Undersgkelse av koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering i kommuner”.

% Forlgpsgruppe sjeldne sykdommer og funksjonshemninger, 2009,
http://www.regjeringen.no/upload/HOD/Dokumenter%20SAM/Forlgpsrapporter/Forlgpsgruppe%2011%20-
%?20Sjeldne%20sykdommer%200g%20funksjonshemninger.pdf
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rende & fa gehar i tienesteapparatet. Sitatet belyser ogsa systemiske utfordringer i
tienesteapparatet, der forstaelse og ytelser til den enkelte baseres pa kjente kate-
gorier, hvor sjeldne diagnoser ikke passer inn. Dette henger ogsa sammen med
neste utfordring.

Man ma kjempe for & fa den hjelpen man har krav pa

Mange mennesker med sjeldne diagnoser opplever at de ikke far informasjon om
hvilke tienester de har krav pa i sin situasjon. Det medfgrer at mange bruker mye
tid pa a finne ut av dette selv, og ma kreve a fa utlgst sine rettigheter overfor NAV
0g andre tjenesteytere. Mange opplever at det er lite kommunikasjon mellom tje-

nesteytere, bade internt i samme tjeneste, og mellom ulike tjenester.

"Mange opplever tomprat. Det gar pa tid og nerver og de far ikke hjelp.
Det finnes ingen tiltak, bare at foreldrene far sitte der og snakke litt.
Ingenting blir iverksatt, ikke noe tilbud som man kan falge etter en
slags oppskrift. De famler i blinde. Man er veldig forventningsfull i be-
gynnelsen, og etter ett ar skjgnner man at det ikke har skjedd noe. Du
mister tid. fordi du tror at du far hielp.”

Fraveer av behandlingstilbud

Noen sjeldne diagnoser kan behandles, om ikke kureres. | Norge har vi imidlertid
ikke tilstrekkelig behandlingskompetanse pa de ulike sjeldne diagnosene. Dette
skaper konsekvenser.

Wnan ikke kan jobbe er det vanskelig & fa ufgretrygd nar di®

sen og problemene ikke er kjent, noe som medfarer at man far darlig
gkonomi. Uten jobb far man heller ikke lane penger i banken til be-
handling som kan utfgres i utlandet.

Etter 17 ar orket jeg ikke mer. Da reiste jeg til USA og ble operert der
hos en av de beste professorene i hele verden. Jeg matte betale alt
selv. For & fa behandlingen dekket, ma norske leger skrive under pa at
man ikke har kompetansen her. Jeg gikk i gang med a sgke om dek-
ning men har vaert gjennom seks avslag og venter na pa endelig svar
fra norsk pasientskadeerstatning.”

Som informanten beskriver, oppleves det frustrerende ikke & motta behandling for
sin sykdom pa grunn av manglende kompetanse i eget land, nar behandlingstilbu-
det finnes i andre land. Det norske finansieringssystemet for somatiske pasienter,
ISF (Innsatsstyrt finansiering), kan fremme behandling av lsnnsomme diagnoser,

noe som nedprioriterer sjeldne diagnoser ettersom de er sammensatte og utvikler
seg gjennom livet.

Diagnosen er ikke forsket nok pa
Andre, som har blitt stilt en diagnose, opplever at diagnosen ikke er godt nok fors-
ket pa, slik at man ikke kjenner arsaken til den, og heller ikke hvilken behandling el-
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ler hvilke medisiner som kan gjare funksjonsnedsettelsen enklere a leve med. Ek-
sempler pa dette er smerter knyttet til diagnosen som man rett og slett ma leere seg
a leve med.

"Det er sa fa som har diagnosen at det er ikke sa interessant & forske
pa i Norge.”

For & forske pa sjeldne diagnoser kreves det ofte at deltakere rekrutteres fra flere
land for & oppna et stort nok datagrunnlag. Til tross for at dette bar vaere praktisk
giennomfarbart synes mange sjeldne diagnoser a veere nedprioriterte som medi-
sinske forskningstema. Mange mennesker med sjeldne diagnoser opplever smerter
som er relatert til diagnosen, men det kan vaere vanskelig & fa tak i ngdvendige
medisiner. Dette kan ha sammenheng med at det ikke finnes medisiner fordi lege-
middelindustrien ikke tjener tilstrekkelig pa a utvikle og produsere medisiner til sma

grupper.

| giennomgangen av disse utfordringene ser vi at mange av dem henger sammen
pa forskjellig vis. Flere utfordringer aktualiseres som en konsekvens av saertrekk
ved diagnosen, andre dreier seg om behov for informasjon, kunnskapsniva i hjelpe-
apparatet, eller det faktum at begrenset forekomst medfarer lite oppmerksomhet
om diagnosen. Oppsummert kan en si at det er enkelte ngkkeluttrykk som kommer
til syne i forbindelse med gjennomgangen av de atte utfordringene:

e Felleskap

e Annerledeshet

e Kunnskap og informasjon
o Hos den diagnostiserte
o Hos hjelpeapparat
o | samfunnet

Uten & foregripe rapportenes videre vurderinger i for stor grad, ser Rambgll at dette
understreker formalstjeneligheten av a se pa tvers av diagnoser ved en videre or-
ganisering av sjeldengruppene. Vi skal avrunde dette avsnittet med en informantfor-
telling som er med pa a eksemplifisere hvilke konsekvenser utfordringene kan ha
for den de gjelder.

En informant forteller

En av vare informanter fortalte hvordan hennes sjeldne diagnose har medfart at ut-
danningsvalg ikke star i samsvar med hva slags jobb hun er i stand til & utfare. | til-
legg til & ha en sjelden diagnose har var informant ogsa innvandret til Norge, noe
som er med pa & komplisere situasjonen.
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Informanten er en ung kvinne som har innvandret til Norge sammen
med familien sin. Bade hun selv, moren og broren har en sjelden gene-
tisk blodsykdom som ikke forekommer blant etnisk norske. Hun fikk
ikke vite om diagnosen og hvilke symptomer hun kunne forvente far
hun var i tjuearene. Da hadde hun allerede tatt utdanning og begynt a
jobbe. Hun oppdaget sa at hun ikke hadde energi, men kunne ikke for-
sta hvorfor. Hun sleit veldig, og forsgkte ogsa a bytte jobb, men opp-
levde hele tiden a veere sliten.

| Norge er det lite kunnskap om hennes diagnose, og legene visste der-
for ikke hva som feilte henne. Heller ikke NAV forsto situasjonen, og
hun matte forklare det samme om igjen og om igjen uten at hun opp-
levde a fa hjelp. NAV forsgker a hjelpe henne a finne jobb, men jobbe-
ne som foreslas kan hun ikke ha pa grunn av sykdommen. De uheldige
jobbforslagene er i trdad med hennes kompetanse, men informanten for-
teller at hun har utdannet seg til et aktivt yrke som hun i etterkant ser at
hun ikke har energi til & utave. | dette ligger det ogsa at hadde hun
kjent til sykdommen tidligere hadde hun valgt en annen utdannelse.

Hun gnsker & danne en stattegruppe for andre med samme diagnose i
Norge, men oppgir at det er vanskelig & na frem til andre pa blant annet
pa grunn av taushetsplikten i helsevesenet. Hun forteller ogsa at syk-
dommen er tabubelagt blant menneskene som er baerere. De er redde
for at andre mennesker skal tro at sykdommen smitter, og gnsker der-
for ikke a oppgi at de har den. Samlet sett gjer dette det vanskelig &
samle mennesker som er diagnostisert med sykdommen. Pa denne
maten faller ogsa diagnosegruppen utenfor samfunnslivet.

Disse utfordringene tatt i betraktning er det ikke overraskende at mennesker med
sjeldne diagnoser har blitt omtalt som “fire ganger handikappet™’. Funnene vi har
gjort i dette prosjektet underbygges ogsa i stor grad av funnene fra prosjektet som
SINTEF gjennomfgrte pa oppdrag for Helsedirektoratet i 2007-2008=. SINTEFs un-
dersgkelse understreker at personer med sjeldne diagnoser ofte selv leter frem in-
formasjon om egen diagnose, og at de opplever at tjienesteytere ikke prioriterer &
sette seg inn i denne informasjonen. Dermed tar tjenesteytere beslutninger og fore-
slar tiltak ut ifra hva de antar er riktig.

En konsekvens av at tjenesteapparatet ikke har nok kunnskap er at pasientene selv
ma gjgre en innsats for & koordinere eget tjenestetilbudet, et ansvar som i realiteten
er palagt kommunene og spesialisthelsetjenesten gjennom individuell plan og koor-
dinerende enhet for habilitering og rehabilitering. Det & ha en organisasjon i ryggen

ville antageligvis ha gjort det lettere a utfgre slik innsats pa egne vegne, og det er et
lite paradoks er at dette er vanskelig & fa til gitt dagens situasjon. Flertallet av de ut-

37 Av Jonas Bo Hansen, http://www.helsedirektoratet.no/funksjonshemminger/fagnytt/fire_ganger_funksjonshemmet_201404
% SINTEF, A9231 rapport, Grut, L., Kvam, M. H. & Lippestad, L-W. (2008). Sjeldne funksjonshemninger i Norge. Brukeres er-
faringer med tjenesteapparatet. http://www.sintef.no/upload/Helse/Levekar%200g%20tjenester/'SLUTTRAPPORT-del%202-
brukerudnersgkelsen.pdf
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fordringene som er beskrevet ovenfor belyses ogsa i rapporten fra forlgpsgruppen
om sjeldne tilstander og funksjonshemninger, som var en del av HODs arbeid med
samhandlingsreformen.

Problematikk av denne typen er ikke unik for Norge, men utspiller seg i samtlige
land, uavhengig av styresett, innbyggertall og hvordan helsesystemet er organisert
(eksempelvis Eurordis). Det danske kompetansesenteret Center for Sma Handi-
capgrupper (CSH) oppsummerer utfordringene av at fagpersoner ikke har tilstrek-
kelig kunnskap om sjeldne diagnoser som falgende*®:

a fa stilt riktig diagnose

a bli henvist til det beste behandlingstilbudet

a fa opplysninger om hvordan sykdommen antas a utvikle seg

a fa bevilget nadvendig stotte i et ofte komplekst og lite forutsigbart syk-
domsforlap

a fa oversikt over relevante stgttemuligheter innenfor lovgivningen

a fa kontakt med en organisasjon eller andre enkeltpersoner med samme di-
agnose

v’ atastilling til valg av skole

v

a fa overblikk over muligheter for utdannelse og jobb

AN NI NN

AN

Videre i dette kapittelet vil vi beskrive pa hvilken méate medlemskap i en organisa-
sjon for funksjonshemmede kan bidra til & motvirke disse utfordringene.

Hvilke behov kan ivaretas av en organisasjon?

| dette avsnittet retter vi fokus mot hvordan det & vaere en del av en organisasjon

kan veere til hjelp for malgruppen for prosjektet. Det er hensiktsmessig a dele inn

behovene til mennesker med sjeldne diagnoser i ulike niva i denne sammenheng,
for gvrig en inndeling som ogsa organisasjonene forholder seg til:

v' Paindividniva er det et behov for informasjon om diagnosen, forventet ut-
vikling, behandling og mestring av egen situasjon.

v Pagruppeniva er det et uttalt behov for & mate andre mennesker med
samme diagnose. Dette adresseres av mange organisasjoner gjennom like-
mannsarbeid, som har til formal at mennesker som har erfaringer deler disse
med mennesker som er mindre erfarne. Saledes kan man gke mestringsfa-
lesen. Mennesker ogsa et grunnleggende behov for & oppleve fellesskap
med andre som er like dem selv, og for mennesker med sjeldne diagnoser
ivaretas dette best gjennom & mgte andre med samme sjeldne diagnose el-
ler mennesker med liknende diagnoser og utfordringer.

v' Pa samfunnsniva har mennesker med funksjonsnedsettelser behov for a bli
behandlet som likeverdige samfunnsborgere, og driver interessepolitisk ar-
beid for & oppna likestilling pa ulike samfunnsarenaer.

Gjennom intervjuene fortalte informantene at mennesker med sjeldne diagnoser, og
foreldre av barn med sjeldne diagnoser at de har en rekke behov, og at behovene
ogsa framstar som seerlig viktige pa forskjellige tidspunkter i lapet av den enkeltes

% Center for Sm& Handicapgrupper (CSH), preesentasjonsfolder
http://imww.csh.dk/fileadmin/pdf/Andre_PDF_udgivelser/CSH_M65_folder.pdf



EN VURDERING AV MODELLER FOR ORGANISERING AV SMA/SJELDNE BRUKERGRUPPER FOR A OPPNA STATST@TTE TIL
ORGANISASIONSARBEID
23

livsfaser. For enkelthets skyld deler vi dette inn i tre idealiserte faser som represen-
terer forandringen i behovsfokus:

Figur 4.2 — Enkel inndeling av behovsnivaer

Fase 1 - Individfokus

Nar en far diagnosen er de fleste veldig individorienterte og sgker primaert informa-
sjon, bade om arsaken til diagnosen, symptomer, og forventet utvikling. Dette er et
manster som kom til syne bade i intervjuer med foreldre av barn som far stilt en di-
agnose, og med mennesker som far en sjelden diagnose i ung eller voksen alder.

Fase 2 — Gruppefokus

Nar man har en viss grad av informasjon opplever man starre grad av kontroll i li-
vet, og retter i stagrre grad fokus mot andre mennesker. Man ser seg om etter andre
med samme utfordringer, slik at det skal vaere mulig & kunne delta i et sosialt felles-
skap hvor man ogsa kan lzere av andres erfaringer. Fremdeles er fokuset pa diag-
nosen, men pa langt et bredere niva hvor man sgker sosial stgtte fra andre.

Fase 3 — Samfunnsfokus

Mange, men ikke alle, vender deretter fokus mot samfunnsnivaet. Dette fokuset
gjgr seg som oftest gjeldende fgrst nar man bade har informasjon og sosial stgtte
pa plass. En slik stabilitet synes viktig for den som skal legge energi i interessepoli-
tisk arbeid med mal om a pavirke myndighetene til & legge tjenestetilbudet og sam-
funnet best mulig til rette for deres gruppe.

Denne utviklingen kan ogsa sees opp mot grunnleggende menneskelige behov, og
med det settes inn i et teoretisk perspektiv gjennom for eksempel Maslows behovs-
pyramide. Behovspyramiden er en anerkjent psykologisk modell som gir en enkel
og lettfattelig fremstilling av menneskers grunnleggende behov.
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Figur 4.3 - Maslows behovspyramide

se e

Figurens pyramideform illustrerer at de nederste behovene - fysiologiske behov -
er mest grunnleggende og ma vaere oppfylt far neste behovsniva kommer i fokus.
De mest grunnleggende fysiologiske behov, som behovet for mat, drikke og klaer
ma veere tilfredsstilt far man blir opptatt av trygghet eller & ha et sosialt nettverk,
fordi det & overleve er viktigst av alt. Organisasjoner for mennesker med nedsatt
funksjonsevne jobber i liten grad med a oppfylle de fysiologiske behovene, men vi
skal videre argumentere for hvordan organisasjonene i stor grad kan bidra til & dek-
ke de fire gvrige grunnleggende behovene hos mennesker med sjeldne diagnoser.

Behov for trygghet og sikkerhet er naert knyttet til individfokuset, som farst gjar
seg gjeldende. Det handler om a ha tilstrekkelig informasjon om sin diagnose, aktu-
ell behandling, forventet utvikling og levetid. Dette er noe av det mest sentrale ar-
beidet i mange funksjonshemmedes organisasjoner, og bidrar til & tilfredsstille dette
grunnleggende behovet.

Sosiale behov er neert knyttet til gruppefokuset, som handler om &8 mate andre
mennesker. Organisasjonene bidrar ogsa i stor grad til & imgtekomme sosiale be-
hov, gjennom & skape mgteplasser, samarbeid, nettverk, og ikke minst det like-
mannsarbeidet som sa mange organisasjoner driver aktivt.

Behov for anerkjennelse handler om a fgle seg respektert og akseptert av andre
mennesker og i samfunnet generelt, og er knyttet til bade gruppefokus og sam-
funnsfokus. Organisasjoner bidrar ogsa til a tilfredsstille behovet for anerkjennelse,
bade gjennom det likemannsarbeidet som gjares, og gjennom den likestillingskam-
pen som funksjonshemmedes organisasjoner har kiempet for i arevis, gjennom in-
teressepolitisk arbeid.

Behov for selvrealisering handler blant annet om & utrette noe i livet og bruke
egne evner. For noen av de mest engasjerte menneskene kan ogsa organisasjons-
arbeid bidra til en viss grad av selvrealisering, da mange er ildsjeler som gjar et
iherdig arbeid. De opplever at de utretter noe meningsfylt i livet, som kommer bade
en selv og andre til gode.
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Etter denne kortfattede gjennomgangen av grunnleggende behov som kan ivaretas
giennom deltagelse i organisasjonsliv, skal vi na ta for oss hvordan behovet for et

organisasjonstilbud framstar for malgruppene, samt gjengi hvordan et lite utvalg or-
ganisasjoner beskriver sin aktivitet og vurdering av tilskuddsordningens betydning.

Oppsummering

Til tross for et begrenset datamateriale synes funnene fra datainnsamlingen a tegne
et rimelig korrekt bilde av utfordringer for populasjonen av mennesker med sjeldne
diagnoser i Norge. Dette understgttes av at de samme funnene er presentert i and-
re rapporter - bade fra Norge og fra andre land.

Informasjon og kunnskap om egen diagnose

Ett av de mest fremtredende behovene, som ble papekt av neer samtlige informan-
ter, var a fa informasjon om egen diagnose. Det handler om all form for informa-
sjon, som blant annet arsaken til diagnosen, mulig behandling, hvilke medisiner
som kan gjare diagnosen enklere a leve med, mestring i hverdagen, og forventet
helseutvikling. Dette store informasjonsbehovet er fagrst og fremst knyttet til den en-
keltes gnske om kontroll og forutsigbarhet i eget liv. I tillegg begrunnes det med at
mange av de sjeldne diagnosene er lite kjent i tienesteapparatet, slik at mange ma
finne informasjon selv.

| de fleste tilfeller fastsettes en diagnose av spesialisthelsetjenesten, mens ordinger
kontakt med hjelpeapparatet innebaerer kontakt med primaerhelsetjeneste og det
kommunale tjenesteapparatet. Denne delen av hjelpeapparatet besitter ikke samme
spesialistkompetanse som fagrstnevnte, noe som medfgrer at hjelpen som kan tilbys
er begrenset. Ekspertkompetanse kan uansett ikke forventes, ettersom det for det
forste finnes sveert mange sjeldne diagnoser, og for det andre at sjeldenheten i seg
selv vanskeliggjar enkel kunnskapstilgang. Konsekvensen er at mange brukere og
foreldre selv ma lete fram den informasjonen de gnsker.

Det er imidlertid viktig & papeke at det finnes mye kunnskap om en del sjeldne di-
agnoser, for eksempel hos kompetansesentrene og ved enkelte avdelinger pa sy-
kehus (som enkelte medisinsk genetiske avdelinger). Enkelte fagmiljg utenfor hel-
sesektoren har ogsa god kjennskap til og kunnskap om dette omradet. Vart inntrykk
er likevel at tjenesteytere pa flere niva ikke utnytter denne spisskompetansen i stor
nok grad. Heller ikke alle brukere vet at denne informasjonen finnes. Informasjons-
behovet er fremdeles stort for mange diagnoser, og da seerlig for grupper som per i
dag ikke er tilknyttet et kompetansesenter.

Likemannsarbeid

Et annet fremtredende behov som ble trukket fram av samtlige informanter er knyt-
tet til det & mgte andre mennesker i samme situasjon som en selv. Dette oppgis &
veere ekstremt betydningsfullt, bade for mennesker som selv har en sjelden diagno-
se, og for foreldre/pararende. Enten diagnosen gjelder en selv eller ens barn gar
man gjennom en sorgprosess nar en far diagnosen, og mange opplever a fgle seg
veldig alene. Ettersom diagnosen er sjelden er det ikke sannsynlig at det finnes
andre med samme diagnose i neermiljget, og man opplever dermed ogsa en anner-
ledeshet i forhold til omgangskrets og omgivelser. Det & mgte andre mennesker
med samme diagnose, eller for foreldre & mgte andre foreldre med barn med sam-
me diagnose, bidrar til at man ikke lenger fgler seg sa alene.
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"Det a kunne fortelle andre sine erfaringer, er kanskje det viktigste.
Selv om en lege eller en sykepleier sitter og forteller deg sann og
sann, kan de aldri fortelle om den erfaringen som en med samme di-
agnose har.”

Informantene forteller at to mennesker med samme sjeldne diagnose ofte opplever
a bli forstatt av den andre umiddelbart, selv om de ikke kjenner hverandre fra for.
De mgter mange av de samme utfordringene i livet og har like erfaringer fra hver-
dagen og fra sine mgter med tjenesteapparatet. Derfor har de mye a leere av hver-
andre om hvordan ulike utfordringer kan mestres. Dette kan for eksempel knyttes til
kontakt med det kommunale hjelpeapparatet i hjiemkommunen gjennom habilite-
ringsprosess og arbeid med individuell plan. En felles utfordring for mange er a
handtere overgangsfasene i livet, for eksempel fra barnehage til skole til viderega-
ende skole og over i voksenlivet. Mange opplever at tienesteyterne i barnehage,
PPT, helsesgster, fastleger, lserere og NAV ikke kjenner til diagnosen, og heller
ikke vet hvordan de best skal tilrettelegge for brukeren. | slike prosesser er det godt
a kunne stgtte seg til andre i liknende situasjon. Det kan ogsa bidra til at den enkel-
te blir tryggere pa sine rettigheter og hvilke tjenester de kan forvente.

Vare informanter var ogsa tydelige pa at mennesker med sjeldne diagnoser kan ha
nytte av & mate mennesker med en sjelden diagnose som ikke er den samme som
de selv har. En sjelden diagnose medfarer visse utfordringer som deles pa tvers av
diagnosene. Pa denne maten oppleves en sjelden diagnose som et fellestrekk i seg
selv. For den svenske paraplyorganisasjonen, Sallsynta diagnoser, er dette det vik-
tigste kriteriet for & skape felleskap blant medlemmene. Dette framstar som spesielt
aktuelt for de menneskene som har en diagnose som forekommer blant sa f& men-
nesker at det er vanskelig a skape nettverk rundt selve diagnosen. Noen informan-
ter fortalte ogsa at de, i tillegg til & ha en diagnosebasert organisasjon, er medlem i
en annen, starre organisasjon for funksjonshemmede fordi de store organisasjone-
ne har fylkeslag og lokallag som arrangerer aktiviteter og likemannsarbeid i deres
naermiljga.

Det store behovet for & mgte mennesker i samme situasjon er ogsa understattet i
rapporten Mangfold og muligheter? hvor man konkluderte med at "likemannsarbei-
det har den stgrste betydningen i de mindre organisasjonene. Det er ikke fordi ar-
beidet er godt organisert og bestar av mange tiltak, men fordi likemannsarbeidet
imatekommer et behov for diagnosefellesskap og et behov for a fa hjelp fra men-
nesker som selv har vaert igjennom det samme”*°. Ogs4 i rapporten Fra likestil-
lingskamp til likemannsarbeid? fremheves likemannsarbeidet som organisasjone-
nes hovedaktivitet.

Interessepolitisk arbeid

Mennesker med sjeldne diagnoser har som nevnt felles utfordringer, uavhengig av
hvilken diagnose man har. Ett eksempel pa en felles utfordring er at diagnosene er
relativt lite kjent blant tienesteyterne de mgter. Man mgter manglende forstaelse,
0g, som noen papeker, ogsa ikke a bli trodd. En annen utfordring som henger

“* Bennedichte C. Rappana Olsen: Mangfold og muligheter? NKSH-rapport 94:5
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sammen med dette er at det er lite kommunikasjon og samhandling mellom ulike
tienesteytere om den enkelte bruker. Slike utfordringer pa systemniva fordrer inn-
sats gjennom interessepolitisk arbeid, for eksempel & pavirke med mal om gkt
samhandling og koordinering mellom tjenesteytere - bade innad i det kommunale
hjelpeapparatet og mellom primeer- og spesialisthelsetjenesten. Enkelte interesse-
politiske omrader er felles for alle mennesker med nedsatt funksjonsevne. Helt
sentralt star samfunnsmessig likestilling og deltakelse og tiltak som kan gjgre hver-
dagen enklere, for eksempel gjennom universell utforming.

Nar det gjelder samfunnspolitisk pavirkningskraft, kan man anta at dette har sam-
menheng med organisasjonenes stgrrelse, ved at store organisasjoner har sterkere
pavirkning pa samfunnet fordi de representerer flere mennesker. Det er ofte ogsa
stgrre organisasjoner som inviteres til & delta i brukerutvalg, for eksempel ved RHF
og HR, og fungere som brukerrepresentanter i andre sammenhenger. Dette er et
viktig moment a ta med seg dersom ogsa mennesker med sjeldne sykdommer skal
ha mulighet til samfunnsdeltakelse og medvirkning. Enten ma organisasjonene set-
tes opp slik at de blir sterke nok, eller sa ma det gjgres en mer bevisst innsats for
ogsa & trekke mindre organisasjoner med i brukermedvirkningsarbeidet.

Til nd har vi sett nsermere pa utfordringene som mennesker med sjeldne diagnoser
ma forholde seg til, og vi vil ogsa adressere disse utfordringene naermere i de alter-
native modellene til organisering som vi presenterer senere i rapporten. Fgar vi
kommer sa langt skal vi i det fglgende avsnittet se neermere pa sjeldne diagnoser i
et organisasjonsperspektiv.



5.1

EN VURDERING AV MODELLER FOR ORGANISERING AV SMA/SJELDNE BRUKERGRUPPER FOR A OPPNA STATST@TTE TIL
ORGANISASIONSARBEID
28

SJELDEN DIAGNOSE | ET ORGANISASIJONSPERSPEKTIV

| dette kapittelet beskriver vi funn som knytter sjeldne diagnoser til et organisa-
sjonsperspektiv. Vi innleder med a presentere betraktninger rundt behovet for et or-
ganisasjonstilbud blant grupper som ikke har en organisasjon i dag. Deretter be-
skriver vi kort organisasjonenes aktivitet og pa hvilken mate det statlige tilskuddet
bidrar til dette, samt hva det medfgrer for organisasjoner som ikke far stgtte. Deret-
ter gar vi over til & se pa hvilken kapasitet som er pakrevet for & skape kontinuitet i
en organisasjon slik at for eksempel organisasjonslandskapet ikke fragmenteres
ungdvendig. Til sist beskriver vi hvordan situasjonen er i Sverige og Danmark nar
det kommer til organisasjonsliv for denne gruppen.

Behov for et organisasjonstilbud

Et helt sentralt formal med intervjuene var a undersgke hvorvidt mennesker med
sjeldne diagnoser som per i dag star uten et organisasjonstilbud, gnsker dette.
Gjennom intervjuene med Laerings- og mestringssentrene og Kompetansesentrene
undersgkte vi hvilket inntrykk informantene har av dette behovet blant de brukerne
de har veert i kontakt med.

Laerings- og mestringssentrene hadde lite kjennskap til behovet for organisasjons-
tilbud blant mennesker med sjeldne diagnose. Alle informantene oppga at de har
samarbeidet med en rekke ulike brukerorganisasjoner for de diagnosene de har gitt
oppleeringstilbud til, men at de ikke har oversikt over behovet for organisasjon blant
dem som ikke har et organisasjonstilbud. De har fatt noen henvendelser fra enkelt-
personer vedrgrende gnske om organisasjon, men i mange tilfeller har det veert fra
mennesker som har sa sjeldne diagnoser at ansatte ikke har kjennskap til dem.

Kompetansesentrene kunne gi mer utdypende informasjon om dette. Det er sann-
synligvis fordi de har ansvaret for spesifikke diagnoser, i motsetning til LMS. Ho-
vedessensen i disse tilbakemeldingene er at alle diagnosegruppene gnsker seg en
organisasjon for a ta hand om likemannsarbeidet. Noen av sentrene har gitt veiled-
ning til enkelte diagnosegrupper de siste arene rundt etablering av en organisasjon.
Det synes & veere to hovedutfordringer knyttet til & drive en organisasjon.

1. A finne motiverte brukere med overskudd som kan drive frem en organisasjon
2. @konomi.

Senter for sjeldne diagnoser ved Rikshospitalet har foretatt en giennomgang av de
diagnosene som tilhgrer dem*, innenfor gruppene medfadte misdannelser, med-
fodte leversykdommer, medfgdte stoffskiftesykdommer, primaere immunsviktsyk-
dommer, medfadte bladersykdommer, medfagdte trombocyttsykdommer, medfgdte
hudsykdommer, arvelige sykdommer i gyet og sentralnervesystemet og andre. De
kunne oppgi fglgende for de diagnosene som per i dag ikke har organisasjon:
e Genitale anomalier (medfgdte misdannelser) - har en forening (Norsk fore-
ning for Genitale anomalier), men denne har ikke veert fungerende pa flere ar
e Aagenaes syndrom (medfadt leversykdom) - har hatt en forening, men har
veert sovende de siste par arene. De er na med i Leverforeningen, som mot-
tar driftstilskudd.

1 http://www.sjeldnediagnoser.no/docs/PDF/08_2312_ssd_folder_norsk%204%20sider.pdf
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e Medfgdte hudsykdommer har noe varierende foreningstilknytning. For grup-
pen med Epidermolys Bullosa (EB) finnes det en organisasjon som mottar
tilskudd (Debra), men de minste gruppene har ikke organisasjon.

e Medfadte Trombocyttsykdommer har ikke organisasjon. Har gnsket & knytte
seg til Foreningen for bladere i Norge.

e Mastocytose (Andre sykdommer) har en forening, Mastocytoseforeningen

e De medfgdte stoffskiftesykdommene Maple Syrup Urine Disease, Metylma-
lonsyreemi og Propionsyreemi har ikke organisasjon. Noen pasienter gnsker
seg til PKU-foreningen.

Vi vil understreke at dette kun er & anse som en pekepinn pa behovet for organisa-
sjonstilbud, ettersom kartleggingen ikke representerer hele malgruppen. Et annet
aspekt er at det er lettere & fa informasjon om de diagnosegruppene som er tilknyt-
tet et kompetansesenter enn om de gruppene som ikke har et slikt tilbud. Dette gjar
ogsa at de menneskene som har darligst tilbud samlet sett, ikke er representert her.
Taushetsplikt og personvern innenfor helsevesenet medfgrer utfordringer med a
komme i kontakt med disse menneskene.

Organisasjonenes aktivitet — hva betyr det statlige driftstilskuddet?

| dette avsnittet beskriver vi hva det statlige tilskuddet betyr av muligheter og be-
grensninger for organisasjonene i utvalget vart. Fire av informantene vare represen-
terte organisasjoner for funksjonshemmede som mottar statlig driftstilskudd hvert
ar. Blant disse representerte to informanter store organisasjoner som ikke er diag-
nosebaserte, som mottok mellom 3 og 5 millioner kroner i 2009. De to andre repre-
senterte diagnosebaserte organisasjoner som mottok mellom 270 000 og 330 000
kroner i 2009. Fem informanter representerte organisasjoner som ikke mottar til-
skudd per i dag. Ettersom vart datagrunnlag ikke er tilstrekkelig til & kunne si noe
sikkert om dette, supplerer vi ogsa med funn fra andre undersgkelser.

For de organisasjonene som mottar arlig driftstilskudd medfarer disse midlene en
mulighet til & drive organisasjonen. Det omtales som et sparsmal om "a veere eller
ikke veere”, en forutsetning for organisasjonens eksistens. Den avgjgrende betyd-
ningen av driftstilskuddet dokumenteres ogsa i rapporten Fra likestillingskamp til li-
kemannsarbeid? En kartlegging av funksjonshemmedes organisasjoner. Data fra
vare intervju sammenfaller i stor grad med det som fremheves i denne rapporten, at
mange organisasjoner ikke har andre inntektsgivende aktiviteter, eller f og relativt
beskjedne inntektskilder. Dette gjelder i hovedsak sma organisasjoner, og det er
neerliggende a tro at det gjelder organisasjoner for sjeldne diagnoser, da disse ka-
tegoriseres som sma sammenlignet med organisasjoner for stgrre grupper.

Som nevnt i avsnitt 4.2, har de fleste organisasjonene tre hovedaktiviteter, nemlig &
drive informasjonsarbeid, likemannsarbeid og en viss form for interessepolitisk ar-
beid. Informantene oppgir at driftstilskuddet gjar det mulig & samle medlemmene en
til to ganger i aret pa fellessamlinger. Formalet med disse mgtene er ofte like-
mannsarbeid, men enkelte organisasjoner arrangerer ogsa seminarer og lignende
som har et mer informativt og faglig formal. Driftstilskuddet bidrar til & dekke store
deler av arrangementskostnadene, slik at medlemmene slipper a betale en stor
sum for & delta. Slike mgter blant medlemmene oppgis a veere sveert verdifulle for
den enkelte. Disse funnene gjenspeiler tidligere funn om at driftstilskuddet oppgis a
ha starre betydning for medlemsnaere aktiviteter enn for interessepolitiske aktivite-
ter, fordi de fleste organisasjonene konsentrerer seg mer om aktiviteter for med-
lemmene enn om interessepolitisk arbeid. De medlemsnzere aktivitetene gar blant
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annet ut pa a utvikle informasjonsmateriell, styrke medlemsaktiviteten, likemanns-
arbeid og opplysningsarbeid. Uten driftstilskuddet ville det veert vanskelig a fa til
noe av dette.

De fem informantene som representerte organisasjoner som per i dag ikke mottar
tilskudd, uttrykte et stort behov for dette. Mange var kritiske til dagens regelverk,
som krever minst 250 medlemmer, men hadde ogsa forstaelse for at man er ngdt til
a ha noen kriterier. Konsekvensene av at de ikke mottar noen form for gkonomisk
stgtte er at det er vanskelig a utarbeide informasjonsmateriell. Det er ogsa utford-
rende & samle medlemmene fordi de ma dekke alle utgiftene knyttet til reisen og
oppholdet selv, noe mange ikke har rad til. Flere av organisasjonene har opprettet
hjemmesider og sender ut informasjon via internett og Facebook, men bade kost-
nadene og tiden som brukes til dette tas av fritiden til den eller de engasjerte per-
sonene som har overskudd til & drive dette arbeidet. | mange tilfeller reduseres or-
ganisasjonens aktivitet til kontakt per internett eller telefon, og det store behovet for
a mgte hverandre blir vanskelig & dekke. Informanter fra bade LMS, kompetanse-
sentre og organisasjonene selv uttrykker at det er et paradoks at tildeling av like-
mannspenger krever et hgyt antall medlemmer. Dette begrunnes i at de minste og
mest sarbare organisasjonene kanskje har stgrst behov for stgtte fra det offentlige.

Kapasitetskrav til & kunne drive organisasjonsarbeid

Organisasjonsarbeid er krevende, spesielt under forutsetning om at organisasjonen
skal drives av mennesker som selv har nedsatt funksjonsevne eller er pargrende til
barn med nedsatt funksjonsevne. Noen av informantene som driver en liten organi-
sasjon oppgir at de bruker mye av sin egen fritid pa organisasjonsarbeid, ved siden
av en eventuell jobb og et krevende familieliv. | tillegg bruker de ogsa egne penger
pa a holde liv i organisasjonen. Mange organisasjoner opprettholdes saledes av en
ildsjel. Dette utgjar helt klart en sarbarhet for organisasjonen, dersom det skjer noe
i lederens liv som medfarer at vedkommende ikke kan drive organisasjonen videre,
enten pa kort eller lang sikt. For at en organisasjon skal vaere godt nok rustet til &
takle denne sarbarheten, forutsettes det at den har flere ben a sta pa, eksempelvis
giennom & ansette flere personer eller & etablere et styre.

Under intervjuene kom det ogsa frem et interessant perspektiv pa organisasjoners
levedyktighet. Mange organisasjoner er dannet av foreldre som har barn med sjeld-
ne diagnoser, fordi foreldrene har hatt et behov for 8 mgte andre i samme situasjon.
Pa denne maten er organisasjonene i stor grad foreldreforeninger. Organisasjone-
ne arbeider i farste rekke pa foreldrenes premisser, og ikke pa premissene til barna
med den sjeldne diagnosen. Nar barna blir ungdommer, medfgrer dette at de ikke
har noen plass i foreningen, fordi det ikke er noe ungdomsmiljg der. Ungdommene
forsvinner dermed fra foreningene, og kommer ikke tilbake nar de blir voksne, men
foreldrene sitter der fortsatt. Dette er en utfordring som informanten forteller at flere
foreninger selv har sagt seg enige i. En forutsetning for slike organisasjoners leve-
dyktighet, er at de klarer & danne et nettverk blant de unge, som blir viktige for or-
ganisasjonen senere. Nar de unge da blir voksne kan de drive organisasjonen vide-
re, og den far da en annen karakter, gjennom at den beveger seg bort fra a vaere
en foreldreforening og blir en brukerforening.

En mulighet som ogsa kan virke dempende pa krav til kapasitet hos enkeltmennes-
ker med sjeldne diagnoser som ikke er en del av en organisasjon, er at de innlem-
mes i allerede eksisterende organisasjoner. Vi skal avslutningsvis i dette avsnittet
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gjengi hvordan viljen til en slik utvidelse i medlemsmassen framstar hos de aktuelle
organisasjonene vi har veert i kontakt med under datainnsamlingen

Organisasjonenes vilje til & utvide medlemsmassen

Basert pa intervju med representanter for ulike organisasjoner for funksjonshem-
mede vurderer Rambgll at de etablerte organisasjonene generelt er positive til a ut-
vide sin medlemsmasse gjennom a inkludere flere diagnosegrupper i sin organisa-
sjon. Dette gjelder bade paraplyorganisasjoner og organisasjoner for mennesker
med en felles funksjonsnedsettelse. Ryggmargsbrokk- og hydrocephalusforeningen
er et eksempel pa en organisasjon som har klart & utvide medlemsmassen sin.
Blant de mindre diagnoseorganisasjonene er det ogsa generelt en positiv holdning
til & inkludere mennesker med andre diagnoser, under forutsetning av at de har en
felles funksjonsnedsettelse. Dette oppgis a veere en forutsetning for medlemmenes
tilharighet til organisasjonen og for nytten av likemannsarbeidet som gjgres. Den ut-
fordringen som de fleste peker pa i forbindelse med & inkludere flere mennesker i
organisasjonen er at de ikke har kunnskap om hvilke diagnoser som er aktuelle &
inkludere, eller hvordan man skal oppna kontakt med potensielle medlemmer. Slik
Rambagll vurderer det kan spesialisthelsetjenesten, laerings- og mestringssentrene,
kompetansesentrene og Helsedirektoratet bli enda bedre til & informere mennesker
med sjeldne diagnoser om hvilke andre diagnosegrupper som har fellestrekk med
dem, og hvilke aktuelle organisasjoner som finnes.

Et sparsmal som er viktig a stille i denne sammenheng er hvilken nytte mennesker
med sjeldne diagnoser har av & melde seg inn i stgrre organisasjoner som primaert
eksisterer for mennesker med andre diagnoser, mer vanlige diagnoser. Man kan
anta at organisasjonene nyter godt av a fa flere medlemmer, gjennom gkt statsstgt-
te og starre pavirkningskraft som interessepolitiske aktgrer, og at de av disse grun-
nene er positive til & inkludere mennesker med sjeldne diagnoser. Vare informanter
gir uttrykk for at det ikke er aktuelt for dem a bli med i en av de store organisasjo-
nene, begrunnet med at de tror at de vil forsvinne i mengden og at de ikke vil mgte
mennesker med samme utfordringer som dem selv. Behovene for informasjon og
likemannsarbeid blir i liten grad dekket. Det samme kan man til en viss grad si om
det interessepolitiske arbeidet, da store organisasjoner vanligvis ikke kjiemper for de
sma brukergruppene, men for funksjonshemmede generelt.

Organisasjonsliv for sjeldne diagnoser i Danmark og Sverige

For & fa et utvidet perspektiv pa det statlige stgttesystemet og organisasjonsland-
skapet vi har i Norge, retter vi na fokus mot hvordan situasjonen er i Sverige og
Danmark. Vi beskriver i korte trekk hvordan organisasjonslandskapet ser ut og
hvordan finansieringssystemet fungerer i Sverige og Danmark. Vi kommer ogsa
kort inn kompetansesentre og andre tilbud til mennesker med sjeldne diagnoser.
Deretter foretar vi en sammenligning mellom disse landene og Norge.

Sverige

Organisasjonslandskap

| Sverige finnes det en stor paraplyorganisasjon for funksjonshemmede, som i ho-
vedsak bestar av diagnoseorganisasjoner for relativt kjente diagnoser, kalt Handi-
kappforbundens samarbetsorgan“?. Denne er et samarbeidsorgan for 43 organisa-
sjoner, og kan sammenlignes med den norske FFO. I tillegg finnes det en egen pa-
raplyorganisasjon for sjeldne diagnoser, kalt Riksforbundet Sallsynta diagnoser.

“2 Handikappforbunden, http://www.hso.se/
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Omkring 50 landsdekkende diagnoseorganisasjoner er medlem i Sallsynta diagno-
ser. Det er ogsa mulig & vaere medlem i paraplyorganisasjonen selv om man ikke er
medlem i en diagnoseorganisasjon. Totalt har Sallsynta diagnoser rundt 11 000 in-
dividuelle medlemmer. Sallsynta diagnoser er en interesseorganisasjon som jobber
opp mot politikerne, helsevesenet, utdanningssektoren og andre myndigheter. Ett
av hovedfokusomradene er & arbeide for at det blir opprettet nasjonale medisinske
senter for alle diagnosene som organisasjonen representerer. Andre fokusomrader
er:

A skape helhetssyn for sjeldne diagnosers felles utfordringer

A jobbe for at de sma diagnosegruppene blir hart

A belyse de seerskilte utfordringene det innebaerer & ha en sjelden diagnose
A jobbe for at FNs regler om menneskerettigheter opprettholdes

Finansiering

| Sverige finnes det en statlig tilskuddsordning til funksjonshemmedes organisasjo-
ner, som administreres av Socialstyrelsen, underlagt Socialdepartementet*®. Ne-
denfor gjengir vi regelverket for denne tilskuddsordningen.

ﬁ)rganisasjonen ma \

e arbeide for forandring innenfor flere samfunnsomrader av betydning for
mennesker med nedsatt funksjonsevne

e veaere demokratisk oppbygd

e veere partipolitisk og religigst uavhengig

o veere landsdekkende med et lokalt eller regionalt forankret foreningsliv i
minst 10 fylker (I&n)

e ha drevet virksomhet i minst to ar

ha minst 500 medlemmer /

\¥

Statsbidraget gis i form av fem ulike belgp; grunnbidrag, medlemsbidrag, fore-
ningsbidrag, merkostnadsbidrag og midler til samarbeid. Grunnbidrag og medlems-
bidrag kan sammenlignes med norske basistilskudd og medlemstilskudd. Fore-
ningsbidrag er et belgp per lokallag, merkostnadsbidrag skal dekke opp for utgifter
til & gjare virksomheten tilgjengelig for medlemmene, og samarbeidstilskudd gis til
organisasjoner som deltar i organisert samarbeid p& handikappomradet. | 2006 var
det 53 organisasjoner som fikk statte, mens det i 2000 var 43. P4 samme mate som
i Norge gnsker man a begrense antallet organisasjoner. | 2009 utgjorde det totale
belagpet 183 millioner SEK. Ogsa i Sverige har det veert endringer i regelverket, sist
med virkning fra tilskuddsaret 2009. Far dette gjaldt et regelverk fra 2000. | det
gamle regelverket var det blant annet mulig for nystartede sma organisasjoner a
sgke etableringstilskudd hvis de ikke oppfylte kravene. Da kunne man motta etable-
ringsbidrag i tre ar, med gradvis hayere belgp. Deretter ble det forutsatt at kravene
oppfylles for & fa tilskudd. Slik Rambgll har oppfattet regelverket, er etableringsbi-
draget fiernet i regelverket som tradte i kraft i 2008.

Sallsynta diagnoser mottar statsstgtte gjennom tilskuddsordningen, som et unntak
fra regelen om lokal- og fylkeslag. For a fa stgtte kreves det imidlertid at hvert en-

“® Férordning (2000:7) om statsbidrag til handikapporganisationer,
http://lwww.riksdagen.se/webbnav/index.aspx?nid=3911&bet=2000:7
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kelt medlem i diagnoseorganisasjonene ogsa er individuelle medlemmer i paraply-
organisasjonen. Opprinnelig var intensjonen at kun organisasjoner kunne veere
medlemmer, men for & fa statlig stgtte matte hvert enkelt medlem ogsa veere med-
lem i Sallsynta diagnoser. | 2008 og 2009 utgjorde statsbidraget fra Socialstyrelsen
omkring 2 millioner svenske kroner*. | tillegg betaler medlemsorganisasjoner 200
svenske kroner i medlemskontingent, medlem i frie grupper kr. 100, mens enkelt-
medlemmer betaler en symbolsk sum p& 1 kr.

Kompetansesentre og andre tilbud

Sverige har ikke kompetansesentre slik som i Norge, og en av hovedsakene til pa-
raplyorganisasjonen Sallsynta diagnoser, er at det opprettes nasjonale medisinske
sentre ved universitetssykehusene«. Det finnes et nasjonalt kompetansesenter for
sjeldne diagnoser ved Agrenska i Géteborg. Senterets hovedoppgave er & samle,
utvikle og spre kunnskap om sjeldne diagnoser og hvordan det pavirker livet til per-
soner med en sjelden diagnose og deres pargrende. Man har ogsa et informa-
sjonssenter for sjeldne diagnoser ved Goéteborg universitet, Rett Center for Rett
syndrom, Mo Gard, nasjonalt senter for Dagvblinde+. I tillegg finnes Mun-H-Center
som er et nasjonalt orofacialt kunnskapssenter, kompetansesenter for sjeldne
odontologiske tilstander ved Landstinget i JOnkopings Lan, Ortopedkliniken i Linko-
ping for scoliosoperasjoner, samt Kranio-faciala Teamet ved Sahlgrenska sykehus.
| tillegg finnes det ulike kunnskapsteam ved universitetssykehusene som er regio-
nale. Det finnes mye god informasjon pa Socialstyrelsens hjemmesider og pa PION
(Patientinformasjon online), som er et samarbeid mellom sykehusbibliotek og gir
kvalitetssikret informasjon om helse og sykdom, og hvor det ogsa finnes oversikt og
lenker til organisasjoner.

Danmark

Organisasjonslandskap

| Danmark finnes det en paraplyorganisasjon, Danske Handicaporganisationer. Det
finnes mellom 50 og 60 danske organisasjoner for mennesker med sjeldne diagno-
ser. | 1985 tok noen av disse initiativ til & etablere en paraplyorganisasjon, kalt
Sjeeldne diagnoser, som et felles talergr. | dag deltar 36 organisasjoner i paraplyor-
ganisasjonen*. Disse smé foreningene har ikke stor nok makt til & bli hgrt politisk,
men star sterkere gjennom paraplyorganisasjonen Sjaeldne diagnoser. Sammen
arbeider medlemsorganisasjonene for & ivareta interessene og forbedre vilkarene
for mennesker med sjeldne diagnoser. Paraplyorganisasjonen fungerer som en
ramme for erfaringsutveksling og kunnskapsspredning mellom foreningene. De
fungerer ogsa som sparrings- og samarbeidspartner for myndighetene, og arbeider
med interessepolitiske saker som:

Raskere diagnostisering

En nasjonal handlingsplan for sjeldne diagnoser
Forskningsfremmende innsats

Bedre sammenheng i pasientforlgp

“* Sallsynta diagnoser, resultatregnskap 2009,
http://lwww.sallsyntadiagnoser.se/virtupload/sallsynta/content/19/Arsm.__10_Bokslut_2009__del_2__resultat_balans.pdf
“® Sallsynta diagnoser, medlemsavgifter for 2011,
http://www.sallsyntadiagnoser.se/virtupload/sallsynta/content/19/Arsm.__10_Medlemsavgift_2011.pdf

“ http://www.sallsyntadiagnoser.se/main.asp?categoryid=1234

T Prosjektet "Kartlaggning av méjliga nordiska samarbetsomraden anknutna till sma och sallsynta diagnosgrupper”, ,
http://www.nordicwelfare.org/filearchive/1/117045/Sverige. pdf

“8 PION, http://www.pion.se/

“ Sjeeldne diagnoser, medlemsforeninger, http:/Aww.sjaeldnediagnoser.dk/00439/
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De to paraplyorganisasjonene har noe ulikt fokus, som kan sees pa som en ar-
beidsfordeling mellom det generelle og det spesielle. Danske handicaporganisasjo-
ner ivaretar de store politiske linjene, som universell utforming, og har pavirk-
ningskraft i ministeriene. Sjeeldne diagnoser fokuserer pa mer spesialiserte emner,
som kun er relevante for mennesker med sjeldne diagnoser, som nevnt ovenfor.

For & veere med i Sjeldne diagnoser er det et krav om at organisasjonen ma veere
landsdekkende. Organisasjoner med inntil 150 medlemmer betaler en kontingent
pa 1000 DKK per ar, mens organisasjoner med flere enn 150 medlemmer betaler
2000 DKK. Paraplyorganisasjonen er organisert slik at gverste myndighet er repre
sentantskapet. Dette bestar av en til to representanter fra hver organisasjon, som
mgates to ganger i aret for & velge formann og medlemmer til forretningsutvalget,
som bestar av fire medlemmer pluss varamedlemmer.

Finansiering

Ogsa i Danmark kan funksjonshemmedes organisasjoner sgke om statlig tilskudd,
men finansieringssystemet skiller seg fra det norske og svenske. Indenrigs- og so-
cialministeriet forvalter en rekke ulike tilskuddsordninger innenfor sosial- helse og
arbeidsmarkedsomradet, hvor mange av dem utmgnstres som sakalte ansgkings-
puljer. En slik pulje kalles handicappuljen, og utgjgr rundt 10 millioner danske kro-
ner. Hvert ar kan foreninger sgke penger til & holde kurs, invitere foredragsholdere
og til & mates™. De far dekket ca 50 % av utgiftene hvis det er penger nok. Sosial-
forvaltningen i kommunen de bor i betaler resten av avgiften for den enkelte delta-
ker. Dette kan sammenlignes med likemannsmidler og ferie- og velferdstiltak som
norske organisasjoner kan sgke om. | tillegg fordeler socialministeriet midler gjen-
nom den s&kalte satspuljen®’. Satspuljeordningen reguleres av en fordelingspro-
sent som bestemmes av en gruppe partier, og skal ga til ulike formal. | visse tilfeller
blir det bestemt at puljemidlene til et bestemt formal skal fordeles etter ansgkning.
Da kan organisasjoner sgke Indenrigs- og socialministeriet om stgtte fra en konkret
pulje.

Den danske tippeorganisasjonen Danske Spil bidrar til samfunnet med sitt over-
skudd i form av tipsmidler som fordeles mellom de ulike ministerie-
ne/departementene, over finansloven. Det er socialministeriet som fordeler tipsmid-
lene til handicaporganisasjoner®. Totalt forvalter socialministeriet omkring 10 % av
de totale tipsmidlene p& rundt 1,5 milliarder danske kroner®. Sjeeldne diagnoser far
omkring 1-2 % av det totale statlige tilskuddsbelgpet, via hovedparaplyorganisasjo-
nen Danske handicaporganisasjoner. Dette fordeles videre til medlemsorganisasjo-
nene.

Organisasjoner som ikke er tilknyttet paraplyorganisasjonene kan ikke fa driftstil-
skudd gjennom tips- og lottomidlene, men de kan sgke penger i private fond eller
den offentlige satspuljen.

* |ndenrigs- og socialministeriet, Handicap-puljen, http:/iwww.ism.dk/Puljer/sociale-
omraader/handicap/ferie_koloni_kursus_bogu/Sider/Start.aspx

*! Indenrigs- og socialministeriet , Satspuljen, http:/Awww.ism.dk/Puljer/satspulje/Sider/Start.aspx
%2 Danske spil, http://www.danskespil.dk/?jumpTo=1_0&csref=_omd_adw_brand_danske%_20spil
%% Tipsmidler, http://www.tipsmidler.dk/sw81730.asp
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Kompetansesentre og andre tilbud

| Danmark er spesialfunksjoner plassert ved sykehusene, og i dag er omkring 15
sjeldne diagnoser plassert ved Klinik for Sjeeldne Handicap ved Rigshospitalet i Ko-
benhavn og ved Center for Sjeeldne Sygdomme ved Skejby hospital+. Enkelte and-
re sjeldne diagnoser er plassert ved andre spesialistfunksjoner, som Kennedy cen-
teret. Det finnes det ogsa en rekke ulike kompetansemiljg, blant annet i form av na-
sjonale videnscentre tilknyttet den Nationale videns- og Spesialradgivningsorgan
(VISO) under Servicestyrelsen=, som driver med innsamling, bearbeiding og formid-
ling informasjon og kompetanse fra forskningsmiljg og drive radgivning til kommu-
nene. Det er kun ett av disse sentrene som kan sammenlignes med de norske
kompetansesentrene, hvor sentrene har direkte kontakt med brukerne, Center for
sma handicapgrupper (CSH). De lager beskrivelser av sjeldne diagnoser og samler
og formidler diagnoserelatert informasjon. Mandatet til CSH er tredelt og omhand-
ler:

o Apen telefonradgivning (alle kan ringe)
e Lage beskrivelser av sjeldne diagnoser (har ca 400)
e Veere kunnskapssenter (samle kunnskap)

Paraplyorganisasjonen Sjeeldne diagnoser fungerer som kontaktorgan overfor CSH.
CSH har ogsa et kontakttiloud for mennesker med sjeldne diagnoser som ikke har
en organisasjon de kan henvende seq til. Dette innebeerer at mennesker med
sjeldne diagnoser kan oppgi sin diagnose og kontaktinformasjon til CHS per post.
Denne informasjonen blir lagret hos CHS, og dersom det er flere med samme diag-
nose far alle oppdatert kontaktinformasjon til andre med samme diagnose. Deretter
blir det opp til de enkelte om de vil ta kontakt. Mange av diagnosene har imidlertid
bare én person, mens den diagnosen med flest tilfeller har ti. Dersom man er flere,
oppleves dette av mange som en god kontaktordning. Enkelte opplever imidlertid at
det ikke er sa nyttig, for eksempel hvis det kun er to personer og disse har veldig
ulik alder, som en mann pa 60 ar og et lite barn pa 4 ar. Denne ordningen skulle
opprinnelig veere nordisk, men har kun blitt opprettet i Danmark. Det er 41 nord-
menn som star oppfaert i den danske ordningen. For noen ar siden samlet de alle
menneskene som var registrert i kontaktordningen. Pa denne samlingen ga de ut-
trykk for at de var interesserte i & mgte andre pa denne maten. CHS har ogsa et in-
ternettforum hvor de kan snakke sammen, men her er det ikke sa stor aktivitet. Det
synes & vaere mer verdifullt & mgtes ansikt til ansikt enn & snakke sammen via in-
ternett. Man kan ogsa regne med at enkelte ikke bruker internett sa ofte.

Sammenligning

Som i Norge har man bade i Sverige og Danmark en paraplyorganisasjon for stgrre
grupper av mennesker med nedsatt funksjonsevne. Disse kan sammenlignes med
den norske organisasjonen FFO. | tillegg har bade Sverige og Danmark etablert
egne paraplyorganisasjoner for sjeldne diagnoser som primaert fungerer som inte-
resseorganisasjon og jobber med samfunnsmessige tema som er felles for men-
nesker med sjeldne diagnoser. Den danske paraplyorganisasjonen Sjeeldne diag-
noser har eksistert i 20 ar, mens den svenske Sallsynta diagnoser har eksistert i 10
ar. Ved Frambu har det blitt det foreslatt & vurdere om man skal danne en paraply-
organisasjon i Norge ogsa, uten at dette har blitt ordentlig diskutert.

% Prosjektet "Kartlaggning av méjliga nordiska samarbetsomraden anknutna till sma och sallsynta diagnosgrupper”,
http://www.nordicwelfare.org/filearchive/1/117040/Danmark.pdf
®® Oversikt over videncentre http://www.videncentre.dk/
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Alle tre landene har ordninger som muliggjer statlig tilskudd til funksjonshemmedes
organisasjoner. Sverige har, i likhet med Norge, en tilskuddsordning hvor midlene
tildeles over statsbudsjett og forvaltes av sentrale myndigheter. Regelverkene for
tilskuddsordningene i Norge og Sverige har flere fellestrekk. Hovedforskjellen er at
det i den svenske tilskuddsordningen kreves at organisasjonene har 500 medlem-
mer, mens man i Norge krever 250 medlemmer. | tillegg ma organisasjonen veere
aktiv innen flere omrader, for eksempel helsevesenet, sosialsektoren, arbeidsmar-
kedet, utdanningssektoren og lignende.

| den norske tilskuddsordningen spesifiseres ikke dette ytterligere enn at man kre-
ver at organisasjonene “arbeider for samfunnsmessig likestilling og deltakelse”°.
Sammenlignet med Sverige stgtter den norske stat flere funksjonshemmedes orga-
nisasjoner. Som et eksempel fikk 53 svenske organisasjoner tilskudd i 2006, mens
antallet organisasjoner som fikk tilskudd i Norge samme ar var mer enn dobbelt sa
hayt (117). | Danmark forvaltes ogsa midlene av sentrale myndigheter, men tildeles

av overskuddet fra Danske spil.

| 2009 samlet sentrale myndigheter fra de nordiske landene seg for & diskutere mu-
lige samarbeidsomrader pa sjeldenfeltet, med mal om ressurseffektivisering og
bedre kvalitet ved utredning, behandling og tjenester. Det ble bestemt at de fem
landene skal samarbeide seg i mellom pa falgende omrader-:

e Kontinuerlig utveksling av erfaringer og kunnskaper gjennom fastsatte nor-
diske konferanser og seminarer. Nordisk utveksling mellom ulike aktgrer pa
sjeldenfeltet, som brukere medisinske eksperter, helse-, sosial- og utdan-
ningssektoren og lignende

e Sentralisering av informasjon gjennom utvikling av prosjektsamarbeid (Rare-
link, Raredis og innenfor samarbeidsomradene)

¢ Nordisk utdanning i sjeldne diagnoser

Oppsummering

Det statlige driftstilskuddet betyr enormt mye for funksjonshemmedes organisasjo-
ner, og er helt avgjgrende for at de skal kunne drive sitt arbeid. For de fleste orga-
nisasjonene er arbeidet sentrert rundt informasjonsarbeid, likemannsarbeid og en
viss form for interessepolitisk arbeid, som for eksempel kan omhandle samarbeid
med forskere.

Mange sma organisasjoner som ikke oppfyller kravene i regelverket for driftstil-
skudd uttrykker frustrasjon over regelverket, og forstar ikke begrunnelsene for at
organisasjonene ma ha 250 medlemmer. For dem er det viktig & kunne mgte hver-
andre en eller to ganger i aret, noe som blir vanskelig og dyrt uten tilskudd.

Et viktig perspektiv pa diagnoseorganisasjonenes kapasitet, er knyttet til at mange
av organisasjonene er dannet av foreldre som har barn med en sjelden diagnose.
Organisasjonene blir da mer en form for foreldreorganisasjon enn en organisasjon
for mennesker med sjeldne diagnoser. Dette er en viktig nyansering av hvem som
har nytte av organisasjonene.

% Regelverk for kap. 847 post 70, Tilskudd til funksjonshemmedes organisasjoner
57 Aalto, M. Stankovic, N. (2010) Sallsynt samverkan for nordisk valfard, Kartlaggning av méjliga nordiska samarbetsomré&den
anknutna till sma och séllsynta diagnosgrupper.
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Bade i Sverige og Danmark finnes det en egen paraplyorganisasjon for sjeldne di-
agnoser. Disse har noe ulikt regelverk, blant annet knyttet til hvorvidt medlemmene
kan veere individuelle medlemmer eller om det kun er medlemsorganisasjoner. Fel-
les for begge disse er at de er et felles taleragr for mennesker med sjeldne diagno-
ser, for eksempel opp mot myndighetene og tjenesteapparatet. Bade i Sverige og
Danmark bidrar myndighetene med tilskudd til disse organisasjonene. | Sverige har
man en tilskuddsordning som er sveert lik den norske, mens det danske stgttesys-
temet er organisert pa en annen mate.
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FIRE MODELLER FOR A OPPNA STATSSTOTTE

| dette kapittelet presenterer Rambgll fire ulike modeller for hvordan mennesker
med sjeldne diagnoser kan nyte godt av statstilskudd til organisasjonsarbeid. Tre av
disse modellene ble presentert av Helsedirektoratet i forkant av kartleggingen. Dis-
se innebeerer

e Flere sma grupper uten stgtte slar seg sammen for & oppna ngdvendig med-
lemsmasse

e Sma brukergrupper inkluderes i andre, etablerte organisasjoner

e Etablering av en paraplyorganisasjon for sjeldne tilstander

| tillegg til disse tre modellene vurderer vi et fierde alternativ, basert pa de behov in-
formantene gir uttrykk for:

e Gitilbud ved et kompetansesenter til alle sjeldne diagnoser

For vi gjar rede for hva de fire ulike modellene innebaerer, vil vi gi en oversikt over
hva de vil medfare i forhold til grad av organisering og ressursinnsats.

Ressursinnsats

Med ressursinnsats mener vi hvor store statlige kostnader den enkelte modell vil
medfare. Vi har i kapittel 3 beskrevet hvordan funksjonshemmedes organisasjoner,
kompetansesentre og LMS finansieres per i dag og hvor store belgp som gar med
til disse tiltakene. Statlige kostnader er viktig & ta hensyn til ved valg av modell, et-
tersom det er begrensede midler til dette formalet over statsbudsjettet. Vi vil imidler-
tid understreke at dette ikke er en gkonomisk analyse, men snarere en vurdering av
i hvor stor grad modellene vil medfgre gkte midler.

Grad av organisering

Med grad av organisering mener vi hvor mye arbeid som kreves fra sentrale myn-
digheters side for & planlegge, opprette og ivareta hver av modellene. Dette er vik-
tig & ta hensyn til ved valg av modell, da det omhandler hvorvidt modellene er prak-
tisk gjennomfarbare.

Figur 5.1 Fire alternative modeller

Hay grad av
organisering

Paraplyorganisasjons Grupperings
modellen modellen
Lav Hay
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Medlems Kompetansesenter
modellen modellen
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De ulike modellene er utviklet og vurdert med utgangspunkt i de perspektivene som
har fremkommet under datainnsamlingen i de kvalitative intervjuene, presentert i
kapittel 4. Vi har inkludert perspektiver fra bade brukere og pargrende, paraplyor-
ganisasjoner, kompetansesentre, lserings- og mestringssentre, samt en represen-
tant fra den danske stiftelsen Center for sma handicapgrupper og fra den svenske
paraplyorganisasjonen Sallstynta diagnoser.

Modell 1 — Medlemsmodellen

Mennesker med sjeldne diagnoser blir medlem i eksisterende organisasjoner
Medlemsmodellen innebaerer at mennesker med sjeldne diagnoser sgker medlem-
skap i organisasjoner som allerede finnes, som illustrert i figur 5.2.

Figur 5.2 - Medlemsmodellen

Eksisterende

tilskuddsberettiget
organisasjon

Medlem Medlem Medlem
- Liknende - Liknende - Liknende
utfordringer utfordringer utfordringer

Denne modellen utgjar den enkleste lgsningen ettersom den bade framstar som
minst kostnadskrevende for staten, og krever lite forarbeid fordi man i realiteten
ikke etablerer nye organisasjoner. Det finnes allerede en rekke organisasjoner som
ikke baserer seg pa enkeltdiagnoser, men pa en felles problematikk eller utfordring,
som synshemming, harselshemming, smerter, for & nevne noen. | Finland er sma
grupper med i starre organisasjoner=, og det finnes ogsa eksempler pa dette i Nor-
ge, for eksempel at mennesker med Aagenaes syndrom er med i Leverforeningen.
Det vil sannsynligvis veere en eller flere organisasjoner som det kan veere aktuelt
for mennesker med sjeldne diagnoser a melde seg inn i, selv om de ikke har sam-
me diagnose som hovedmedlemsmassen. Et eksempel pa den type innemelding
som denne modellen bygger pa, er at Landsforeningen for nyrepasienter og trans-
planterte har utvidet medlemsmassen til ogsa a inkludere levertransplanterte.

Som vi tidligere har veert inne pa vil det neppe veere hensiktsmessig eller gjennom-
farbart & ha en egen organisasjon basert pa diagnose, ettersom det i mange tilfeller
finnes fa andre mennesker i landet med samme diagnose. Dersom det i tillegg er
stor spredning i alder, kjgnn og geografisk bosetning utgjar disse demografiske fak-
torene hindringer mot a drive en egen organisasjon. Utfordringen med medlems-
modellen blir & oppfordre eksisterende organisasjonene til & favne smagruppene,
slik at de fgler at de blir sett og ikke kommer pa siden av hovedmedlemsmassen.
Under intervjuene kom det frem at flere organisasjoner er positive til & utvide med-
lemsmassen sin til & inkludere andre diagnoser, men at de ikke kjenner til hvilke di-
agnoser det kan veere aktuelt & inkludere, nettopp fordi de er sjeldne og lite kjente.
En informant som representerte en forening for mennesker med en diagnose som

%8 Prosjektet "Kartlaggning av méjliga nordiska samarbetsomraden anknutna till sma och sallsynta diagnosgrupper”,
http://www.nordicwelfare.org/filearchive/1/117040/Danmark.pdf
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medfarer smerter pa grunn av ryggproblemer, oppga at de har sgkt medlemskap i
Ryggforeningen i Norge. Denne sammenslaingen er helt ny, og informanten hadde
derfor ikke gjort seg noen erfaringer rundt dette enda, men uttrykte glede og for-
ventninger til & fa starre organisasjonstilhgrighet.

Nedenfor presenterer vi en liste over 24 organisasjoner som mottok statlig driftstil-
skudd i 2009 og som baserer seg pa funksjonsnedsettelse og ikke diagnose, og
som det kan veere aktuelt for mennesker med sjeldne diagnoser & sgke medlem-

skap i.

Organisasjon

Assistanse

Aurora

Debra Norge

Forbundet tenner og helse
Foreningen for blgdere i Norge
Foreningen for hjertesyke barn
Foreningen for kroniske smertepasienter
Foreningen for muskelsyke
Foreningen for sgvnsykdommer
Foreningen Norges Dgvblinde

Knappen foreningen

Landsforbundet for utviklingshemmede og
pargrende

Landsforeningen for hjerte- og lungesyke
Landsforeningen mot fordgyelsessykdommer
Momentum

Norges astma- og allergiforbund

Norges blindeforbund

Norges dgveforbund

Norges handikapforbund, inkludert 11 lands-
foreninger, herunder AMC

Norsk forbund for utviklingshemmede

Norsk forening for personer med urologiske
sykdommer

Norsk immunsviktforening

Ryggforeningen i Norge

Trafikk og ulykkesskaddes landsforbund

Malgruppe

Synshemmede barn

Psykiske lidelser

Medfgdte hudsykdommer
Skadet av tannbehandling
Bladersykdommer

Hjertesyke barn

Ulike typer kroniske smerter
Ulike muskelsykdommer

Ulike sgvnsykdommer
Dgvblinde og syns- og hgrsels-
hemmede

Barn med ernaeringsproblemer
Utviklingshemming

Ulike hjerte- og lungesykdommer
Ulike fordgyelsessykdommer
Arm- og benprotesebrukere
Astma, allergi, kols, eksem
Blinde og svaksynte

Dgve og hgrselshemmede
Bevegelseshemmede

Utviklingshemmede
Ulike urologiske sykdommer

Ulike immunsykdommer

Ulike ryggproblemer

Skadde etter trafikk eller andre
ulykker

Vi vil gjgre oppmerksomme pa at vi med utgangspunkt i organisasjoner som har fatt
stgtte gjennom tilskuddsordningen i 2009 ikke med sikkerhet kan hevde at denne
listen inkluderer alle aktuelle organisasjoner. Vi har heller ikke undersgkt disse or-
ganisasjonenes holdninger til & utvide sin medlemsmasse, men forutsetter at de vil
veere positive til dette ettersom det vil medfgre gkninger i deres medlemstilskudd

gjennom tilskuddsordningen.

En &penbar utfordring ved medlemsmodellen er knyttet til hvorvidt organisasjonens
arbeid og medlemstilbud svarer til ens behov, ettersom hovedmedlemsmassen i ut-
gangspunktet kan tenkes & ha likere utfordringer og som kanskije er forskjellige fra
hva den enkelte har behov for. Dette tas opp i evalueringen av tilskuddsordningen
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for organisasjoner for personer med nedsatt funksjonsevne gjennomfart av Frisch-
senteret, hvor det argumenteres for at hvis en organisasjon favner veldig vidt, vil
mange medlemmer veere i utkanten av organisasjonens hovedomrade og dermed
gnske a bryte ut av organisasjonen. Her kan man trekke en parallell til medlems-
modellen, da det handler om hvorvidt mennesker med sjeldne diagnoser opplever
at det finnes en organisasjon som ivaretar deres interesser og behov godt nok.

| det videre vurderer vi i hvilken grad medlemsmodellen vil ivareta de tre vurde-
ringskriteriene som er knyttet til opplevde behov, samt hva modellen vil medfgre av
ressursinnsats og forarbeid.

Informasjon om diagnosen

Rambagll vurderer at denne Igsningen i varierende grad vil tilfredsstille behovet for
informasjon om egen diagnose. Ettersom mange av disse organisasjonene fokuse-
rer pa en viss type problematikk som er felles for medlemmene, vil informasjonen
sannsynligvis veere rettet mot hovedmedlemsmassen og ikke mot enkelte diagno-
segrupper. Hvorvidt organisasjonene kan gi informasjon om spesifikke diagnoser,
vil variere i forhold til hvilke fokusomrader den enkelte organisasjonen har, og i hvil-
ken grad de har muligheter og vilje til & prioritere informasjonsmater og kurs vedrga-
rende enkeltdiagnoser.

Likemannsarbeid - Mgte andre mennesker med sjelden diagnose

Slik Rambgll vurderer det, vil denne modellen legge forholdene godt til rette for at
mennesker med sjeldne diagnoser far delta i likemannsarbeid. Samtidig er sjanse-
ne mindre for at det er andre medlemmer med samme diagnose eller med en an-
nen sjelden diagnose. Pa den andre siden vil denne Igsningen i stor grad imgte-
komme behovet for & mgte andre mennesker som opplever de samme utfordringe-
ne i hverdagen, selv om de ikke har samme diagnose. Stgrre organisasjoner har et
varierende antall av fylkes- og lokallag som skaper en mulighet for medlemmene til
A mgtes naer hjiemmet sitt. Under intervjuene oppga flere informanter som repre-
senterte sjeldne diagnosegrupper at de var medlem i stgrre organisasjoner nettopp
pa grunn av anledningen til & delta i aktiviteter som arrangeres av lokallagene. Der-
som flere med samme sjeldne diagnose melder seg inn i samme organisasjon, bar
organisasjonene kunne vaere behjelpelige med & sette disse i kontakt, dersom de
gnsker det.

Samfunnspolitisk pavirkningskraft

Gjennom at mennesker med sjeldne diagnoser melder seg inn i organisasjoner som
allerede eksisterer og har en viss starrelse pa medlemsmassen, gir det en mulighet
for gkt pavirkningskraft i interessepolitiske spgrsmal. Man vil sdledes fa mulighet til
a pavirke gjennom en organisasjon som samfunnet allerede kjenner til, noe som
gjer at man slipper a etablere en helt ny posisjon. | tillegg har mange organisasjo-
ner et eksisterende interessepolitisk arbeid som mennesker med sjeldne diagnoser
kan delta i, uten selv & matte skape interesse blant andre. Pa den andre siden er
det en risiko for at de sakene mennesker med sjeldne diagnoser gnsker & kiempe
for, ikke er prioriterte saker i stgrre organisasjoner som har medlemmer med mer
kjente diagnoser. Denne betraktningen begrunner vi i dataene som fremkom under
intervjuene, hvor de viktigste sakene som mennesker med sjeldne diagnoser gns-
ker & kiempe for er forskning om diagnosen, informasjonsspredning om diagnosen i
tienesteapparatet og innfgring av behandlingstilbud. Dette er diagnosespesifikke
saker som kanskje ikke vil fa sterk nok stgtte i en organisasjon hvor dette behovet
allerede er tilfredsstilt.
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Ressursinnsats

For staten innebaerer medlemsmodellen lite gkning i ressurser. Med utgangspunkt i
dagens regelverk for driftstilskudd vil den medfgre en liten gkning i utgifter knyttet til
at de aktuelle organisasjonene far hgyere medlemstilskudd som falge av gkt med-
lemstall. Det vil antagelig ogsa fare til noen flere stgtteberettigede organisasjoner,
dersom noen organisasjoner med et medlemstall pa under 250 oppnar tilstrekkelig
antall medlemmer som fglge av a inkludere andre diagnosegrupper eller enkeltper-
soner med andre diagnoser. Dette vil enten medfgre at den totale tilskuddspotten
fordeles pa flere organisasjoner eller at potten ma gkes noe for at ikke tilskuddet til
den enkelte organisasjon reduseres.

Organisering

Denne modellen innebeerer i liten grad at nye arenaer ma skapes. Det vil bli opp til
den enkelte a finne en aktuell organisasjon & sgke medlemskap i. For at malgrup-
pen skal fa informasjon om aktuelle organisasjoner, vil det kanskje bli ngdvendig a
pavirke eksisterende organisasjoner til & drive et mer aktivt informasjons- og rekrut-
teringsarbeid. Samtidig ber det ga ut informasjon fra statlig hold i regi av Helsedi-
rektoratet om at det satses pa a inkludere mennesker med sjeldne diagnoser pa
denne maten. Eventuelt kan man utarbeide en internettside som informerer om de
ulike organisasjonene som finnes og malgruppene deres, for eksempel slik man har
gjort i Danmark i prosjektet "Handicaporganisationer for alle”®.

Oppsummering

Oppsummert vurderer Rambgll at denne modellen innebaerer lav grad av gkte
kostnader for staten, gjennom liten gkning i tilskuddspotten. Den krever ogsa lite
forarbeid, ettersom organisasjonene allerede eksisterer. Forarbeidet vil hovedsake-
lig besta av & opplyse mennesker med et gnske om organisasjonstilhgrighet om ak-
tuelle organisasjoner, og & oppfordre eksisterende organisasjoner til & utvide med-
lemsmassen. En fordel med a vaere medlem i stgrre organisasjoner er at man kan
delta i aktiviteter i regi av fylkes- og lokallag, og dermed mgte mennesker med lik-
nende utfordringer pa jevnlig basis. Hvis eksisterende organisasjoner far flere med-
lemmer kan man anta at de vil fa starre samfunnspolitisk pavirkningskraft. Denne
modellen utgjer imidlertid en risiko for at tilbudet ikke vil oppleves som tilstrekkelig
for mennesker med sjeldne diagnoser. Som beskrevet i forrige kapittel, gnsker dis-
se menneskene i hovedsak informasjon om egen diagnose, og a laere av erfaringer
fra mennesker som har samme diagnose som dem selv, og som tidligere har veert
giennom de prosessene de selv gar gjennom. Det er derved en risiko for at verken
informasjonsarbeidet eller likemannsarbeidet er tilpasset dem i stor nok grad. Det er
ogsa en risiko for at det interessepolitiske arbeidet ikke omhandler saker for sjeldne
diagnoser. | tillegg kan det hende at noen diagnosegrupper ikke opplever at de
passer inn i noen av de eksisterende organisasjonene fordi deres diagnose inne-
baerer unike utfordringer.

* Prosjekt "Handicaporganisationer for alle”, http://www.h-f-a.dk/side.asp?menu=5&afsnit=4
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Modell 2 — Paraplyorganisasjonsmodellen

Utvikle en egen paraplyorganisasjon for mennesker med sjeldne diagnoser
Paraplyorganisasjonsmodellen bygger pa erfaringer fra arbeid som er gjort i Sveri-
ge og Danmark, hvor man har etablert en egen paraplyorganisasjon for mennesker
med sjeldne diagnoser, som beskrevet i avsnitt 5.5. Figuren nedenfor illustrerer
denne modellen.

Figur 5.3 - Paraplyorganisasjonsmodellen

Paraplyorganisasjon

Medlemmer
- sjelden
diagnose

U

Som figur 5.3 illustrerer, tar Rambgll utgangspunkt i en lgsning hvor paraplyorgani-
sasjonen er en overordnet organisasjon, hvor bade organisasjoner og enkeltperso-
ner kan veere medlemmer. Medlemsorganisasjonene kan veere organisert rundt di-
agnoser, og mennesker med sjeldne diagnoser kan vaere medlemmer bade i diag-
noseorganisasjonene og i paraplyorganisasjonen. For en del mennesker med
sjeldne diagnoser vil det sannsynligvis ikke finnes en aktuell diagnoseorganisasjon.
Derfor tar vi hayde for at enkeltmedlemmer ogsa kan veere medlem i paraplyorga-
nisasjonen, som individuelle medlemmer uten medlemsorganisasjon. En paraplyor-
ganisasjon vil kunne skape arenaer hvor disse menneskene far mulighet til & mgte
andre, og dermed danne grunnlag for a utvikle en diagnoseorganisasjon. Dette er
ogsa praksis i den svenske organisasjonen, men ikke i den danske. | Danmark har
imidlertid Sjeeldne diagnoser en konkret politikk for arbeid pa vegne av mennesker
som star uten en organisasjon®’.

Basert pa hvordan den svenske og danske paraplyorganisasjonen er organisert,
ser vi for oss en liknende lgsning i Norge. Paraplyorganisasjonen skal tiene som
felles talergr for mennesker med sjeldne diagnoser, og jobbe for a ivareta interes-
sene og forbedre vilkarene til denne gruppen overfor myndighetene. Man vil anta-
gelig fa behov for en eller to fast ansatte personer til & drifte organisasjonen. Para-
plyorganisasjonen bgr stgtte og hjelpe medlemsorganisasjonene, blant annet gjen-
nom & stimulere erfaringsutveksling. Mye av det administrative arbeidet som paleg-
ges organisasjoner, for eksempel i forbindelse med a sgke om driftstilskudd, vil bli
lagt til paraplyorganisasjonen. Dette vil spare de sma organisasjonene for alt arbei-
det og alle kostnadene knyttet til sgknadsprosessen, som til dels kan oppleves som
krevende®’. Det & engasjere en revisor kan for eksempel fordre hele inntekten fra

% Sjeeldne diagnoser, fokusomrader, http://www.sjaeldnediagnoser.dk/00588/
®* Rambgll "Evaluering av tilskuddsordningen til bruker- og pargrendeorganisasjoner innen psykisk helse”, 2009



EN VURDERING AV MODELLER FOR ORGANISERING AV SMA/SIJELDNE BRUKERGRUPPER FOR & OPPNA STATST@TTE TIL
ORGANISASJONSARBEID
44

medlemskontingenten for en liten organisasjon. All informasjon kan sendes direkte

ut fra paraplyorganisasjonen, noe som sparer de mindre organisasjonene for arbeid
og kostnader knyttet til dette. | likhet med i Sverige og Danmark ser vi det som rett-
ferdig at paraplyorganisasjonen far statlig stgtte, og i tillegg tar medlemskontingent

fra medlemsorganisasjonene.

| Norge har vi en paraplyorganisasjon fra fgr, FFO, hvor medlemsorganisasjonene
varierer i stgrrelse. Vi vil imidlertid ikke presentere det som et scenario a innlemme
organisasjoner for sjeldne diagnoser i FFO. Dette fordi man risikerer at mennesker
med sjeldne diagnoser opplever a forsvinne i mengden. De har fellestrekk som ikke
i stor nok grad ivaretas blant stgrre organisasjoner, nemlig sjeldenheten i seg selv
og de utfordringer som er knyttet til & ha en sjelden diagnose. Bade i Sverige og
Danmark har man ulike paraplyorganisasjoner for mer vanlige funksjonshemninger
og for sjeldne diagnoser, noe som taler for at dette bgr vaere mulig i Norge ogsa.

Forslaget om & danne en paraplyorganisasjon har tidligere veert luftet ved Frambu,
pa et brukermgte med organisasjoner for fire-fem ar siden. Pa brukermgtet deltok
en del organisasjoner som allerede fikk driftstilskudd. Slik Rambagll har forstatt det,
var disse organisasjonene negative til forslaget, av frykt for & miste deler av tilskud-
det sitt. Pa bakgrunn av dette ble det ingen diskusjon rundt forslaget.

| det videre vurderer vi i hvilken grad paraplyorganisasjonsmodellen vil ivareta de
tre vurderingskriteriene som er knyttet til opplevde behov, samt hva modellen vil
medfgre av ressursinnsats og forarbeid.

Informasjon om diagnosen

En paraplyorganisasjon vil ikke fokusere direkte pa den enkelte diagnosen, etter-
som medlemsorganisasjonene Vil veere ulike diagnoseforeninger. Paraplyorganisa-
sjonen kan allikevel veere behjelpelig med & formidle informasjon om forskning, tje-
nestetilbud og annet gjennom & etablere kontakt med for eksempel kompetanse-
sentre, forskningsmiljg og utenlandske organisasjoner. Det vil antagelig veere enk-
lere for en stgrre paraplyorganisasjon & etablere slike former for samarbeid enn for
sma organisasjoner. | tillegg vil paraplyorganisasjonen kunne lage et system for er-
faringsutveksling mellom organisasjonene, for eksempel gjennom & ha en hjiemme-
side med linker til organisasjonenes hjemmesider, diskusjonsforum og formidling av
forskning, seminarer og lignende. Den vil ogsa kunne arrangere seminarer og lig-
nende om tema som interesserer store deler av medlemsmassen.

Likemannsarbeid - Mgte andre mennesker med sjelden diagnose

En paraplyorganisasjon innebzerer at medlemmene gis en god mulighet til & mate
andre mennesker som ogsa har sjeldne diagnoser. For eksempel kan det arrange-
res apne samlinger for alle medlemmene en eller to ganger i aret, hvor medlemme-
ne bade kan mgte andre med sjeldne diagnoser, og potensielt sett andre som ogsa
deler samme diagnose som en selv. | tillegg til & mgtes ansikt til ansikt kan para-
plyorganisasjonen veere en kanal for utveksling av erfaringer mellom organisasjo-
nene, og formidle den kunnskapen hver organisasjon besitter, gjennom hjemme-
side, Facebookgruppe og lignende.

Samfunnspolitisk pavirkningskraft

Bade i Norge og i andre land har paraplyorganisasjoner et sterkt fokus pa interes-
sepolitisk arbeid. Den danske og svenske paraplyorganisasjonen fokuserer nettopp
pa a kjempe for interessene til mennesker med sjeldne diagnoser. | Norge har pa-
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raplyorganisasjonen FFO sterk pavirkningskraft pa beslutninger som tas pa myn-
dighetsniva, og de har brukerrepresentanter i flere brukerrad og lignende. Saledes
kan man regne med at en paraplyorganisasjon for sjeldne diagnoser ogsa vil kunne
delta i brukerrad, og dermed oppna stgrre samfunnspolitisk pavirkningskraft enn
mindre diagnoseorganisasjoner. Dette er fgrst og fremst fordi organisasjonen blir
starre og kan kanalisere medlemsorganisasjonenes felles interesser. Det har blitt
argumentert at sjeldenheten i seg selv innebaerer mange felles utfordringer, men
som er forskjellige fra de utfordringene stgrre grupper av funksjonshemmede mg-
ter. Eksempler pa saker som den danske paraplyorganisasjonen kjemper for er
raskere diagnostisering, en nasjonal handlingsplan for sjeldne sykdommer, forsk-
ningsfremmende innsats og bedre sammenheng i pasientforlgp. | tillegg kan para-
plyorganisasjonen stgtte opp om Eurordis (European Organisation for Rare Disea-
ses), som har som formal & fremme utviklingen av nye behandlingsformer og statte
forskning om sjeldne diagnoser. Pa denne maten driver man indirekte interessepoli-
tisk arbeid.

Ressursinnsats

Denne modellen krever en viss grad av gkt ressursinnsats. Rambgll vurderer det
som rettferdig at en paraplyorganisasjon for sjeldne diagnoser finansieres gjennom
statlige midler, enten gjennom tilskuddsordningen til funksjonshemmedes organisa-
sjoner, eller motta en direkte bevilgning. Ettersom FFO og SAFO mottar statlig stet-
te direkte over statsbudsjettet hvert ar, uten a sgke om det, er det naerliggende a
anbefale at en paraplyorganisasjon for organisasjoner for sjeldne diagnoser finan-
sieres pa tilsvarende mate. Blant FFOs 70 medlemsorganisasjoner, mottok alle
utenom fem driftstilskudd i 2010<=. Dette bgr tas med i vurderingen av finansiering
av en paraplyorganisasjon for sjeldne diagnoser. Videre ma det vurderes hva som
skal skje med de organisasjonene for sjeldne diagnoser som per i dag mottar drifts-
tilskudd. Her blir det en diskusjon om de skal fortsette & sgke driftstilskudd, slik
medlemsorganisasjonene i FFO gjar, eller om de skal f& midler fordelt fra paraply-
organisasjonen, slik det foregar i Sverige og Danmark. Et viktig moment for disse
organisasjonene vil veere at de ikke mottar et tilskuddsbelgp som er lavere enn det
de mottar per i dag.

Organisering

Denne modellen innebeerer at en helt ny arena ma skapes fra bunnen, noe som
krever en del forarbeid. For det fgrste ma man finne noen som bade er motivert og
har tid og overskudd til & drive en slik organisasjon. Dette er et krevende arbeid, og
det forutsetter at noen ildsjelder gar i bresjen for & etablere denne organisasjonen.
Pa lik linje med kravene som stilles i regelverket for driftstilskudd til funksjonshem-
medes organisasjoner, vil det vaere naturlig at en paraplyorganisasjon for sjeldne
diagnoser drives for og av mennesker som selv har en sjelden diagnose eller deres
pargrende. Den danske paraplyorganisasjonen er organisert slik at 1-2 medlemmer
fra hver organisasjon utgjar et representantskap, som mgtes to ganger i aret, hvor
de blant annet velger formann og styremedlemmer. Fglgelig ma det ogsa finnes et
egnet lokale hvor man kan drive organisasjonen fra. | tillegg ma det lages vedtekter,
hvor man blant annet ma ta stilling til hvorvidt organisasjonen kun skap ha organi-
sasjoner som medlemmer, eller om enkeltindivider ogsa kan veere medlemmer, for
a inkludere mennesker som er helt alene om a ha en diagnose. Ved organiseringen
kan man trekke pa erfaringer fra de mange organisasjonene som allerede er etab-
lert, samt paraplyorganisasjonene for sjeldne diagnoser i Sverige og Danmark.

52 http://www.ffo.no/no/Medlemsorganisasjoner/
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Oppsummert

Denne modellen vil gi flere fordeler for mennesker med sjeldne diagnoser. Den
starste fordelen vil veere at det apner opp for at grupper som er for sma til & bli stat-
teberettiget gjennom tilskuddsordningen allikevel kan nyte godt av driftstilskudd
giennom paraplyorganisasjonen. En paraplyorganisasjon skaper ogsa en anledning
til & danne et nettverk med andre som har en sjelden diagnose, og kan bidra til at
man ikke faler seg sa alene. Det gir ogsa flere arenaer for likemannsarbeid. Et an-
net aspekt er at organisasjonen far tyngde til & drive interessepolitisk arbeid som
kan dreie seg om de problemstillingene som mennesker med sjeldne diagnoser
sammen gnsker a kjempe for: forskning, behandling, informasjon til brukere og tje-
nesteytere. Avhengig av finansieringsform, vil mye av det administrative arbeidet
som palegges sma organisasjoner i forbindelse med & sgke om driftstilskudd for-
svinne. | tillegg kan organisasjonene spare arbeid og utgifter pa & sende informa-
sjon, da denne kan sendes direkte ut fra paraplyorganisasjonen.

Det er helt klart ogséd noen apenbare utfordringer knyttet til denne modellen. Den
farste er a finne noen til & drive organisasjonen. Under intervjuene kom det frem at
mange mennesker med nedsatt funksjonsevne ikke har ressurser, enten i form av
energi eller mental kapasitet, til & vaere med i et styre. Dette er krevende arbeid,
som i de store organisasjonene utgjgr egne administrative stillinger. 1 tillegg ma det
diskuteres hvordan paraplyorganisasjonen skal oppna kontakt med medlemsorga-
nisasjoner og fa dem til & melde seg inn. Dette krever et omfattende informasjons-
arbeid for & informere sma organisasjoner og fellesskap om tilbudet. Det er ogsa en
risiko for at mennesker med sjeldne diagnoser ikke opplever dette som en god lgs-
ning for dem. Under intervjuene var det delte meninger rundt dette, men dog flest
positive. De negative synspunktene var begrunnet i at de kun gnsker & mgte andre
med samme diagnose, og at de ikke har behov for & delta i noe stgrre nettverk.

Modell 3 — Grupperingsmodellen

Etablere grupper av sjeldne diagnoser som kan danne organisasjon sammen
Grupperingsmodellen innebaerer hgy grad av organisering og hgye statlige kostna-
der. Her vurderer vi muligheten for at ulike grupper av mennesker med sjeldne di-
agnoser kan sla seg sammen og danne en ny organisasjon, slik at de sammen
oppnar tilstrekkelig antall medlemmer til & kunne sgke om driftstilskudd innenfor
dagens regelverk. Modellen kan sees i sammenheng med diskusjoner rundt sam-
menslaing av organisasjoner i ulike rapporter®®. Grupperingsmodellen illustreres i
figur 5.4, hvor vi har brukt mennesker med metabolske sykdommer som eksempel
pa hvordan grupperingen av diagnoser kan gjennomfares.

3 Sosial- og helsedirektoratet, IS — 1495, "Fra likestillingskamp til likemannsarbeid? En kartlegging av funksjonshemmedes
organisasjoner.” og

Golombek, R. og Lind, J. T., Stiftelsen Frischsenteret for samfunnsgkonomisk forskning, Rapport 3/2006, "Evaluering av til-
skuddsordningen for organisasjoner for personer med nedsatt funksjonsevne”
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Figur 5.4 — Grupperingsmodellen
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En &penbar utfordring ved modellen som presenteres i figur 5.4 er a kategorisere
de ulike diagnosene pa en mate som er meningsfull for menneskene. Her kan man
for eksempel prave & danne grupper som ivaretar flest mulig fellestrekk blant men-
neskene, slik at de kan identifisere seg med hverandre. Rambgll anser at dette bar
veere en forutsetning for at denne modellen skal veere tilfredsstillende. En mulig
gruppering/inndeling i sykdomskategorier kan veere a fglge allerede brukte innde-
linger, som for eksempel denne diagnoselisten fra Helsedirektoratet, oppdatert
1.3.2010%.

/ 1. Craniofaciale misdannelser \

. Ektodermale tilstander
. Endokrinologiske sykdommer
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. Kollagensykdommer
. Kromosomdefekter
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| tillegg til disse grupperingene, finnes det allerede etablerte organisasjoner som
baserer seg pa andre grupperinger, som synshemmede, hgrselshemmede og hjer-
te- og lungesykdommer. En annen mate & gruppere diagnoser pa, kan veere a ta
utgangspunkt i tilhgrighet til kompetansesenter, gjennom at mennesker med ulike
sjeldne diagnoser som tilhgrer samme kompetansesenter, kan danne en organisa-
sjon. Da vil kompetansesenteret fungere som en felles mgtearena. En apenbar
svakhet ved et slikt utgangspunkt for gruppedannelse er at det utelukker mennes-
ker med sjeldne diagnoser som ikke hgrer til noe kompetansesenter. Det vil i sa
mate matte jobbes for & synliggjare organisasjonene i samfunnet slik at disse men-
neskene far vite om organisasjoner som de kan passe inn i. | forbindelse med den-
ne modellen er det ogsa verdt & merke seg konklusjonen fra evalueringen av til-
skuddsordningen fra 2006, om at dagens regelverk gjgr det ugunstig for organisa-
sjoner som mottar statte a sla seg sammen. Dette er fordi alle organisasjoner mot-

©Co~NoOuahkrwbdpE

% Helfos diagnoseliste for sjeldne medisinske tilstander,
http://www.helsedirektoratet.no/refusjonsordninger/refusjon_tannbehandling/st_nad_til_tannbehandling_for_personer_med_sj
eldne_medisinske_tilstander__smt__391184
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tar et like stort basistilskudd og fordi medlemstilskuddet per medlem reduseres
gradvis for hgyere medlemstall.

| det videre vurderer vi i hvilken grad grupperingsmodellen vil ivareta de tre vurde-
ringskriteriene som er knyttet til opplevde behov, samt hva modellen vil medfgre av
ressursinnsats og forarbeid.

Informasjon om diagnosen

Ettersom denne modellen gir mulighet for & danne grupperinger basert pa diagno-
ser som etablerer en ny organisasjon, kan man forutsette at organisasjonene vil ret-
te sin aktivitet mot informasjonsarbeid om de enkelte diagnosene som forekommer i
grupperingen. Alle medlemmene vil ha til felles at de har en sjelden diagnose, og
dermed trolig et felles behov for informasjon.

Likemannsarbeid - Mgte andre mennesker med sjelden diagnose

Under forutsetning at grupperingene dannes med utgangspunkt i diagnoser, vil
denne modellen legge til rette for at mennesker med sjeldne diagnoser far en orga-
nisasjon hvor andre medlemmer har liknende eller samme diagnose. For de med-
lemmene som er alene om & ha en spesifikk diagnose, vil denne modellen allikevel
bidra til & tilfredsstille behovet for & mgte andre mennesker med liknende utford-
ringer knyttet til det & ha en sjelden diagnose.

Samfunnspolitisk pavirkningskraft

Etter intervjuene har Rambgll fatt inntrykk av at organisasjoner som er dannet ut
ifra at medlemmene har samme eller liknende diagnoser i hovedsak er opptatt av
diagnoserelaterte saker og likemannsarbeid, og at interessepolitisk arbeid kommer i
andre rekke. Samtidig er sammenslutninger som for eksempel paraplyorganisasjo-
ner er etablert ut ifra en tankegang om at man far starre samfunnspolitisk pavirk-
ningskraft nar man representerer en stgrre andel av befolkningen. Pa samme mate
kan man tenke seg at grupperinger av diagnoser med visse fellestrekk vil kunne
jobbe for saker rundt en felles utfordring eller problematikk, og fa starre pavirk-
ningskraft enn om hver diagnosegruppe hadde arbeidet for samme sak alene.

Ressursinnsats

Sa fremt organisasjonene oppfyller kravene i regelverket for driftstilskudd, vil denne
modellen etter Rambglls vurdering, medfare en gkning i den totale potten til drifts-
tilskudd. Dersom det totale tilskuddsbelgpet ikke gkes, ma det fordeles pa flere or-
ganisasjoner, og de organisasjonene som far tilskudd per i dag vil f& mindre. En del
organisasjoner vil sannsynligvis protestere mot at flere organisasjoner far stgtte
uten at det totale tilskuddsbelgpet gkes, ettersom mange av dem er helt avhengige
av statstilskuddet for & kunne drive foreningen.

Organisering

Grupperingsmodellen medfgrer en del organisering og forarbeid, som fglge av at
det skal dannes nye organisasjoner. For at dette skal bli en god lgsning for mal-
gruppen, ma det gjgres et grundig forarbeid med & danne hensiktsmessige gruppe-
ringer. | denne forbindelse trengs det innsikt i hvordan diagnosene medisinsk har
noe til felles. Det kan ogsa veere aktuelt & involvere kompetansesentrene i dette ar-
beidet, ettersom de allerede er i kontakt med mennesker som gnsker en organisa-
sjon.
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Oppsummert

Oppsummert vil denne modellen legge til rette for dannelsen av flere nye organisa-
sjoner. Dette gar i utgangspunktet imot statens malsetning om ikke a legge til rette
for mange sma organisasjoner, som nettopp var hovedargumentet for a innfgre
kravet om 250 medlemmer. En fordel med & danne nye organisasjoner basert pa
flere diagnosegrupper, er at disse organisasjonene kan rette sin aktivitet mot med-
lemmenes gnsker og behov, for eksempel vedrgrende informasjonsarbeid og like-
mannsarbeid. Utfordringen vil i farste omgang veere knyttet til & lage hensiktsmes-
sige grupperinger, og hvem som kan gjgre dette arbeidet. Deretter blir det et
spgrsmal om hvem har vilje og kapasitet til & drive disse nye organisasjonene, og
hvorvidt gruppene opplever en slik sammensatt organisasjon som et godt organisa-
sjonstilbud. Funn fra evalueringen av tilskuddsordningen fra 2006°° tyder imidlertid
pa at diagnosegruppene fungerer best hvis de kan ha en egen organisasjon. Man
bar derfor undersgke holdninger til dette ved valg av en grupperingsmodell.

Modell 4 — Kompetansesentermodellen

Skape et tilbud pa kompetansesenter for alle med sjelden diagnose
Kompetansesentermodellen er utarbeidet pa bakgrunn av dataene som fremkom
gjennom intervjuene, og har ikke inngatt i Helsedirektoratets forhnandsformulerte
forslag. | dag finnes det 16 kompetansesentrene i Norge. Intervjuene synliggjer at
sentrene utfgrer et sveert godt og betydningsfullt arbeid for mennesker med sjeldne
diagnoser. Som nevnt er det imidlertid ikke alle diagnosegrupper som har et tiloud
ved et kompetansesenter i dag. Tvert om star nesten halvparten av den anslatte
populasjonen av mennesker med sjeldne diagnoser uten et slikt tilbud, noe som
fremstar som urettferdig. Kompetansesentermodellen belyser muligheten for a ska-
pe et tilbud ved et kompetansesenter for de menneskene som per i dag star uten,
som illustrert i figur 5.5.

Figur 5.5 Kompetansesentermodellen
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Kompetansesentermodellen innebeerer i utgangspunktet ikke organisasjonstilhgrig-
het, men at alle mennesker med sjeldne diagnoser far nyte godt av det offentlige
tilbudet som tilbys pa kompetansesentrene. Basert pa intervjuene oppfatter Ram-
ball at noen av de mest sentrale behovene hos mennesker med sjeldne diagnoser i
stor grad er knyttet til informasjon om diagnosen og muligheten til & mgte andre i
samme situasjon. Slik vi vurderer det, kan disse behovene dekkes gjennom delta-
kelse pa arrangement i regi av et kompetansesenter. @nsket om en egen diagno-
seorganisasjon varierer mellom mennesker med sjeldne diagnoser, men de som

% Golombek, R. og Lind, J. T., Stiftelsen Frischsenteret for samfunnsgkonomisk forskning, Rapport 3/2006, “Evaluering av til-
skuddsordningen for organisasjoner for personer med nedsatt funksjonsevne”
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ikke opplever behov for en egen organisasjon kan allikevel ha nytte av den kunn-
skapen om egen diagnose som kompetansesentrene kan gi.

| det videre vurderer vi i hvilken grad kompetansesentermodellen vil ivareta de tre
vurderingskriteriene som er knyttet til opplevde behov, samt hva modellen vil med-
fgre av ressursinnsats og forarbeid.

Informasjon om diagnosen

Kompetansesentrene arrangerer kurs for pasienter og pargrende om diagnosen.
Slike kurs imgtekommer i stor grad behovet for & fa informasjon om hva som er ar-
sakene til egen diagnose, hvilke behandlingsmuligheter som finnes og hvordan
man kan laere seg a leve med sin kroniske tilstand. I tillegg utarbeider kompetanse-
sentrene informasjonsmateriell, som bade kan brukes for & gke kunnskapen om di-
agnosen hos personer med diagnose selv, deres pargrende og annen familie og
omgangskrets.

Likemannsarbeid - Mgte andre mennesker med sjelden diagnose

Kursene ved kompetansesentrene skaper ogsa arenaer hvor brukere og pargrende
kan mgte andre som er i samme situasjon som dem. | tillegg til diagnoserelaterte
kurs arrangerer kompetansesentre andre mgtearenaer pa tvers av diagnoser. Ek-
sempler pa dette er sommerleir for barn med sjeldne diagnoser. Dette er en arena
hvor barn med sjeldne diagnoser kan mgte andre barn med andre sjeldne diagno-
ser. | tillegg til at det & mates gir verdi i seg selv, kan slike mgtearenaer danne ut-
gangspunkt for & etablere en organisasjon. Det finnes flere eksempler pa at bruker-
organisasjoner har blitt etablert som fglge av at kompetansesentrene har etablert
kontakt mellom mennesker med samme diagnose. Aniridiforeningen ble for eksem-
pel etablert som fglge av deltakelse i et svensk forskningsprosjekt hvor de mgttes
ved Huseby kompetansesenter.

Samfunnspolitisk pavirkningskraft

Interessepolitisk arbeid er ikke en del av kompetansesentrenes mandat. Slik Ram-
ball vurderer det, har kompetansesentrene allikevel anledning til & pavirke tjeneste-
tilbudet pa systemniva, gjiennom at de har kontakt med blant andre myndigheter pa
bade statlig, regionalt og kommunalt niva. Gjennom sin kontakt med fagpersoner
har de ogséa anledning til & oppmuntre forskning og formidle behov for behandling.
Pa denne maten far brukerne indirekte samfunnspolitisk pavirkningskraft. 1 tillegg
kan kompetansesentrene bista brukeren i samarbeidet med lokale tjenesteytere i
brukerens hjemkommune, som barnehage, skole, men ogséa den lokale helsetje-
nesten.

Ressursinnsats

Hvorvidt en slik modell vil medfgre store gkninger i statlige midler avhenger av
hvordan man vil inkludere disse menneskene. Dersom man skal holde utgiftene pa
et likt niva som i dag, vil det antagelig veere behov for & nedprioritere tilbudet til en-
kelte diagnoser som allerede er inkludert i et kompetansesenter, for & fa kapasitet til
a skape et nytt tilbud. Gjennom intervju med representanter for kompetansesentre
kom det frem at enkelte diagnoser som det er relativt hgy forekomst av innenfor de-
finisjonen av sjelden diagnose (opp mot 500) har fatt et godt tilbud frem til nd, og
mange har ogsa dannet et nettverk eller en organisasjon. Informanter som repre-
senterte kompetansesentre ga uttrykk for at noen av disse gruppene har mindre
behov for et kompetansesenter enn de menneskene som per i dag har lite kunn-
skap om sin diagnose, som kjenner fa eller ingen andre med samme diagnose, og
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som ikke har noe organisasjonstilbud. Vi vil ikke i denne rapporten argumentere for
at tilbudet til noen diagnoser skal reduseres, men snarere for at alle med sjelden
diagnose far tilhgrighet ved et senter. Dersom man ikke vil redusere tilbudet til noen
diagnosegrupper, vil man matte gke de statlige midlene til kompetansesentre, en-
ten ved & inkludere flere diagnoser ved de eksisterende kompetansesentrene eller
ved & opprette nye kompetansesentre for de diagnosene som ikke har et tilbud i
dag.

Organisering

Dette vil i utgangspunktet kreve relativt lite organisering og forarbeid, da det allere-
de pagar et arbeid i HOD som er ment a ivareta dette. Den enkleste lgsningen vil i
prinsippet innebzere en fordeling av de ulike diagnosene pa de allerede eksisteren-
de kompetansesentrene, for eksempel med utgangspunkt i de diagnosene Helsedi-
rektoratet har oversikt over. Det vil bli kompetansesentrenes jobb & finne ut hvilket
tilbud de skal gi til de ulike diagnosegruppene. Dersom man hadde valgt & opprette
flere nye kompetansesentre for a inkludere flere diagnoser, ville det kreve mer for-
arbeid, gjennom etablering, ansettelser, kompetanseutvikling med mer. Man trenger
ogsa en systematisk registrering av nye diagnoser, for a fordele disse til et senter.
Man kan for eksempel arrangere et arlig mgte med alle kompetansesentrene for a
giennomga de nye diagnosene og fordele dem pa sentrene, ut ifra en viss grad av
likhet med sentrenes gvrige diagnoser og kompetanse. Under forarbeidet ma det
ogsa vurderes hvorvidt det vil kreve et helt nytt fagmiljg for & kunne inkludere flere
diagnoser, eller om denne kompetansen allerede til en viss grad eksisterer ved et
kompetansesenter.

Oppsummert

Denne modellen innebaerer ikke et organisasjonstilbud i ferste omgang. Vi argu-
menterer allikevel for at tilbud ved et kompetansesenter kan utgjare et alternativ til
en organisasjon, og imgtekomme flere av de samme behovene som organisasjoner
jobber med a dekke. Eksempler pa dette er at man far informasjon om diagnosen,
kunnskap om mestring i hverdagen, og anledning til & mgte andre med samme eller
liknende diagnoser. | s& mate dekkes bade informasjonsbehovet og behovet for &
mgte likemenn. Et tilbud ved et kompetansesenter utgjgr en mgtearena som for
mange vil kunne danne grunnlaget for & danne en organisasjon, gjennom at man
far anledning til & mgte andre mennesker med sammenfallende interesser. Rambgll
forstar at dette arbeidet gjares kontinuerlig uavhengig av om man velger en annen
modell, men at det med dagens ordning vil ta tid fgr alle sjeldne diagnoser far et
kompetansesentertilbud.

Andre perspektiver

| tillegg til de modellene som er presentert her, kom det frem synspunkter under in-
tervjuene som ikke er inkludert i modellene, men som det kan veere hensiktsmessig
a ha kjennskap til ved valg av modell.

v Flere av informantene som representerte organisasjoner som per i dag ikke far
stgtte, ga uttrykk for et gnske om at BLD fjerner kravet om at organisasjoner ma
ha 250 medlemmer for & kunne fa driftstilskudd. Dette samsvarer ogsa med
funn fra en tidligere evaluering av tilskuddsordningen fra 2006, hvor man pre-
senterte motstand mot & begrense antall organisasjoner ut ifra hensynet til at
alle grupper av funksjonshemmede skal ha en organisasjon som representerer

% Golombek, R. og Lind, J. T., Stiftelsen Frischsenteret for samfunnsgkonomisk forskning, Rapport 3/2006, “Evaluering av til-
skuddsordningen for organisasjoner for personer med nedsatt funksjonsevne”
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dem. Rambgll oppfatter at kravet om 250 medlemmer ikke er gjenstand for vur-
dering i denne sammenheng, og har derfor ikke tatt hensyn til dette synspunktet
i utviklingen av modeller.

v Det kom imidlertid ogsa frem andre synspunkter knyttet til dagens tilskuddsord-
ning, som & gi en mulighet for startstatte til sma organisasjoner som ikke innfrir
kravet om 250 medlemmer. Her kan det innfgres et forbehold om at kravet ma
veere innfridd innen for eksempel tre ar. Dette kan sees i sammenheng med det
tidligere etableringsbidraget i den svenske tilskuddsordningen, som beskrevet i
avsnitt 5.5.1. Et slikt hensyn kan for eksempel gis dersom man vurderer Grup-
peringsmodellen.

v Et annet forslag var & opprette en mulighet for & sgke om likemannsmidler for
organisasjoner som ikke har mange nok medlemmer til & motta driftstilskudd.
Ifglge dagens regelverk er det kun organisasjoner som mottar driftstilskudd som
kan sgke om tilskudd til likemannsarbeid. @nsket om & sgke likemannsmidler er
at medlemmene i organisasjonen gnsker statte til & mates og til & drive mer li-
kemannsarbeid, selv om de ikke er mange nok til & sgke om driftsmidler.

v Det ble ogsa foreslatt & legge sterkere faringer for kompetansesentrenes og lee-
rings- og mestringssentrenes arbeid for mennesker med sjeldne diagnoser, slik
at de i stgrre grad enn na kan vaere behjelpelige med & etablere organisasjoner
for brukere som er interessert i det. Bade kompetansesentrene og laerings- og
mestringssentrene er egnede arenaer for at mennesker med sjeldne diagnoser
kan komme i kontakt med andre med samme eller liknende diagnoser. Dette ble
foreslatt av flere informanter som representerte kompetansesentre og LMS.

v' Et annet forslag som kom fra representanter for leerings- og mestringssentrene,
var at de bgr fa strengere krav om a lage kurs for mennesker med sjeldne diag-
noser. Per i dag gjgres det mye godt arbeid som i stor grad imgtekommer beho-
vene for informasjon og @ mate andre. Rambgll har likevel inntrykk av at tilbu-
dene oftest rettes mot starre grupper, og at det bgr vaere rom for & stille krav om
a gi tilbud til sma diagnosegrupper som kanskje trenger et slikt tilbud aller mest.
Her tenker vi ikke primeert pa & fasilitere organisering av brukerorganisasjoner,
men at flere kan nyte godt av det gode oppleeringstilbudet som LMSene gir.

v Det ble ogsa nevnt at helseforetakene ma bli bedre til & informere om brukeror-
ganisasjoner, kompetansesentre og LMS i forbindelse med diagnostisering, slik
at verken personen selv eller pargrende faler seg sa alene med de nye utford-
ringene. For & oppna dette, ma dette informasjonsarbeidet formaliseres.

v Flere informanter som representerte organisasjoner ga uttrykk for at de i stor
grad benytter seg av sosiale medier for & holde kontakt med medlemmer. Flere
oppga bruk av e-post og diskusjonsforum, mens noen har opprettet egne grup-
per pa Facebook. En organisasjon har tatt i bruk den nettbaserte telefontjenes-
ten Skype, og holder kontakt med andre europeiske organisasjoner pa denne
maten. | fremtiden vil slike medier sannsynligvis veere enda mer utbredt enn i
dag, og gjennom & legge til rette for utstrakt bruk av denne typen kommunika-
sjonsmidler vil man kunne imgtekomme behovene for & spre informasjon og er-
faringer, uavhengig av geografi. Bade Sallsynta diagnoser i Sverige og CSH i
Danmark har diskusjonsforum pa sine nettsider, hvor man far til god toveis dia-
log.
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VURDERING AV MODELLENE

| dette kapittelet vurderer vi hver av modellene. Vi starter med a gjare rede for vare
vurderingskriterier, med utgangspunkt i funn fra intervjuene vedrgrende brukernes
gnsker og behov. Deretter vurderer vi hvilke styrker og svakheter hver modell har
for hvert kriterium. Til sist foretar vi en samlet vurdering av modellene gjennom en
matrise som viser hvordan hver modell skarer pa hvert av kriteriene. Pa basis av
dette vil vi anbefale sentrale myndigheter & iverksette den modellen som samlet
sett oppnar hgyeste skare, og gi en kortfattet beskrivelse av veien videre med plan-
legging og gjennomfgring av denne modellen.

Presentasjon av vurderingskriterier

For & kunne sammenligne og vurdere de fire modellene opp mot hverandre har vi
etablert noen generelle vurderingskriterier. For at disse kriteriene skal uttrykke verdi
for mennesker med sjeldne diagnoser, er de etablert pa grunnlag av hvilke uttalte
behov det er viktigst & adressere, som beskrevet i kapittel 4. De tre faktorene er
identifisert ut ifra hvilke primaere individuelle behov en organisasjon for funksjons-
hemmede kan dekke. | tillegg til at modellen bgr tilfredsstille de behovene som
mennesker med sjeldne diagnoser oppgir som viktige, ma modellen reelt sett vaere
giennomfarbar. Derfor anser vi det som hensiktsmessig a inkludere to kriterier som
tar hayde for estimert ressursinnsats og hvor mye forarbeid som kreves for a im-
plementere hver av modellene. Vi har utarbeidet to kriterier for a vurdere dette.

Tabell 6.1 - Operasjonaliseringstabell

Vurderingskriterium Operasjonalisering

Informasjon o | hvilken grad vil en slik modell gi medlemmene
tilstrekkelig diagnoserelatert informasjon?
Arsak, forekomst, symptomer, utvikling/livsforlap,
behandling, medisiner

Likemannsarbeid o | hvilken grad vil en slik modell legge til rette for
likemannsarbeid mellom mennesker med samme
diagnose/mennesker med ulike sjeldne diagnoser?

Interessepolitisk arbeid o | hvilken grad vil modellen legge til rette for
interessepolitisk arbeid?
o I hvilken grad vil modellen medfgre reell pavirk-
ningskraft i samfunnet?

Ressursinnsats o Hvordan skal modellen finansieres?
o Vil en slik modell medfare gkninger i statlige
utgifter?
Organisering o Hva kreves av forarbeid for & etablere denne
modellen?

o Vil modellen vil veere robust over tid?

Ved & vurdere den enkelte modell opp i mot disse kriteriene far vi en oversikt over
hvilke styrker hver av modellene har som virkemidler for & gjare en positiv forskijell
for mennesker med en sjelden diagnose.
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Styrker og svakheter ved de fire modellene

| dette avsnittet vurderer vi styrker og svakheter ved de ulike modellene, med ut-
gangspunkt i hvordan modellene oppfyller vurderingskriteriene som beskrevet i for-
rige avsnitt. Det vil si at vi vurderer hvor sannsynlig det er at modellen vil imgte-
komme potensielle medlemmers behov for informasjon, likemannsarbeid og inter-
essepolitisk arbeid, samt hvorvidt modellen er praktisk giennomfgrbar og ikke med-
farer stor gkning i statlige utgifter.

Medlemsmodellen

Modellen: Mennesker med sjeldne diagnoser sgker seg inn i allerede eksisteren-
de organisasjoner som mottar statlig tilskudd og som har en hovedmedlemsmasse
som man opplever & ha saerskilte fellestrekk med.

Eksempel pa en slik organisering: Mennesker med diagnose som blant annet
medfarer ryggsmerter melder seg inn i Ryggforeningen.

Styrker: Oppsummert vurderer Rambgll at denne modellen innebeerer fglgende
styrker:

+ Likemannsarbeid: Etablerte tilskuddsberettigede organisasjoner har fyl-
kes- og lokallag som arrangerer treff og lignende. Ved at mennesker med
sjeldne diagnoser melder seg inn vil de fa anledning til & mgte andre i lik-
nende situasjoner, om enn ikke andre med samme diagnose som en selv.

+ Interessepolitisk arbeid: Man kan anta at allerede etablerte organisasjo-
ner er kjent i samfunnet og blant myndighetene, og at noen av dem allerede
har et system for brukermedvirkning. Pa denne maten vil nye medlemmer
kunne delta i interessepolitisk arbeid. En viss stgrrelse pa organisasjonen
er ogsa positivt for & fa samfunnspolitisk pavirkningskraft.

+ Ressursinnsats: Denne lgsningen krever lav grad av gkte kostnader for
staten. Organisasjonene mottar allerede stgtte. De gkte utgiftene vil kun
veere knyttet til gkt medlemstilskudd.

+ Organisering: Modellen krever i liten grad at nye arenaer ma skapes, et-
tersom organisasjonene allerede eksisterer. Eventuelt forarbeid bar even-
tuelt paberegnes i forbindelse med a informere om hvilke organisasjoner
som finnes for ulike malgrupper.

Svakheter: Oppsummert vurderer Rambgll at denne modellen innebeerer fglgende
svakheter:

— Informasjon: Dersom potensielle organisasjoner har en hovedmedlems-
masse med et annet informasjonsbehov enn mennesker med sjeldne diag-
noser, er det mulighet for at de ikke vil fa den diagnoserelaterte informasjo-
nen de gnsker gjennom denne modellen.

— Likemannsarbeid: Pa tross av relativt gode muligheter for 8 mgte andre
mennesker med nedsatt funksjonsevne, gir den begrensede muligheter til &
lzere av erfaringer fra mennesker som har samme diagnose som dem selv.

— Interessepolitisk arbeid: Ettersom mennesker med sjeldne diagnoser ikke
vil utgjgre hovedmedlemsmassen innebaerer denne modellen en risiko for
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at det interessepolitiske arbeidet ikke omhandler saker for sjeldne diagno-
ser.

— Det er ogsa en risiko for at noen diagnosegrupper opplever at de ikke pas-
ser inn i noen av de eksisterende organisasjonene fordi deres diagnose in-
nebaerer unike utfordringer.
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Paraplyorganisasjonsmodellen

Modellen: Etablere en egen paraplyorganisasjon for mennesker med sjeldne di-
agnoser, hvor bade organisasjoner og enkeltpersoner kan veere medlemmer.

Eksempel: Sallsynta diagnoser i Sverige eller Sjeeldne diagnoser i Danmark

Styrker: Oppsummert vurderer Rambgll at denne modellen innebaerer falgende
styrker:

+ Informasjon: Paraplyorganisasjonen kan fungere som informasjonskanal
mellom organisasjoner knyttet til erfaringsutveksling, samt ha et overordnet
ansvar for a formidle forskning om diagnoser, informasjonsbrosjyrer, semi-
narer og lignende

+ Interessepolitisk arbeid: Man far tyngde til interessepolitisk arbeid som
omhandler de problemstillingene som mennesker med sjeldne diagnoser
sammen gnsker a kijempe for, som samhandling, forskning, behandling, in-
formasjon til brukere og tjenesteytere.

+ Likemannsarbeid: Det skaper en anledning til & danne et nettverk med
andre som har en sjelden diagnose, og kan bidra til at man ikke faler seg sa
alene. Det gir ogsa flere arenaer for likemannsarbeid, gjiennom at medlem-
mene sannsynligvis vil representere ulike deler av landet, og kan mgtes lo-
kalt.

Svakheter: Oppsummert vurderer Rambgll at denne modellen innebeerer fglgende
svakheter:

— Likemannsarbeid: Noen mennesker med sjeldne diagnoser er mest inter-
essert i 2 mgte mennesker med samme diagnose, og ser ikke umiddelbart
verdien av & delta i et stgrre nettverk.

— Organisering: Noen ma drive organisasjonen. Under intervjuene kom det
frem at mange mennesker med nedsatt funksjonsevne enten ikke har res-
surser, enten i form av energi eller mental kapasitet, til & veere med i et sty-
re. Dette er krevende arbeid, som i de store organisasjonene utgjgr egne
administrative stillinger.

— Organisering: Det krever mye planlegging for & etablere en ny paraplyor-
ganisasjon. | tillegg ma& man gjgre et omfattende informasjonsarbeid for a in-
formere sma organisasjoner og fellesskap om tilbudet.

— Ressursinnsats: Det vil medfare statlige midler til opprettelse og drift av en
ny paraplyorganisasjon.
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Grupperingsmodellen

Modellen: Ulike grupper av mennesker med sjeldne diagnoser kan sla seg sam-
men og danne en ny organisasjon som oppfyller kravene i tilskuddsordningen for
funksjonshemmedes organisasjoner.

Eksempel: Mennesker med ulike metabolske diagnoser etablerer en felles organi-
sasjon.

Styrker: Oppsummert vurderer Rambgll at denne modellen innebaerer falgende
styrker:

+ Informasjon: En ny organisasjon kan jobbe med de temaene som med-
lemmene gnsker, og medlemmene kan etterspgrre informasjonsarbeid etter
eget behov.

+ Likemannsarbeid: En ny organisasjon for mennesker med ulike diagnoser
vil veere en god arena for likemannsarbeid mellom mennesker med bade
like og liknende diagnoser og utfordringer.

+ Samfunnspolitisk pavirkningskraft: Organisasjonen vil kunne kjiempe for
de sakene som medlemmene sammen er opptatt av.

Svakheter: Oppsummert vurderer Rambgll at denne modellen innebeerer falgende
svakheter:

— Organisering: Utfordrende a lage hensiktsmessige grupperinger. Utford-
rende & fa noen til & drive organisasjonene.

— Likemannsarbeid: Ettersom nye organisasjoner etter grupperingsmodellen
vil besta av ulike diagnosegrupper, er det usikkert hvorvidt de vil oppleve
verdi av & dele erfaringer med andre med ulike diagnoser.

— Samfunnspolitisk pavirkningskraft: Nye organisasjoner ma gjare seg
kjent blant myndighetene for a delta i brukerrad, samt representere mange
mennesker for & fa reell pavirkningskraft.

— Ressursinnsats: Flere nye organisasjoner medfarer gkte statlige utgifter
fordi flere organisasjoner oppfyller kravene i tilskuddsordningen til funk-
sjonshemmedes organisasjoner.
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Kompetansesentermodellen

Modellen: Opprette et kompetansesentertilbud for alle sjeldne diagnoser med fo-
rekomst i Norge

Eksempel: Inkludere flere diagnoser i de eksisterende kompetansesentrene

Styrker: Oppsummert vurderer Rambgll at denne modellen innebaerer falgende
styrker:

+ Informasjon: Kompetansesentre arrangerer kurs og gir informasjon om di-
agnosen, som informantene vare har omtalt som et utmerket tilbud.

+ Likemannsarbeid: Kompetansesentrene utgjgr en mateplass for bade
mennesker med samme diagnose og mennesker med ulike diagnoser, noe
som legger til rette for erfaringsdeling. Dette kan ogsa danne grunnlag for
organisering.

+ Organisering: Det pagar allerede et arbeid i HOD med a tildele kompetan-
sesentrene flere diagnoser.

Svakheter: Oppsummert vurderer Rambgll at denne modellen innebeerer fglgende
svakheter:

— Interessepolitisk arbeid: Kompetansesentre driver ikke interessepolitisk
arbeid.

— Organisering: For a gi et kompetansesentertilbud til alle som per i dag ikke
har det, ma det vurderes hvorvidt det skal det opprettes nye kompetanse-
sentre, eller om nye diagnoser kan inkluderes i eksisterende sentre.

— Ressursinnsats: Dette avhenger av hvorvidt man kan fordele nye diagno-
ser til de eksisterende kompetansesentrene, eller om det blir ngdvendig a
opprette nye sentre. Ved opprettelsen av nye sentre kan det bli en ressurs-
krevende modell.
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Totalvurdering og anbefalt modell

Tabellen nedenfor presenterer var vurdering av hvorvidt de tre ulike scenarioene
ivaretar de tre ulike behovene. Vi har vurdert hvordan hver modell skarer pa hvert
kriterium pa en skala fra 1 til 5, hvor 1 betyr at modellen i liten grad ivaretar dette
kriteriet og 5 betyr at modellen i stor grad ivaretar dette kriteriet. Vi har vurdert ver-
dien av en eventuell vekting av kriteriene, slik at noen kriterier teller tyngre enn and-
re. Vi vurderte dette som lite hensiktsmessig, pa bakgrunn av at de ulike kriteriene
vil tillegges ulik tyngde i malgruppen og ut ifra hvor lenge man har hatt diagnosen.
Foreldre med et nydiagnostisert barn vil veere mest opptatt av informasjon, mens
noen som har hatt diagnosen lenge og har nok informasjon, vil veere opptatt av li-
kemannsarbeidet. De som har leert seg a mestre sin livssituasjon, vil kanskje veere
mest opptatt av interessepolitikk. Derfor har vi latt alle kriteriene telle likt ved vurde-
ringen. Tabellen nedenfor gjengir var vurdering av hvert kriterium for de ulike mo-
dellene.

Tabell 7.3 Vurdering av modellene

Modell

Kriterium Modell 1 Modell 2 Modell 3 Modell 4

Informasjon 2 4 4 5
Likemannsarbeid 4 4 4 4
Interessepolitikk 2 5 3 1
Ressursinnsats 4 3 3 3
Organisering 4 3 2 3
Totalt 16 19 16 16

Som det fremkommer av tabell 7.4, far medlemsmodellen 16 poeng, paraplyorgani-
sasjonsmodellen 19 poeng, grupperingsmodellen 16 poeng og kompetansesenter-
modellen 16 poeng. Hvis man ser var pa totalvurdering, er det med andre ord sma
forskjeller mellom de fire ulike modellene. Ser man imidlertid bort fra de to kriteriene
som omhandler ressursinnsats og organisering, og kun fokuserer pa i hvilken grad
modellene kan tilfredsstille menneskenes behov, blir det stgrre variasjon mellom
modellene. Paraplyorganisasjonen far fremdeles hgyest skare, med 13 poeng,
mens modell 1 far 8 poeng, modell 3 far 11 poeng og modell 4 far 10 poeng.

Bade nar man ser p& vurderingskriteriene samlet, og nar man kun ser pa i hvilken
grad modellen potensielt vil imgtekomme behovene for informasjon, likemannsar-
beid og interessepolitisk arbeid, far paraplyorganisasjonsmodellen best vurdering.
Pa bakgrunn av dette anbefaler Rambgill at Helsedirektoratet ser naermere pa hvil-
ke muligheter som finnes for en gjennomfgring av denne modellen. Vi vil avslutte
med & gi noen rad til veien videre dersom en gnsker a realisere paraplymodellen.

Veien videre med paraplyorganisasjon
| dette avsnittet vil vi gjgre kort rede for hvordan var anbefaling om & danne en
egen paraplyorganisasjon for sjeldne diagnoser i Norge bgr handteres videre.

| en planleggingsfase bgr det innledes et samarbeid med involverte fra prosessen
med & opprette paraplyorganisasjonene i Danmark og Sverige. De vil kunne dele
erfaringer rundt etableringsprosessen som vil veere viktige bidrag til en prosess i
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Norge. De to organisasjonene har ogsa opprettet et samarbeid hvor ogsa en even-
tuell norsk paraplyorganisasjon bgr kunne delta.

Vi vil gi en kort skissering av hvilke aspekter som ma pa plass ved opprettelsen av
en ny organisasjon:

> Etablere en "prosjektgruppe/initiativgruppe”

o Forankring av prosjektgruppen

o Deltakelse av brukere/ organisasjoner/ kompetansesentre/
dansk og svensk paraplyorganisasjon
» Diskutere forhold rundt paraplyorganisasjonen i prosjektgruppen
Formal med organisasjonen
Lage visjon og malsetninger

@)
@)

o

Saker som organisasjonen skal jobbe for

Verdier

Verdier, etikk, menneskesyn

Organisering

Generalforsamling/arsmate

Styre — mulige verv som leder, nestleder, gkonomian-
svarlig, sekreteer, styremedlemmer/ varamedlemmer
Representasjon av medlemsorganisasjoner
Utvalg/arbeidsgrupper

Ledelse og drift av organisasjonen

Antall ansatte

Forslag til vedtekter
Medlemskriterier

Kun organisasjoner eller individuelle medlemmer?
Bade brukere og pargrende/apent for alle/fagfolk?

Bestemme finansiering

Statlig — via tilskuddsordning eller arlig bevilgning?
Medlemsavgift

Medlemsfordeler
Aktivitet, for eksempel

pavirke myndighetene

publisere rapporter og medlemsblad
seminarer og mgter

informere media

Samarbeid

Eurordis/Dansk og svensk paraplyorganisasjon/
FFO/SAFO/andre organisasjoner/Legeutdanninger og le-
gemiddelindustrien/Forskningsmiljg

» Stifte organisasjonen
o Orienteringsmgte med interesserte grupper/enkeltpersoner
Innledende generalforsamling/stiftelsesmgate

o

Valg av styre/representanter

» Rekruttering av medlemsorganisasjoner

o Annonser i aviser/nettsider/direkte henvendelser til sma grupper



7.4.1

7.4.2

EN VURDERING AV MODELLER FOR ORGANISERING AV SMA/SJELDNE BRUKERGRUPPER FOR A OPPNA STATST@TTE TIL
ORGANISASIONSARBEID
61

Disse punktene danner utgangspunktet for hvordan sentrale myndigheter kan ga
frem for & stimulere etableringen av en paraplyorganisasjon for sjeldne diagnoser.
Vi vil gjare kort rede for disse punktene

Prosjektgruppe

Slik Rambgll ser det, bgr det opprettes en prosjektgruppe som kan innlede arbeidet
med a etablere en paraplyorganisasjon. Aktuelle deltakere i en slik initiativgruppe
kan vaere representanter fra bade sentrale myndigheter, som Helsedirektoratet, for-
delingsnemda, BLID, HOD, samt organisasjoner for sjeldne diagnoser som mottar
driftstilskudd i dag, sma grupper som gnsker a organisere seg, Frambu (ettersom
de har tatt initiativ til dette tidligere), kompetansesentre og LMS. Vi anbefaler & ink-
ludere brukere med ulike sjeldne diagnoser i planleggingen for at arbeidet i starst
mulig grad imgtekommer deres gnsker og behov. Dessuten vil brukerdeltakelse
veere med pa & skape ngdvendig bred forankring til arbeidet. Samtidig vil vi anbefa-
le at det gjennomfgares ytterligere undersgkelser av hvilke erfaringer den svenske
og den danske paraplyorganisasjonen har fra sin etableringstid, og om dette er er-
faringer som det gar an a omsette i hensiktsmessig praksis ved en eventuell etable-
ring i Norge. Gjennom intervju med Sallsynta diagnoser kom det for eksempel frem
at det hadde veert utfordrende & f& mennesker med sjeldne diagnoser til & oppdage
at de har mye til felles selv om de har ulike sjeldne diagnoser, som for eksempel
det at sjeldenheten er et tilleggshandikapp, at de har nedsatt funksjonsevne pa flere
omrader, samt at diagnosen er kronisk og som oftest genetisk. Fra starten ble det
brukt mye ressurser pa a gjare tilbudet kjent blant potensielle medlemmer, og a fa
deres tillit til at organisasjonen skal veere en hjelp til dem, og ikke overta for dem.

Formalet med & opprette en prosjektgruppe bar i farste omgang veere a undersgke
hvorvidt det er et gnske om & danne en paraplyorganisasjon blant mennesker med
sjeldne diagnoser. Hvis ikke forslaget oppleves som hensiktsmessig av malgrup-
pen, kan man heller vurdere en av de andre foreslatte modellene (medlemsmodel-
len, grupperingsmodellen eller kompetansesentermodellen). Dersom det synes a
veere positive holdninger til & etablere en paraplyorganisasjon, bar initiativgruppen
diskutere ulike praktiske forhold som ma veere pa plass fegr organisasjonen kan stif-
tes: Herunder formal med organisasjonen, organisering, finansiering, medlemskon-
tingent, medlemskrets, styre, tegningsregler, generalforsamling, ekstraordineger ge-
neralforsamling, vedtektsendringer og opplgsning, samt navn pa organisasjonen og
mulige lokaler.

Stifte organisasjonen

Etter at prosjektgruppen har utarbeidet et forslag til hvordan organisasjonen skal fi-
nansieres og drives, kan man invitere til orienteringsmgte og eventuelt stiftende ge-
neralforsamling. Det vil for eksempel veere aktuelt & invitere brukere, pargrende,
eksperter, fagfolk i tienesteapparatet, osv. Deretter kan initiativgruppen sende ut in-
formasjon gjennom for eksempel annonser i aviser, tidsskrifter, blader, foreningers
medlemsblader, innslag pa lokal-tv, informasjon via kommunene, osv. Vi vil anbefa-
le & invitere eksisterende organisasjoner for sjeldne diagnoser direkte, samt de
menneskene som er listet opp i Helsedirektoratets kontaktordning gjennom service-
telefonen og nordmenn i CSHs kontaktordning. Formalet med et orienteringsmgate
blant potensielle medlemmer, er & fastsla muligheten for & stifte en organisasjon.
Prosjektgruppen bgr presentere sine ideer rundt organisering, finansiering, med-
lemskrets, osv, og drgfte dem med de fremmgtte. Hvis det er stemning for a stifte
en organisasjon bgr det holdes en stiftende generalforsamling. Deretter blir det vik-
tig & informere potensielle medlemmer og eventuelt sende ut en pressemelding
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med informasjon om organisasjonen og hvordan interesserte kan ta kontakt. Denne
oppgaven, samt det videre arbeidet, vil det nyopprettede styret kunne ta ansvar for.

Rambagll vil gjerne poengtere at dette ikke representerer en komplett oversikt over
alle handlinger som ma til for & etablere en paraplyorganisasjon som skal ivareta in-
teressene til mennesker med sjeldne diagnoser. Hensikten med dette avsluttende
avsnittet er derimot a trekke fram noen sentrale momenter som vil legge tilrette for
at forutsetningene for a lykkes med et slikt arbeid er best mulig.
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