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Formål og fremgangsmåde 
Denne rapport har til formål at opsamle de erfaringer, som vi har gjort os på handicapområdet i 
forbindelse med COVID-19. Erfaringer, som vi har lært af og kan tage med os videre ved lignende 
kriser og på handicapområdet generelt. 
  
Opsamlingen tager udgangspunkt i erfaringer og anbefalinger foretaget af Danske 
Handicaporganisationers (DH) sekretariat og medlemsorganisationer. Rapporten udgør en 
overordnet opsummering af disse erfaringer og anbefalinger. Samtlige besvarelser er vedhæftet 
rapporten som bilag, således det er muligt at læse de enkelte besvarelser inden for specifikke 
organisationer eller områder. Rapportens materiale er indsamlet i perioden juli-oktober 2020. I 
perioden er udkast til rapportens resultater behandlet på møde med DH’s medlemsorganisationer, 
hvor der har været mulighed for at drøfte centrale erfaringer og anbefalinger, som de fremgår af 
rapporten. Rapporten har desuden været drøftet i DH’s forretningsudvalg og været i høring hos 
medlemsorganisationerne.   
 
Til rapporten bidrager 22 af DH’s medlemsorganisationer med deres erfaringer og anbefalinger 
gennem besvarelse af et åbent spørgeskema udarbejdet af DH. I spørgeskemaet er 
medlemsorganisationerne blevet bedt om at tage stilling til temaerne: 
 

• Kommunikation under COVID-19 (mellem myndigheder og mennesker med handicap)  
• Offentlige institutioners håndtering ift. nedlukningen af samfundet (for mennesker med 

handicap) 
• Offentlige institutioners håndtering ift. den gradvise genåbning af samfundet (for 

mennesker med handicap) 
• Civilsamfundets rolle og rammevilkår (erfaringer som interesseorganisation) 

Ovenstående tematikker er udvalgt på baggrund af DH’s løbende viden omkring hvilke temaer, der 
går igen under COVID-19 ift. problemer og udfordringer, som mennesker med handicap og deres 
interesseorganisationer møder. Det er ligeledes de temaer, som rapporten er bygget op omkring.  
 
Gennem temaerne har DH ligeledes til hensigt at nå videst muligt omkring relevante erfaringer og 
anbefalinger. I spørgeskemaet var der, udover nævnte temaer, mulighed for at fremhæve andre 
relevante temaer under afsnittet ”andet”. Dette har blandt andet resulteret i særskilte afsnit omkring 
”trivsel blandt mennesker med handicap under COVID-19” og ”gode erfaringer med digitale tilbud og 
samvær”. 
 
Derudover har DH’s sekretariat bidraget til opsamlingen gennem skriftlig opsummering på erfaringer, 
initiativer og anbefalinger samt undersøgelser blandt DH’s lokalafdelinger og DH’s panel med 
mennesker med handicap og deres pårørende.  
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Resume og anbefalinger 
Corona-krisen har affødt et stort behov for konkret og målrettet kommunikation til mennesker med 
forskellige typer handicap og kroniske sygdomme for at adressere deres bekymringer og 
udfordringer i forbindelse med corona-krisen. Medlemsorganisationerne på handicapområdet har 
på kort tid omstillet deres organisationer og kommunikation for at være så fyldestgørende og så 
personligt i kontakt med medlemmerne som muligt.  
 
Anbefaling: Fremadrettet er der stort potentiale i et tættere samarbejde mellem 
handicaporganisationer og myndigheder. Handicaporganisationerne kan nå langt ud til mennesker, 
som er særligt sårbare, og myndighederne kan trække på deres viden til løbende at præcisere og 
forbedre retningslinjer og kommunikation, hvis der opstår usikkerhed. Som eksempel betød den 
tætte dialog mellem Social- og Indenrigsministeriet og Danske Handicaporganisationer, at mange 
spørgsmål og problemer hurtigt kom frem i lyset.  
 
DH er bekymret ift. den kommende udrulning af en COVID-19 vaccine. Bekymringen bunder i 
situationen i efteråret 2020, hvor man løb tør for vacciner mod influenza og lungebetændelse til 
mennesker i risikogruppen, samt oplevelsen i foråret 2020, hvor der var uklarhed over, hvordan 
medarbejdere, der yder personlig assistance til mennesker med handicap, var stillet.   
 
Anbefaling: Udrulningsplanen for COVID-19 vaccinen bør eksplicit forholde sig mennesker med 
handicap og deres personlige assistance. Situationen, hvor man løb tør for vacciner mod influenza og 
lungebetændelse til mennesker i risikogruppen, bør undgås, når COVID-19 vaccinen rulles ud. Og der 
bør – i modsætning til i foråret – være fuldstændig klarhed over, hvordan medarbejdere, der yder 
personlig assistance til mennesker med handicap, er stillet.   
 
I retrospekt var den første nedlukning af socialområdet for voldsom med afledte negative 
konsekvenser for udsatte gruppers trivsel, fysiske form og tryghed. Organisationerne oplevede 
desuden (for) stor variation i, hvordan implementeringen foregik rundt om i landet, og for langsom 
justering efterhånden som den uensartede praksis blev tydelig.  
 
Anbefaling: Der bør udarbejdes en social beredskabsplan, så man kan imødegå udfordringer i 
kommende krisesituationer.  
 
Anbefaling: Fremadrettet er der behov for mere tydelige retningslinjer til kommuner, institutioner og 
organisationer om, hvordan en nedlukning eller genåbning konkret skal håndteres, så 
nedlukningen/genåbningen foregår nogenlunde ensartet, ikke efterlader for meget usikkerhed, og 
der ikke foretages flere restriktioner end nødvendigt. Uklare eller for overordnede retningslinjer skal 
hurtigt følges op, så der hurtigt kan blive justeret.  
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Nedlukningen har haft store konsekvenser for medlemmernes mentale helbred og for blandt andet 
genoptræning. Fremadrettet bør de mentale konsekvenser adresseres mere eksplicit, ligesom der 
bør være fokus på blandt andet hurtig omstilling til digitale løsninger og særlige løsninger for de 
grupper, der ikke umiddelbart kan håndtere eller har glæde af digitale løsninger gennem for 
eksempel genoptræning i det fri eller private rammer. Det er positivt, at Folketinget i flere omgange 
har haft fokus på ensomhed som følge af COVID-19 og har sat penge af til initiativer, der skal 
modvirke ensomhed.   
 
Det er meget positivt, at civilsamfundet fik hjælpepakker, og at der blev tilført midler til 
handicapbevægelsen i forbindelse med den politiske aftale om initiativer for udsatte grupper. Det var 
positivt, at bredden i formålet ift. initiativer for udsatte grupper gjorde, at pengene kunne gives, hvor 
behovet er størst.  
 
Anbefaling: Ift. hjælpepakkerne ønsker handicaporganisationerne mere dialog eller høring i 
forbindelse med tilrettelæggelsen, så man indholdsmæssigt og tidsmæssigt sikrer, at de dækker efter 
hensigten. 
 

Kommunikation til mennesker med handicap under COVID-19 
 
Indholdet af myndighedernes kommunikation til mennesker med handicap 
En del af DH’s medlemsorganisationer svarer, at de ikke har identificeret udfordringer vedrørende 
indholdet af kommunikationen hos deres medlemmer, eller at de oplever, at deres medlemmer har 
følt sig godt informeret (se bilag 1: Dansk Handicap Forbund, Nyreforeningen, PolioForeningen/ 
UlykkesPatientForeningen, Ordblindeforeningen). 
 
Generelt fremhæver flere af DH’s medlemsorganisationer dog, at deres medlemmer har oplevet 
udfordringer i forbindelse med indholdet af den information, som er blevet formidlet af myndigheder 
i forbindelse med COVID-19.  
 
Gigtforeningen fremhæver, at en brugerpanelundersøgelse for deres medlemmer viser, at 45 % af 
deres medlemmer finder, at den givne information ikke har været fyldestgørende (se bilag 1: 
Gigtforeningen). 
 
Flere organisationer gør opmærksom på, at deres medlemmer generelt har haft vanskeligt ved at 
finde information specifikt rettet mod deres konkrete handicap og behov. Dette har kunnet skyldes, 
at informationen ikke har været målrettet til stede fra myndighedernes side, eller at den generelle 
informationsmængde i forbindelse med COVID-19 har været stor, uoverskuelig og foranderlig. En 
organisation fremhæver desuden, at flere af deres medlemmer er multisyge, hvilket øger behovet for 
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individuel målrettet information (se bilag 1: Cystisk Fibrose Foreningen, Parkinsonforeningen, Astma-
Allergi Danmark, Hjerneskadeforeningen, Epilepsiforeningen, Dansk Fibromyalgi-Forening).  
 
Ift. behov for målrettet information fremhæver Astma-Allergi Danmark, at deres medlemmer har haft 
vanskeligt ved at få adgang til konsultation hos egen læge for individuel vurdering (se bilag 1: Astma-
Allergi Danmark). 
 
En survey blandt Epilepsiforeningens medlemmer viser, at en stor del oplever, at der har været for 
meget information om COVID-19 i medierne (se bilag 1: Epilepsiforeningen).  
 
Ligeledes fremhæver flere organisationer, at deres medlemmer har oplevet tvivl om, hvorvidt de var i 
risikogruppen eller ej, og hvordan de skulle forholde sig hertil (se bilag 1: Dansk Blindesamfund, 
Diabetesforeningen, Psoriasisforeningen, Dansk Fibromyalgi-Forening).  
 
Flere organisationer fremhæver udfordringer blandt deres medlemmer ift. for dårlig information i 
forbindelse med nedlukning af offentlige ydelser. Lev fremhæver, at en undersøgelse blandt 
pårørende i maj 2020 viser, at mange har følt sig underinformeret fra deres kommune og det enkelte 
tilbud. Dansk Fibromyalgi-Forening fremhæver, at der har manglet klar information om, hvornår 
behandling genoptages (se bilag 1: Dansk Blindesamfund, Lev, Foreningen Danske DøvBlinde, ADHD-
foreningen, Dansk Fibromyalgi-Forening). 
 
Nogle organisationer påpeger ligeledes, at deres medlemmer har oplevet modsatrettede meldinger 
og manglende koordinering af information mellem forskellige instanser (se bilag 1: Cystisk Fibrose 
Foreningen, Lev). I forlængelse heraf fremhæver Lev, at de har oplevet udfordringer ift. tidsforløbet 
mellem politiske beslutninger under COVID-19 og den videre formidling ud til andre instanser (se 
bilag 1: Lev). ADHD-foreningen beskriver flere eksempler på de mange henvendelser, de har 
modtaget, som har handlet om at forstå udmøntningen af myndighedernes udmeldinger og deres 
virkning på konkrete områder. Blandt andet betydningen ift. uddannelse og pasningsmuligheder 
samt tilbud hos sundhedsvæsenet og kommunerne (se bilag 1: ADHD-foreningen). 
 
Flere organisationer beskriver utryghed, forvirring, ængstelse, stress eller usikkerhed blandt deres 
medlemmer (se bl.a. bilag 1: Parkinsonforeningen, Astma-Allergi Danmark, Diabetesforeningen, 
Dansk Fibromyalgi-Forening). Diabetesforeningen henviser til et dansk forskningsprojekt, der viser, at 
over halvdelen af personer med diabetes er bekymret for at blive alvorligt syge af COVID-19 (se bilag 
1: Diabetesforeningen).  
 
En undersøgelse foretaget af Danske Handicaporganisationer (DH) i maj 2020 i DH-panelet, som 
består af mennesker med handicap og deres pårørende1, viser, at 29 % i meget eller nogen grad har 

                                                   
1 DH-panelet består af ca. 1.600 mennesker med handicap eller kroniske sygdomme samt deres pårørende, 
som med jævne mellemrum besvarer surveys fra Analyse Danmark (nu: Userneeds).  
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været i tvivl om, hvorvidt de eller pårørende skulle isolere sig. 60 % oplever i mindre grad- eller slet 
ikke tvivl (se bilag 2). 
 
I opsamling af erfaringer på sundhedsområdet hos DH fremgår det, at der har været konkrete 
udfordringer knyttet til kommunikationen vedrørende brug af hjælpeordninger som BPA-ordningen, 
samt betydningen af Epidemiloven ift. brug af magtanvendelser (se bilag 3).  
 
I en rundspørge til DH’s lokalafdelinger2 i maj 2020 fremgår det ligeledes, at man i lokalafdelingerne 
oplever problematik vedrørende manglende information til mennesker med handicap (se bilag 4).  
 
Informationens tilgængelighed for mennesker med handicap 
En del af organisationerne fremhæver, at måden hvorpå der er blevet kommunikeret fra 
myndighederne til deres medlemmer, har været god, eller at de ikke har identificeret nogen 
udfordringer ift. tilgængeligheden af informationen under COVID-19 (se bilag 1: Parkinsonforeningen, 
PolioForeningen/UlykkesPatientForeningen, Ordblindeforeningen, Psoriasisforeningen). 
 
Flere organisationer fremhæver dog udfordringer ved, at store, foranderlige mængder information 
har medvirket til, at informationen har været svært tilgængelig eller virket uklar (se bilag 1: Dansk 
Blindesamfund, Cystisk Fibrose Foreningen, Asta-Allergi Danmark, Foreningen Danske DøvBlinde, 
Nyreforeningen, Lev). 
 
Et par organisationer fremhæver ligeledes, at informationen har været svært tilgængelig for personer 
med kognitive handicap. Lev fremhæver at informationen her har været utilstrækkelig og sen (se 
bilag 1: Lev, Polioforeningen/UlykkesPatientForeningen).  
 
SIND fremhæver, at det har været vanskeligt at få konkret, udtømmende information fra ét sted, som 
det er nemt at finde frem til. Ligesom, at ADHD-foreningen fremhæver, at der har manglet korte 
letlæselige og lettilgængelige tolkninger af myndighedernes udmeldinger (se bilag 1: ADHD-
foreningen, SIND). 
 
Flere organisationer fremhæver et behov hos deres medlemmer for individuelle vurderinger med en 
mere målrettet kommunikation (se bilag 1: Foreningen Danske Døvblinde, Nyreforeningen, 
Hjerneskadeforeningen).  
 
En del organisationer fremhæver, at deres medlemmer har formodet, at de som 
handicaporganisation har bedre adgang og mere information vedrørende de specifikke målgrupper, 
end hvad der er meldt ud fra myndighederne (se bilag 1: Astma-Allergi Danmark, 
Hjerneskadeforeningen, Dansk Fibromyalgi-Forening). Dansk Fibromyalgi-Forening fremhæver, at 

                                                   
2 DH-lokalafdelinger arbejder med politisk interessevaretagelse for mennesker med handicap og deres 
interesseorganisationer i 97 ud af 98 af landets kommuner.  
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deres medlemmer har oplevet ikke at få svar på deres forespørgsler hos myndighederne, hvorfor de 
som patientorganisation har måttet søge svar hos lægefaglig ekspertise på vegne af deres 
medlemmer (se bilag 1: Dansk Fibromyalgi-Forening).  
 
Dansk Blindesamfund fremhæver, at der konkret har manglet auditive guidelines på hjemmesider og 
i det offentlige rum for personer med synshandicap (se bilag 1: Dansk Blindesamfund).  
 
Høreforeningen fremhæver generelle udfordringer vedrørende tekstning og mulighed for at tilgå 
information gennem sms og chat for døve og personer med hørehæmning (se bilag 1: 
Høreforeningen). Danske Døves Landsforbund fremhæver, at mange døve har særligt vanskeligt ved 
at følge med i nyhederne, da de ikke har dansk som førstesprog. De har derfor haft særlig glæde af 
tegnsprogstolkning ved pressemøder. Derudover fremhæver de konkret udfordring omkring, at 
smitteopsporing kun sker telefonisk, hvilket er problematisk for døve borgere (se bilag 1: Danske 
Døves Landsforbund). 
 
I opsamling af erfaringer på sundhedsområdet hos Danske Handicaporganisationer fremgår det 
ligeledes, at der har været problemer knyttet til at få information fra myndighederne gjort tilgængelig 
for alle (se bilag 3).  
 
Handicaporganisationernes kommunikative indsats i forbindelse med COVID-19 
Gennemgående fremhæver stort set samtlige af DH’s medlemsorganisationer, at en stor del af deres 
indsats har været fokuseret omkring at bidrage med løbende og målrettet information til deres 
medlemmer. Særligt specifikt ift. gældende/skiftende retningslinjer og tiltag. Gigtforeningen 
fremhæver, at de mener, at de i den forbindelse har understøttet det offentlige, gennem varetagelse 
af en væsentlig formidlingsopgave (se bilag 1: Gigtforeningen). 
 
Flere organisationer fremhæver, at de ligeledes har kommunikeret om andre relevante emner for 
deres medlemmer, som er opstået i kraft af COVID-19 situationen. De fremhæver blandt andet, at de 
har formidlet italesættelse af medlemmernes bekymringer, igangsatte tilbud og online-aktiviteter, 
information om, hvordan deres medlemmer kan holde sig fysisk aktive, viden om immunsystemet, 
vejledning i brug af digitale kommunikationsformer og organisationens politiske indsats (se bilag 1: 
Cystisk Fibrose Foreningen, Parkinsonforeningen, Lev, ADHD-foreningen, Dansk Fibromyalgi-
Forening).  
 
ADHD-foreningen fremhæver, at de ligeledes har igangsat kommunikationsindsatser, hvor de har 
samarbejdet med det offentlige i formidlingen omkring nye indsatser, eksempelvis mulighed for 
online forældretræning (se bilag 1: ADHD-foreningen). 
 
Gennemgående fremhæver organisationerne, hvordan de har benyttet sig af eksisterende og 
forskelligartede kommunikationskanaler for at nå bredt ud til deres medlemmer. Derved har de haft 
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flere kanaler for at sikre sig, at deres medlemmer har fået den nødvendige og specifikke information, 
de har behov for.  
 
En del organisationer fremhæver, at de ligeledes har søgt viden og dialog hos eksperter for at sikre 
konkret, målrettet viden og anbefalinger for deres målgruppe (se bilag 1: Diabetesforeningen, 
Nyreforeningen, Epilepsiforeningen, Dansk Fibromyalgi-Forening).  
 
Et par organisationer fremhæver ligeledes, at de har gjort en ekstra indsats for at koordinere viden 
og kommunikation internt i organisationen (se bilag 1: Diabetesforeningen, ADHD-foreningen).  
 
Gennemgående fremhæver organisationerne ligeledes, at de har opgraderet deres individuelle 
rådgivning. Det gennem udvidet åbningstid og/eller inddragelse af relevante fagpersoner. Det skyldes 
et oplevet behov for omsorgssamtaler og individuel rådgivning.  
 
Mange organisationer har blandt andet prioriteret at opgradere rådgivninger med inddragelse af 
psykologer, socialrådgivere, fysioterapeuter og neurolog (se bilag 1: Cystisk Fibrose Foreningen, 
Astma-Allergi Danmark, Nyreforeningen, Dansk Blindesamfund, Parkinsonforeningen, Dansk 
Fibromyalgi-Forening). Flere organisationer har ligeledes selv taget initiativ til at ringe deres 
medlemmer op (se bilag 1: Dansk Blindesamfund, Cystisk Fibrose Foreningen, Dansk Handicap 
Forbund, Nyreforeningen, Psoriasisforeningen). Astma-Allergi Danmark fremhæver, at de oplevede 
en tredobling af henvendelser i deres rådgivning i marts-april og en fordobling ved den begyndende 
genåbning i juni (se bilag 1: Astma-Allergi Danmark). 
 
Diabetesforeningen fremhæver hertil, at de gerne vil gøre opmærksom på, at de ikke har hørt fra 
personer, som ikke har dansk som modersmål. De mangler ressourcer og redskaber til at nå ud til 
denne gruppe og er bekymrede for, hvorvidt personer uden dansk som modersmål har modtaget 
rådgivning (se bilag 1: Diabetesforeningen – under afsnit om ”andet”).  
 
Organisationerne fremhæver ligeledes gennemgående, at de gennem politisk indsats har arbejdet 
mod at sikre en bedre kommunikation og information til mennesker med handicap.  
 
Anbefalinger om kommunikation  
For mange medlemmer har den personlige, individuelle kontakt og rådgivning om udfordringer ift. 
netop deres sygdom eller handicap været vigtig. Så medlemsorganisationernes evne til at omstille sig 
til at give personlig rådgivning til flere og opsøgende initiativer er helt centralt for at sikre tryghed og 
overblik hos medlemmerne.  
 
Medlemsorganisationernes mulighed for at give rådgivning ift. de specifikke udfordringer, deres 
medlemsgruppe oplever, kunne forbedres ved, at organisationerne let har adgang til eksperter, som 
kan hjælpe med konkret faktuel viden, og ved at myndighederne sikrer, at organisationerne får alt 
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relevant information direkte og hurtigt. F.eks. ved, at organisationerne har en kontaktperson i 
Sundhedsstyrelsen, en særlig hotline eller er i dialog med specialcentre i sundhedsvæsnet.  
 
Høj hastighed, og mange skiftende meldinger fra myndighederne, har givet udfordringer. 
Medlemsorganisationerne (og deres kontakt med medlemmerne) kan hjælpe myndighederne med at 
identificere, hvor der er udeståender eller usikkerhed ift. kommunikationen, f.eks. hvem der er i 
risikogruppen, eller hvordan tiltag skal udmøntes. Systematiske tilbagemeldinger til myndighederne 
om usikkerheder kan sikre hurtig reaktion og justering.   
 
Det er positivt, at der er afsat midler, som medlemsorganisationerne via DH har kunnet søge penge 
til at lave opsøgende arbejde ift. medlemmene. De gode erfaringer bør samles, og bl.a. den 
personlige rådgivningsindsats bør understøttes med ressourcer omgående ved lignende situationer i 
fremtiden.   
 
Nedlukningen har haft store konsekvenser for medlemmernes mentale helbred og for f.eks. 
genoptræning. Fremadrettet bør der være fokus på en hurtigere omstilling til digitale løsninger – 
både ift. at være sammen og genoptræning i hjemmet. Flere bør gøres fortrolige med digitale 
løsninger, og der skal findes særlige løsninger for de grupper, der ikke umiddelbart kan håndtere 
eller har glæde af digitale løsninger, f.eks. genoptræning i det fri eller private rammer.  
 
Der har manglet læse-let kommunikation, synstolkning, skrivetolkning, konsekvent døvetolkning, 
mulighed for e-mail og chat osv. Offentlige myndigheder bør konsekvent tænke mennesker med 
kommunikationshandicap ind i deres krisekommunikation og beredskab og invitere til en dialog med 
handicapbevægelsen om det.  
 

Offentlige institutioners håndtering i forbindelse med nedlukningen 
 
Offentlige institutioners håndtering under nedlukningen 
Mange organisationer fremhæver, at de generelt har oplevet en god forståelse og tilpasning blandt 
deres medlemmer ift. COVID-19 situationen og myndighedernes håndtering under nedlukningen (se 
bilag 1: Diabetesforeningen, Epilepsiforeningen, Psoriasisforeningen, PolioForeningen/ 
UlykkesPatientForeningen, ADHD-foreningen, SIND, Ordblindeforeningen).  
 
Cystisk Fibrose Foreningen fremhæver, at der har været en god dialog med Cystisk Fibrose Centrene 
under nedlukningen (se bilag 1: Cystisk Fibrose Foreningen).  
 
Et par organisationer fremhæver dog, at deres medlemmer har manglet information omkring 
rettigheder og muligheder under nedlukningen. Der har blandt andet manglet information om 
rettigheder ift. kommunale indsatser og præcisering af, hvad der karakteriseres som livsnødvendigt 
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arbejde. Ligesom, at der hos kommunen har manglet præcise udmeldinger om forventninger, og 
hvordan borgere skal håndtere hverdagen på nye måder (se bilag 1: Foreningen Danske DøvBlinde, 
ADHD-foreningen).  
 
Astma-Allergi Danmark fremhæver ligeledes, at der har været tvivl hos deres medlemmer om, 
hvorvidt de har været særligt udsatte og i risikogruppen (se bilag 1: Astma-Allergi Danmark).  
 
En del organisationer fremhæver ligeledes, at deres medlemmer har oplevet en forskelligartet 
behandling og implementering af bekendtgørelser hos kommuner og regioner (se bilag 1: 
Nyreforeningen, Hjerneskadeforeningen, Cystisk Fibrose Foreningen, Dansk Blindesamfund). 
Nyreforeningen fremhæver specifikke udfordringer vedrørende jobcenters anderkendelse af 
nyresyge som tilhørende risikogruppen og forskellige regler for Flextrafik (se bilag 1: Nyreforeningen). 
Lev fremhæver, at en undersøgelse foretaget af dem i maj 2020 viser en uklar kommunikation 
mellem ministeriet og kommunerne, som resulterede i, at kommunerne ikke efterlevede ministeriets 
anbefalinger (se bilag 1: Lev).  
 
Dansk Blindesamfund beskriver, at der har været forskel på, hvorvidt deres medlemmer er blevet 
varslet om suspendering eller ændring i ledsagerordninger og hjemmehjælp. De oplever dog, at der 
er blevet fundet fornuftige og fleksible løsninger til ordningerne (se bilag 1: Dansk Blindesamfund).  
 
Lev fremhæver, at de generelt oplever, at der har været en langsommelig omsætning af politiske 
afgørelser til bekendtgørelser. Ligesom, at der har været betydelige udfordringer med den 
kommunale implementering af nationale bekendtgørelser. SIND fremhæver, at de oplever, at der på 
nogle institutioner er udarbejdet regler uden hjemmel (bilag 1: Lev, SIND). 
 
Nogle organisationer fremhæver, at deres medlemmer har oplevet udfordringer med 
videokonsultation og andre konsultationsformer (se bilag 1: Cystisk Fibrose Foreningen, 
Parkinsonforeningen). Dansk Blindesamfund fremhæver hertil igen problematik vedrørende 
tilgængeligheden af myndighedernes information for personer med synshandicap (se bilag 1: Dansk 
Blindesamfund).  
 
Dansk Blindesamfund fremhæver ligeså, at børn med synshandicap – og børn af forældre med 
synshandicap – er blevet sat bagud i undervisning, da de ikke har kunnet tilgå digitale 
læringsplatforme. Ordblindeforeningen og ADHD-foreningen fremhæver ligeledes, at de har oplevet 
særlige bekymringer og udfordringer blandt deres medlemmer ift. at kunne varetage opgaven i at 
undervise deres børn hjemme (se bilag 1: Dansk Blindesamfund, Ordblindeforeningen, ADHD-
foreningen).  
 
Foreningen Danske DøvBlinde fremhæver, at deres medlemmer har oplevet en manglende 
fleksibilitet ift. tolkebistand under nedlukningen (se bilag 1: Foreningen Danske DøvBlinde).  
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Generelt fremhæver flere organisationer, at offentlige institutioners tiltag, vedrørende nedlukningen 
under COVID-19 har haft negativ betydning for deres medlemmers trivsel. Lev henviser til 
undersøgelse om trivsel og tilbud under COVID-19 blandt deres medlemmer foretaget af Lev i maj 
2020. ADHD-foreningen fremhæver, at de har haft flere kritiske samtaler med deres medlemmer end 
før, og at de oplever dårligere trivsel og øget ensomhed blandt mange unge med ADHD (se bilag 1: 
ADHD-foreningen, Lev).  
 
Dansk Fibromyalgi-Forening fremhæver ligeledes, at det har været frustrerende for flere af deres 
medlemmer, at de kommunale tilbud, de har til rådighed, blev lukket ned eller kraftigt reduceret. Dog 
har det for nogle også givet en ro og tryghed at skulle fokusere på at passe på og få en pause fra den 
kommunale sagsbehandling (se bilag 1: Dansk Fibromyalgi-Forening).  
 
En undersøgelse foretaget af Danske Handicaporganisationer (DH) i maj 2020 blandt dets 
brugerpanel viser, at 39 % delvist eller helt kunne tilslutte sig tilsagn om at føle sig ensomme og 
overladt til sig selv som følge af coronavirus og nedlukning. 48 % var delvist eller helt uenige med 
tilsagnet (se bilag 2).  
 
Samme undersøgelse viste, at 56 % oplevede, at f.eks. træning og genoptræning var blevet udsat 
eller aflyst grundet coronavirus. 8 % oplevede ikke nogen ændring (se bilag 2).  
 
Ligeledes viste undersøgelsen, at 56 % af planlagte besøg hos sundhedsvæsenet blev aflyst. 17 % 
oplevede ikke nogen aflysninger (se bilag 2).  
 
Undersøgelsen viser også, at 28 % oplevede ændringer i støtte bevilget hos kommunen på baggrund 
af deres handicap som følge af coronavirus. 33 % oplevede ikke nogen ændring af deres støtte. 
Samtidig oplevede 77 % ikke, at ændringerne blev foretaget på baggrund af en konkret, individuel 
vurdering. 11 % oplevede, at der blev foretaget en konkret, individuel vurdering (se bilag 2).  
 
I opsamling af erfaringer på sundhedsområdet hos DH fremgår det, at der i forbindelse med 
samfundets nedlukning og gradvise genåbning, er mennesker med handicap, der har oplevet en 
suspension af deres rettigheder på social- og sundhedsområdet. Ligeledes har der i forbindelse med 
nedlukningen været konkrete udfordringer hos personer, der har modtaget nødvendige 
støtteordninger som BPA-ordningen, hvor hjælperne er en nødvendig støtte, men samtidigudgør en 
smitterisiko (se bilag 3).  
 
Erfaringer fra DH viser ligeledes, at tiltrædelsen af Epidemiloven gav anledning til en del bekymring og 
usikkerheder ift. brug af magtanvendelse (se bilag 3).   
 
Danske Handicaporganisationer (DH) og Social- og Indenrigsministeriet lavede tidligt i krisen en aftale 
om tæt kontakt og dialog om de problemer, der opstod. DH indsamlede via 
medlemsorganisationerne de konkrete problemer og spørgsmål, mennesker med handicap oplevede 



12 
 

i forbindelse med nedlukningen og genåbningen. Den tætte dialog betød, at en del spørgsmål hurtigt 
blev besvaret og uafklarede spørgsmål kunne håndteres i centraladministrationen (se bilag 3).  
 
I en rundspørge til DH’s lokalafdelinger i maj 2020 svarer afdelingerne, at det særligt har været 
aktivitet- og samværstilbud, beskyttet beskæftigelse, ledsagerordningen og socialpædagogisk støtte, 
der har været lukket ned eller omlagt under nedlukningen af Danmark. Anden støtte som praktisk 
hjælp i hjemmet og kontaktpersonordninger har dog også været påvirket (se bilag 4). 
 
Handicaporganisationernes indsats i forbindelse med nedlukningen 
Som det også fremgår af afsnit om organisationernes kommunikative indsats, har organisationerne i 
forbindelse nedlukningen foretaget en kommunikations– og formidlingsindsats, udført politisk 
løsningsfokuseret arbejde og udvidet deres medlemsrådgivning.  
 
Derudover fremhæver mange organisationer, at de i flere tilfælde har været i dialog med praktikkere 
og myndigheder for at mægle på vegne af deres medlemmer (se bilag 1: Parkinsonforeningen, Lev, 
Høreforeningen, Osteoporoseforeningen, PolioForeningen/UlykkesPatientForeningen, Dansk 
Blindesamfund, Hjernesagen). Hjernesagen fremhæver blandt andet, at de har kommunikeret til hver 
enkelt kommune vedrørende udfordringer ved nedlukning af hjerneskaderehabilitering (se bilag 1: 
Hjernesagen). 
 
Hertil angiver Høreforeningen, at en stor del af deres indsats har omhandlet at kortlægge tilbud og 
indsatser samt status på tilbud hos det offentlige for deres medlemmer (se bilag 1: Høreforeningen).  
 
Mange organisationer angiver, at de har måttet aflyse aktiviteter lokalt og nationalt. Flere 
organisationer har dog arbejdet på at tilpasse deres eksisterende tilbud til omstændighederne. De 
har blandt andet arbejdet på at omlægge deres tilbud til online-aktiviteter eller ændret koncepter til 
færre deltagere, således deres medlemmer stadig får den nødvendige støtte og omsorg (se bilag 1: 
Cystisk Fibrose Foreningen, Lev, Foreningen Danske DøvBlinde, Diabetesforeningen, ADHD-
foreningen, SIND).  
 
Derudover har flere organisationer oprettet nye tilbud, som kunne erstatte nedlukkede tilbud hos 
kommuner og regioner. Parkinsonforeningen, Hjernesagen og Osteoporoseforeningen har blandt 
andet produceret fysiske og mentale hjemmetræningsvideoer. Ligesom, at Nyreforeningen er i gang 
med at oprette deres egen digitale version af Nyreskolen, som normalt er et kursus med fysisk 
tilstedeværelse placeret hos regionerne (se bilag 1: Nyreforeningen, Parkinsonforeningen, 
Hjernesagen, Osteoporoseforeningen). 
 
Mange organisationer fremhæver, at en central del af deres arbejde har handlet om at være til stede, 
vise omsorg og italesætte det mentale aspekt af nedlukningen af samfundet over for deres 
medlemmer (se bl.a. bilag 1: Diabetesforeningen, Dansk Fibromyalgi-Forening).  
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Anbefalinger vedr. nedlukningen 
Der er behov for mere tydelige retningslinjer til kommuner, institutioner og organisationer om, 
hvordan en nedlukning konkret skal håndteres, så nedlukningen foregår nogenlunde ensartet og ikke 
efterlader for meget usikkerhed. Uklare eller for overordnede retningslinjer skal hurtigt følges op, så 
der hurtigt kan blive justeret.  
 
Gruppen, der ifølge sundhedsmyndighederne skal tage særlige forholdsregler, bør relevante 
myndigheder forholde sig eksplicit til. F.eks. opfordrede Sundhedsstyrelsen mennesker i 
risikogrupper til at blive hjemme fra arbejde under nedlukningen. Men for dem, som ikke havde 
mulighed for at arbejde hjemme, var det længe helt op til dem selv og deres arbejdsgiver at finde en 
løsning.  
 
Ved nedlukning og midlertidigt indstilling af støtte skal kommunerne have pligt til hurtigst muligt at 
tage personlig kontakt til de borgere, der rammes.  
 
Der er behov for et bedre beredskab fra myndighedernes side, herunder ift. hurtigere adgang til 
tilstrækkelige værnemidler og tests – også for mennesker i risikogruppen uden for 
sundhedssektoren. 
 
Kompensationsordninger til udsatte, civilsamfundet mv. bør have tilbagevirkende kraft baseret på 
lægefaglige vurderinger, da ikrafttræden ellers bliver tilfældigt ift., hvornår aftalerne politisk falder på 
plads.  
 

Offentlige institutioners håndtering i forbindelse med den gradvise 
genåbning 
 
Offentlige institutioners håndtering under den gradvise genåbning 
Flere organisationer fremhæver generelt de samme gennemgående udfordringer for deres 
medlemmer under den gradvise genåbning, som under nedlukningen. Blandt andet fremhæver 
Hjerneskadeforeningen, at offentlige institutioners forskellige håndtering ligeledes har skabt 
forvirring under den gradvise genåbning, som under nedlukningen (se bilag 1: 
Hjerneskadeforeningen).  
 
Gigtforeningen fremhæver, at en brugerundersøgelse viser, at 61 % af deres medlemmer har følt sig 
trygge under genåbningen. 36 % har følt sig utrygge (se bilag 1: Gigtforeningen – under afsnit om 
kommunikation).  
 
Flere organisationer fremhæver, at deres medlemmer har oplevet manglende konkret information og 
vejledning om, hvordan sårbare – og personer i risikogruppen – skulle begå sig under den gradvise 
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genåbning. Nogle fremhæver særligt udfordringer vedrørende ændrede og differentierede 
afstandskrav for personer i og udenfor risikogruppen, samt blandt andet blinde eller svagtseendes 
mulighed for at efterleve afstandskrav (se bilag 1: Cystisk Fibrose Foreningen, Parkinsonforeningen, 
Astma-Allergi Danmark, Nyreforeningen, Dansk Blindesamfund).  
 
Et par organisationer fremhæver ligeledes udfordringer vedrørende testning og smitteopsporing i 
forbindelse med COVID-19. Dansk Blindesamfund fremhæver, at informationen om muligheden for 
at blive testet hjemme, hvis man ikke kan tilgå teststedet uden risiko for smitte, ikke er tydelig. 
Danske Døves Landsforbund fremhæver, at det ikke har været muligt for døve at blive informeret om 
smitteopsporing, da det har foregået telefonisk (se bilag 1: Dansk Blindesamfund, Danske Døves 
Landsforbund). 
 
Astma-Allergi Danmark fremhæver, at der generelt i forbindelse med COVID-19 situationen har været 
en del henvendelser om sygdomme, som ikke er nævnt af myndighederne. Henvendelserne har 
handlet om en frygt for, at sygdommene er glemt i myndighedernes vurderinger. Desuden har der 
været en generel frygt for, hvorvidt de danske myndigheder følger internationale retningslinjer (se 
bilag 1: Astma-Allergi Danmark under afsnit om ”andet”).  
 
Flere organisationer fremhæver ligeledes, at medlemmer har manglet vejledning og klare 
retningslinjer ift., hvorvidt de kunne vende tilbage til skole og arbejdsplads (se bilag 1: 
Nyreforeningen, Asta-Allergi Danmark, Dansk Fibromyalgi-Forening, ADHD-foreningen). Hertil 
fremhæver Astma-Allergi Danmark, at der generelt manglede vejledning om håndpleje (se bilag 1: 
Astma-allergi Danmark). Dansk Blindesamfund fremhæver, at de oplever en konkret udfordring ift. l 
at modtage fysisk personlig assistance i hjemmet for medlemmer, som skal arbejde hjemmefra (se 
bilag 1: Dansk Blindesamfund). 
 
Cystisk Fibrose Foreningen fremhæver ligeledes, at deres medlemmer oplever, at 
lønkompensationsordningen er utilstrækkelig og kom for sent. Derudover er de bekymrede for, 
hvorvidt ordningen vil blive forlænget. Ligeledes påpeger de, at det for nogen fortsat er vanskeligt at 
få lov til at arbejde hjemmefra, selvom myndighederne opfordrer til det (se bilag 1: Cystisk Fibrose 
Foreningen).  
 
Et par organisationer beskriver ligeledes, at deres medlemmer oplever, at der i nogle kommuner har 
været en langsommelig genoptagelse af kommunale tilbud (se bilag 1: Dansk Blindesamfund, Lev). 
PolioForeningen/UlykkesPatientForeningen ønsker, at der var foretaget en hurtigere genåbning af 
træningsfaciliteter (se bilag 1: PolioForeningen/UlykkesPatientForeningen). Lev fremhæver, at der har 
været en betydelig frustration blandt deres medlemmer ift. fejltolkning af lempelser i 
besøgsrestriktioner på botilbud (se bilag 1: Lev). ADHD-foreningen beskriver, at det for deres 
medlemmer har været vanskeligt at gennemskue, hvad kommunerne prioriterer at genåbne (se bilag 
1: ADHD-foreningen).  
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Dansk Fibromyalgi-Forening fremhæver, at der er behandlingstilbud, som er lukket ned, hvor det ikke 
kan læses af statistikkerne. Det drejer sig blandt andet om patientuddannelse, hvor der før COVID-19 
var en lang ventetid, som er blevet yderligere forlænget (se bilag 1: Dansk Fibromyalgi-Forening). 
 
Gigforeningen beskriver, at rygter og usikkerhed omkring medicinmangel og udlevering har skabt 
usikkerhed hos deres medlemmer (se bilag 1: Gigtforeningen). Nyreforeningen fremhæver, at de har 
fået henvendelser om rådgivning fra medlemmer, som før COVID-19 ikke benyttede deres 
rådgivningstilbud (se bilag 1: Nyreforeningen). 
 
Psoriasisforeningen beskriver, at deres medlemmer har været godt informeret omkring udskudte 
operationer og opfølgning på behandling. De oplever dog, at udskydelserne har været meget 
konsekvente, og at man som patient har skullet presse på for at få mulighed for hospitalsbesøg (se 
bilag 1: Psoriasisforeningen). 
 
I en rundspørge blandt DH’s lokalafdelinger i maj 2020 fremgår det, at pårørende har måttet påtage 
sig flere opgaver. Derudover peger lokalafdelingerne på problematikker vedrørende generel 
mangelfuld information til borgere og pårørende, manglende koordineret genåbning mellem 
kommunerne, væsentlig mindre benyttelse af uvisiterede tilbud, manglende retningslinjer og uklare 
sundhedsfaglige retningslinjer (se bilag 4).  
 
Handicaporganisationernes indsats i forbindelse med genåbning 
Ligesom under nedlukningen fremhæver flere organisationer, at de har måttet yde en indsats ift. at 
mægle mellem deres medlemmer og forskellige instanser (se bilag 1: Dansk Blindesamfund, 
Gigtforeningen, Lev).  
 
Ligesom de har formidlet regler og ændringer til deres medlemmer samt status på genåbning af 
tilbud, ventetider og information specifikt rettet deres målgruppe. Hertil fremhæver flere 
organisationer, at deres medlemmer har udvist behov for vejledning og konkrete tiltag ift.  håndtering 
af afstandskrav, som organisationerne har arbejdet på (se bilag 1: Dansk Blindesamfund, 
Parkinsonforeningen, Lev, Høreforeningen, Diabetesforeningen, Nyreforeningen, 
Psoriasisforeningen).  
 
Hertil har flere organisationer ligeledes benyttet sig af udvidet rådgivning. Osteoporoseforeningen 
fremhæver blandt andet, at de under den gradvise genåbning har forsøgt at række ud mod 
medlemmer, der har været svære at få kontakt til. Ligesom, at Astma-Allergi Danmark har ansat 
psykolog til at opkvalificere deres rådgivere til at varetage svære samtaler med bekymrede og 
ængstelige borgere (se bilag 1: Astma-Allergi Danmark, Osteoporoseforeningen).  
 
Cystisk Fibrose Foreningen fremhæver, at de generelt har forsøgt at vise synlighed over for deres 
medlemmer og afdække og løse konkrete problemstillinger under genåbningen (se bilag 1: Cystisk 
Fibrose Foreningen).  
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Flere organisationer fremhæver, at de ligeledes under den gradvise genåbning har arbejdet på at 
tilpasse organisationens tilbud og kompetencer til omstændighederne. Nogle fremhæver, at de 
blandt andet har forsøgt at etablere nye typer fællesskabsaktiviteter, som kunne imødekomme 
medlemmers oplevede ensomhed (se bilag 1: Foreningen Danske DøvBlinde, Cystisk Fibrose 
Foreningen, Dansk Blindesamfund under ”andet”, ADHD-foreningen, Dansk Fibromyalgi-Forening). 
ADHD-foreningen fremhæver, at de i den forbindelse har intensiveret deres markedsføring af de 
indsatser, der er blevet etableret under COVID-19 (se bilag 1: ADHD-foreningen). 
 
Diabetesforeningen beskriver, at de specifikt, i samarbejde med Danske Handicaporganisationer, har 
arbejdet politisk for en sygedagpengeordning for de i risikogruppen, hvor arbejdsgivere ikke kunne 
tage nødvendige forholdsregler (se bilag 1: Diabetesforeningen).  
 
En række organisationer fremhæver ligeledes, at de under den gradvise genåbning har ydet en 
kommunikativ indsats til det resterende samfund om udfordringer og konflikter oplevet hos deres 
medlemmer (se bilag 1: Dansk Blindesamfund, Lev, Diabetesforeningen, PolioForeningen/ 
UlykkesPatientForeningen, Hjernesagen).  
 
Anbefalinger vedr. genåbningen  
Ved genåbningen er det vigtigt, at det er krystalklart, hvem der er i risikogruppen, og hvem der ikke 
er, samt at der er klarhed og logik i regler og anbefalinger. 
 
Herunder har civilsamfundet mange frivillige, og der er stor efterspørgsel efter konkret information 
ift., hvordan frivillige skal forholde sig ift. aktiviteter og arrangementer. 
 
Der er brug for rummelighed hos befolkningen, arbejdsgivere, myndigheder mv. ift., at nogle 
mennesker har brug for særlig beskyttelse eller omsorg og andre måske har brug for undtagelser fra 
de generelle retningslinjer, f.eks. ift. brugen af mundbind.  
 
Bemyndigelsen ift. besøgsrestriktioner på botilbud bør ændres. Det er positivt, at lempelse af 
besøgsrestriktioner på plejecentre og botilbud ikke har været ens, men det er problematisk, at de 
ikke er indført samtidigt, og at Styrelsen for Patientsikkerhed har bemyndigelsen til at indføre lokale 
restriktioner på plejecentre, hvorimod det er den lokale ledelse på botilbud. Bemyndigelsen ift. 
besøgsrestriktioner på botilbud bør flyttes til Styrelsen for Patientsikkerhed for dermed at sikre 
konsistente retningslinjer på tværs af botilbud.  
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Civilsamfundets rolle og rammevilkår 
 
Handicaporganisationernes rolle under COVID-19 
Flere organisationer fremhæver, at de oplever, at civilsamfundet har haft en central rolle for 
mennesker med handicap under COVID-19. Herunder både medlemsorganisationer, lokale initiativer, 
foreninger, naboer og den store tilslutning af frivillige (se bl.a. Bilag 1: Dansk Blindesamfund, Astma-
Allergi Danmark, Cystisk Fibrose Foreningen, Osteoporoseforeningen).  
 
Hertil beskriver DH’s medlemsorganisationer, at de oplever, at de har haft en uundværlig rolle, hvor 
de blandt andet har løst opgaver, som de vurderer tilhører det offentlige (se bilag 1: Gigtforeningen, 
Cystisk Fibrose Foreningen, Parkinsonforeningen, ADHD-foreningen, Psoriasisforeningen). 
Psoriasisforeningen fremhæver, at de mener, at civilsamfundet har været pro-aktive og mødt stor 
støtte fra folketing og myndigheder i den rolle, de har kunnet udfylde i forbindelse med COVID-19 
situationen (se bilag 1: Psoriasisforeningen). Danske Blindesamfund fremhæver ligeledes, at de 
oplever, at deres medlemmer i høj grad har henvendt sig til deres interesseorganisationer, frem for 
myndighederne, for information (se bilag 1: Dansk Blindesamfund). 
 
Dansk Handicap Forbund fremhæver ligeledes, at DH’s medlemsorganisationer har fungeret som et 
vigtigt værdifællesskab for mennesker med handicap under COVID-19. Trods det, at mange 
mennesker med handicap stadig har følt sig ensomme (se bilag 1: Dansk Handicap Forbund). Hertil 
fremhæver Diabetesforeningen, at de har haft en central rolle ift. at sætte fokus på bekymringer og 
behov hos mennesker med handicap og personer i risikogruppen (se bilag 1: Diabetesforeningen).  
 
Ligeledes fremhæver flere organisationer, at de har haft en central rolle ift. opsamling, formidling og 
rådgivning af viden og konkrete udfordringer hos mennesker med handicap. En rolle, som Lev 
fremhæver generelt er central for organisationerne, men som er blevet intensiveret og mere praktisk 
end politisk i forbindelse med COVID-19 (se bl.a. bilag 1: Høreforeningen, Lev, Diabetesforeningen, 
Hjerneskadeforeningen, Epilepsiforeningen). Høreforeningen fremhæver, at det derefter har været 
muligt at fokusere deres indsats mod mere udviklende arbejde såsom at sikre tilgængelighed for 
mennesker med handicap (se bilag 1: Høreforeningen). 
 
Flere organisationer fremhæver, at deres medlemmer ikke har kunnet få opfyldt deres behov for 
rådgivning andre steder. Dansk Fibromyalgi-Forening fremhæver, at de har måttet etablere nye 
alliancer og kontakter til læger, da der ikke var nogle lægefaglige selskaber at henvende sig til (se 
bilag 1: ADHD-foreningen, Dansk Fibromyalgi-Forening).  
 
Flere organisationer fremhæver, at deres centrale rolle i forbindelse med COVID-19 har betydet, at 
projekter er blevet forsinket, samt at de har måttet omstille alt deres arbejde og ressourcer til den 
aktuelle situation. Ligesom, at situationen har haft betydning for frivilligindsatsen hos de 
organisationer, hvor de frivillige føler sig særligt udsatte (se bilag 1: Gigtforeningen, Lev, 
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Høreforeningen, Epilepsiforeningen, ADHD-foreningen, Dansk Fibromyalgi-Forening). Det har dog 
også bidraget med styrkede kompetencer, blandt andet i at afholde online videomøder og aktiviteter 
(se bilag 1: Lev). ADHD-foreningen fremhæver ligeledes, at COVID-19 situationen har vist en stor 
fleksibilitet og omstillingsparathed i organisationen blandt medarbejdere og frivillige (se bilag 1: 
ADHD-foreningen). 
 
Et par organisationer fremhæver, at de oplever en stor opbakning fra fonde i at støtte 
civilsamfundsaktiviteter økonomisk. ADHD-foreningen fremhæver, at fondes hjælp og agile tilgang 
har været afgørende for, at de har kunnet transformere deres indsats og hurtigt nå ud til mange (se 
bilag 1: Psoriasisforeningen, ADHD-foreningen).  
 
Nogle organisationer roser ligeså Danske Handicaporganisationers rolle ift. at være talerør og 
formidler for medlemsorganisationerne og mennesker med handicap (se bilag 1: Epilepsiforeningen, 
ADHD-foreningen). ADHD-foreningen fremhæver dog, at de godt kunne ønske, at der var mere fokus 
på kognitive handicap i debatter og indsatser (se bilag 1: ADHD-foreningen).  
 
Hos Danske Handicaporganisationer har COVID-19 blandt andet haft betydning for organisationens 
rolle og arbejde i forbindelse med etablering af det politiske aftalte partnerskab på 
handicapområdet. Partnerskabet blev politisk vedtaget i Folketinget den 25. april med Danske 
Handicaporganisationer og Socialpædagogerne som facilitatorer. Partnerskabet blev bl.a. etableret 
med formål om at være med til at skabe tryghed, modvirke ensomhed samt mental mistrivsel hos 
sårbare og udsatte grupper under corona-krisen (se bilag 7).  
 
Dialog mellem handicaporganisationer og myndigheder 
Flere organisationer fremhæver, at de oplever, at myndighederne har været lyttende og 
imødekommende, og at dialogen har været positiv og konstruktiv (se bilag 1: Dansk Blindesamfund, 
Parkinsonforeningen, Høreforeningen, Epilepsiforeningen, Psoriasisforeningen, PolioForeningen/ 
UlykkesPatientForeningen, Dansk Fibromyalgi-Forening).  
 
En organisation fremhæver et positivt eksempel vedrørende tildeling af ansvar ift. BPA-ordningen, 
hvor de oplevede en god dialog med myndighederne (se bilag 1: PolioForeningen/ 
UlykkesPatientForeningen). Gigtforeningen fremhæver ligeledes et positivt eksempel, hvor 
Sundhedsstyrelsen uopfordret tog initiativ til dialog med patientorganisationer i forbindelse med 
udfordringer forbundet til risikogrupper, krav om mundbind og afstandsbadge (se bilag 1: 
Gigtforeningen under spørgsmål om nedlukningen). ADHD-foreningen fremhæver, at myndighederne 
har været velvillige ift. at videreformidle organisationens indsatser (se bilag 1: ADHD-foreningen). 
 
Flere organisationer fremhæver også, at det har været positivt med de tildelte økonomiske 
ressourcer på handicapområdet.  
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Nogle organisationer beskriver, at de oplever, at organiseringen med Danske 
Handicaporganisationer (DH) som talerør og formidler mellem myndigheder og DH’s 
medlemsorganisationer har virket godt (se bilag 1: Lev, Dansk Handicap Forbund). Men blandt en del 
organisationer fremhæves dog ligeledes, at de har savnet en mere direkte inddragelse i dialogen 
med myndighederne, eller at der har været en tilfældig eller manglende inddragelse i dialogmøder 
(se bilag 1: Cystisk Fibrose Foreningen, Lev, Diabetesforeningen).  
 
Et par organisationer beskriver, at de i højere grad har været i dialog med fagpersoner end 
myndigheder. En organisation fremhæver, at de som handicaporganisation oplever at have haft en 
rådgivende rolle over for myndighederne. Herunder blandt andet over for Sundhedsstyrelsen, 
Lægemiddelsstyrelsen og Danske Regioner (se bilag 1: Gigtforeningen, Parkinsonforeningen).  
 
Flere organisationer fremhæver, at de ligesom deres medlemmer, har oplevet en stor strøm af 
information, som har været vanskelig at navigere i med henblik på at finde relevant målrettet 
information. En del fremhæver konkret, at de har savnet en kontakt hos Sundhedsstyrelsen, som har 
kunnet rådgive og henvise til relevant information samt en mere specifik definition af, hvilke grupper 
der kunne anses som sårbare (se bilag 1: Astma-Allergi Danmark, Nyreforeningen, 
Hjerneskadeforeningen, Dansk Fibromyalgi-Forening). Ligesom organisation fremhæver udfordringer 
vedrørende informationens tilgængelighed (se bilag 1: Høreforeningen).  
 
Flere organisationer fremhæver konkrete udfordringer under den gradvise genåbning ift. mangelfuld 
dialog og vejledning om genåbning af arrangementer samt beslutninger vedrørende afstandsbadge 
(se bilag 1: Parkinsonforeningen, Osteoporoseforeningen, Dansk Fibromyalgi-Forening). Dansk 
Fibromyalgi-Forening oplever, at myndighedernes fokus har været på borgerne og ikke 
organisationerne (se bilag 1: Dansk Fibromyalgi-Forening).  
 
Lev beskriver, at en del af deres lokale lev-aktive og handicaprådsmedlemmer har oplevet, at det har 
været vanskeligt at få mulighed for at blive hørt i den offentlige forvaltning under COVID-19 (se bilag 
1: Lev).  
 
I en rundspørge til DH’s lokalafdelinger i maj 2020 fremgår det, at afdelingerne i stor udstrækning 
giver udtryk for, at der har været blevet informeret om COVID-19, og at de trods aflyste møder har 
kunnet fortsætte deres arbejde i Handicaprådet. Ligesom, at dialogen med embedsmænd i 
kommunen fortsat har været til stede på nye måder (se bilag 4).  
 
Handicaporganisationernes rammevilkår 
For en del organisationer har COVID-19 medført nedlukning af aktiviteter og hjemsendelse af 
medarbejdere. Derudover har det for nogle medført økonomiske tab og udtømning af midler (se bl.a. 
bilag 1: Dansk Blindesamfund, Høreforeningen, Hjerneskadeforeningen, Epilepsiforeningen).  
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Et par organisationer fremhæver, at de har brugt ressourcer på at bibeholde og omlægge 
eksisterende aktiviteter. Dansk Fibromyalgi-Forening fremhæver, at de først senere fandt ud af, at 
nogle organisationer har kunnet modtage kompensation herfor. ADHD-foreningen fremhæver, at de 
for at kunne være til stede for deres medlemmer valgte ikke at hjemsende medarbejdere eller drosle 
ned på aktiviteter trods økonomiske tab. De mener, at det også burde kunne kompenseres (se bilag 
1: Dansk-Fibromyalgi-Forening, ADHD-foreningen). 
 
En del organisationer har benyttet sig af økonomiske kompensationsordninger, og de vurderer, at 
der har været den nødvendige økonomiske støtte til konkrete indsatser. Derudover har det kunne 
hjælpe nogle organisationer med økonomiske vanskeligheder (se bilag 1: Dansk Blindesamfund, 
Cystisk Fibrose Foreningen, Parkinsonforeningen, Lev, Foreningen Danske DøvBlinde, 
Nyreforeningen, Osteoporoseforeningen, Psoriasisforeningen). Dansk Handicap Forbund roser den 
politiske aftale om midler til de mest udsatte under COVID-19 (se bilag 1: Dansk Handicap Forbund). 
Dansk Fibromyalgi-Forening fremhæver, at støtte fra fonde, sponsorer og DH’s pulje har været 
afgørende for, at de har kunnet imødekomme deres medlemmers behov og stadig fungere som 
organisation (se bilag 1: Dansk Fibromyalgi-Forening).  
 
Dansk Handicap Forbund fremfører dog, at civilsamfundsorganisationer bør kunne modtage 
kompensation på lige fod med private virksomheder (se bilag 1: Dansk Handicap Forbund).  
 
På den anden side skriver et par organisationer, at de har udfordringer med at få dækket 
økonomiske tab og ekstra økonomiske ressourcer benyttet som følge af COVID-19 (se bilag 1: 
Høreforeningen, Hjerneskadeforeningen). Organisation fremhæver dertil, at ventetid på tildeling af 
økonomiske midler har gjort det vanskeligt at vide, hvordan de skulle forhold sig og handle (se bilag 
1: Epilepsiforeningen). 
 
PolioForeningen/UlykkesPatientForeningen fremhæver, at der særligt har været behov for midler til 
at udvikle digitale løsninger (se bilag 1: PolioForeningen/UlykkesPatientForeningen). 
 
Et par organisationer fremfører ligeledes, at der bør gøres overvejelser om, hvorvidt der bør bevilges 
flere midler til civilsamfundet. Derudover er der behov for mere langsigtede økonomiske løsninger, 
der kan understøtte det stærke civilsamfund og imødekomme faldende medlemstal som følge af 
COVID-19 (se bilag 1: Osteoporoseforeningen, Cystisk Fibrose Foreningen).  
 
Hos Danske Handicaporganisationer (DH) ses det tydeligt, hvordan medlemsorganisationerne har 
måttet omstille sig til den nye virkelighed og de nye behov blandt medlemmerne i kølvandet på 
utrygheden som følge af COVID-19. Situationen har betydet, at organisationerne har omstillet deres 
tilbud inden for den allerede eksisterende økonomiske og organisatoriske ramme.  
 
Den politiske aftale vedrørende initiativer for sårbare og udsatte grupper i forbindelse med COVID-19 
medførte, at der blev afsat økonomiske midler til DH, som skulle bruges til at igangsætte opsøgende 
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indsatser. Det har resulteret i 36 indsatser i samarbejde med 23 af DH’s medlemsorganisationer. 
Desuden fik DH en bevilling til initiativer for STU elever, som bl.a. resulterede i, at DH iværksatte en 
mulighed for, at unge på STU kunne komme en uge på højskole (se bilag 8). 
 
Udover nævnte hjælpepakker mener DH, at det er positivt, at der løbende er fundet løsninger ift.  
kompensationsordninger, der har kunnet støtte civilsamfundets handicaporganisationer økonomisk. 
Den økonomiske støtte har hjulpet mange organisationer, men DH oplever dog ikke, at 
handicaporganisationerne har været tænkt ind i ordningerne fra starten af. Der har derfor løbende 
været behov for at finde løsninger ift. handicaporganisationerne, og der er fortsat organisationer, 
som har væsentlige økonomiske tab, som de ikke har kunnet få dækket gennem gældende 
kompensationsordninger og hjælpepakker (se bilag 9). 
 
Anbefalinger vedr. civilsamfundets rolle 
Medlemsorganisationerne har tæt kontakt til deres medlemmer, som kan bruges til målrettet 
information og tilbagemeldinger til myndighederne. Det kræver stor omstillingsevne hos 
organisationer, der også er baseret på frivillige. Organisationerne bør fremadrettet være 
opmærksomme på, at de er stand til at omstille sig i krisesituationer.   
 
Det har været positivt, at der i forbindelse med COVID-19 situationen løbende er fundet løsninger ift. 
kompensationsordninger og hjælpepakker, der økonomisk har kunnet støtte civilsamfundets 
handicaporganisationer. Fremadrettet bør civilsamfundsorganisationer dog tænkes ind i 
kompensationsordningerne fra starten af. 
 
Små organisationer kan have svært ved at overskue, hvilke muligheder, der er for økonomisk støtte, 
så et samlet overblik over hjælpepakker og puljer for civilsamfundet, hvor der tages højde for 
civilsamfundets særegne økonomi, vil være godt.  
 
Det vil være godt med dialog eller høring i tilrettelæggelsen af pakkerne, så man sikrer, at de dækker 
efter hensigten.  
 
Partnerskabet på tværs af forskellige aktører på handicapområdet i relation til COVID-19 situationen 
var et givtigt forum for direkte dialog mellem minister, de centrale myndigheder, 
brugerorganisationer og faglige organisationer. Dog burde forventningerne til og rammerne for 
partnerskaber være mere tydelige fra starten. Det har været et godt forum til vidensdeling, men 
vanskeligt at bruge som afsæt for konkrete initiativer, fordi det var nyetableret.  
 
Det er meget positivt, at der blev tilført midler til DH i forbindelse med den politiske aftale om 
initiativer for udsatte grupper, og at bredden i formålet gjorde, at pengene kunne gives, hvor behovet 
er størst. Samspillet mellem det politiske og det administrative niveau bør dog forbedres, da der ikke 
har været overensstemmelse mellem forventningerne, bl.a. til tempoet for implementering fra hhv. 
Social- og Indenrigsministeriet og Socialstyrelsen.  



22 
 

 
Mange fonde har på kort tid støttet op med midler til de særlige udgifter, som fulgte med corona-
situationen. Det er værd at huske fremadrettet.  
 

Andre centrale erfaringer  
 
Vaccinationer 
I efteråret 2020 er der opstået mangel på influenzavacciner samt vacciner imod lungebetændelse 
(pneumokokvacciner) ift. mennesker i risikogruppen. Mange mennesker med handicap er i 
risikogruppen på grund af deres handicap, mange er udsatte, fordi de har personlig assistance, som 
indebærer tæt fysisk kontakt, fordi de bor på institutioner med mange beboere, eller fordi de har 
sværere ved at få adgang til sundhedstilbud end andre.   
 
European Disability Forum (EDF), som er DH’s europæiske paraplyorganisation, opfordrer 
Kommissionen, Europa Parlamentet og Europarådet til at huske mennesker med handicap i 
udrulningsplanerne for COVID-19 vaccinen (se bilag 10).  
 
DH er bekymret ift. udrulningen af en kommende COVID-19 vaccine i Danmark i lyset af erfaringerne 
med mangel på influenzavacciner og vacciner mod lungebetændelse til mennesker i risikogruppen 
samt forårets udfordringer med manglende kommunikationen vedrørende brug af hjælpeordninger 
som f.eks. BPA-ordningen. DH mener dermed ligesom EDF, at myndighederne i udrulningsplanen for 
COVID-19 vaccinen eksplicit bør forholde sig mennesker med handicap, og hvorvidt deres hjælpere 
skal sidestilles med sundhedspersonale.  
 
Gode erfaringer med digitale tilbud og samvær 
Som det fremgår af foregående, har flere af DH’s medlemsorganisationer benyttet sig af digitale 
platforme som følge af COVID-19. Dette blandt andet som mulighed for at rådgive deres medlemmer 
og udføre sociale og fællesskabsrettede arrangementer.  
 
Hjerneskadeforeningen, samt PolioForeningen/UlykkesPatientForeningen, beskriver under ”andet” 
det store udbytte af at benytte digitale platforme blandt organisationerne og deres medlemmer, som 
en vigtig og central læring under COVID-19.  
 
Trivsel blandt mennesker med handicap under COVID-19 
Gennem organisationernes besvarelser fremkommer et generelt tema omhandlende COVID-19 
situationens betydning for trivslen blandt mennesker med handicap. Herunder fremhæver 
organisationer konsekvenser for både det mentale og fysiske helbred. 
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Som det fremgår under afsnit om kommunikation, beskriver flere organisationer en oplevet utryghed, 
forvirring, ængstelse, stress eller usikkerhed blandt deres medlemmer (se bl.a. bilag 1: 
Parkinsonforeningen, Astma-Allergi Danmark, Diabetesforeningen, Dansk Fibromyalgi-Forening).  
 
Ift. offentlige institutioners håndtering under nedlukningen henviser Lev til deres undersøgelse 
(foretaget i maj 2020), som viser en markant negativ effekt på trivslen for personer med 
udviklingshandicap og deres familier (se bilag 1: Lev). Derudover fremhæver blandt andet Foreningen 
Danske DøvBlinde, at døvblinde oplevede fysisk og social isolation på grund af manglende fleksibilitet 
i muligheden for at benytte tolk (se bilag 1: Foreningen Danske DøvBlinde). ADHD-foreningen 
fremhæver, at de har haft flere kritiske samtaler med deres medlemmer, som oplever dårligere 
trivsel og øget ensomhed (bilag 1: ADHD-foreningen). Nyreforeningen fremhæver, hvordan 
udskydelse af operationer og familietransplantationer, samt aflysning af hospitalers nyreskole, har 
medvirket til en stor forringelse af livskvalitet hos patienter og pårørende. Tilsvarende fremhæver 
andre organisationer, at ændring eller manglende mulighed for lægebehandling og kommunal støtte 
har haft betydning for deres medlemmers hverdag (se bilag 1: Nyreforeningen, Epilepsiforeningen, 
Osteoporoseforeningen).  
 
Derudover fremhæver blandt andet Diabetesforeningen, at der bør være opmærksomhed på 
mentale konsekvenser som følge af udelukkelse fra de sociale fællesskaber, som deres medlemmer 
normalt færdes i (se bilag 1: Diabetesforeningen under afsnit om nedlukningen). Ligeledes 
fremhæver Cystisk Fibrose Foreningen, at der uundgåeligt er opstået ensomhed blandt dem, som 
måtte blive hjemme under den gradvise genåbning, mens andre dele af befolkningen vendte tilbage 
på deres arbejdsplads (se bilag 1: Cystisk Fibrose Foreningen).  
 
Gigtforeningen fremhæver, at COVID-19 situationen har haft mentale konsekvenser for deres 
medlemmer som følge af ensomhed samt fysiske konsekvenser af den manglende mulighed for 
træning (se bilag 1: Gigtforeningen kommunikationsafsnittet).  
 
En undersøgelse blandt mennesker med handicap og deres pårørende foretaget af Danske 
Handicaporganisationer i maj 2020 viser, at 48 % vurderer, at de er i risikogruppen. Undersøgelsen 
viser også, at syv ud af 10, som har oplevet udsættelse eller aflysning af træning og genoptræning, 
oplever, at det har påvirket deres helbred. Ligeledes oplevede 88 % af personerne, som oplevede 
ændring i kommunal støtte, at ændringerne i nogen eller høj grad påvirkede deres liv negativt (se 
bilag 2). 
 
Den negative indflydelse på trivslen blandt mennesker med handicap har, som det fremgår af afsnit 
om civilsamfundets rolle og rammevilkår, været grobund for den politiske aftale om etablering af 
partnerskab på handicapområdet og økonomiske midler til initiativer for de mest udsatte (læs mere 
om centrale erfaringer og anbefalinger i bilag 7 og 8). 
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Anbefalinger vedr. vacciner, digitale tilbud og trivsel 
Udrulningsplanen for COVID-19 vaccinen bør eksplicit forholde sig mennesker med handicap og 
deres personlige assistance. Situationen, hvor man løb tør for vacciner mod influenza og 
lungebetændelse til mennesker i risikogruppen, bør undgås, når COVID-19 vaccinen rulles ud. Og der 
bør – i modsætning til i foråret – være fuldstændig klarhed over, hvordan medarbejdere, der yder 
personlig assistance til mennesker med handicap, er stillet.   
 
De mentale konsekvenser af nedlukningen bør fylde mere i bevidstheden hos myndigheder, 
politikere og organisationer fremadrettet. Det er positivt, at der i efteråret 2020 igen er sat midler af 
til indsatsen imod ensomhed blandt udsatte. Midlerne bør bl.a. bruges til en national 
ensomhedsstrategi og lokale initiativer målrettet udsatte borgere.  
 
Alle gode erfaringer med digitale løsninger i medlemsorganisationerne bør deles og udbredes.  


	Formål og fremgangsmåde
	Resume og anbefalinger
	Kommunikation til mennesker med handicap under COVID-19
	Indholdet af myndighedernes kommunikation til mennesker med handicap
	Informationens tilgængelighed for mennesker med handicap
	Handicaporganisationernes kommunikative indsats i forbindelse med COVID-19
	Anbefalinger om kommunikation

	Offentlige institutioners håndtering i forbindelse med nedlukningen
	Offentlige institutioners håndtering under nedlukningen
	Handicaporganisationernes indsats i forbindelse med nedlukningen
	Anbefalinger vedr. nedlukningen

	Offentlige institutioners håndtering i forbindelse med den gradvise genåbning
	Offentlige institutioners håndtering under den gradvise genåbning
	Handicaporganisationernes indsats i forbindelse med genåbning
	Anbefalinger vedr. genåbningen

	Civilsamfundets rolle og rammevilkår
	Handicaporganisationernes rolle under COVID-19
	Dialog mellem handicaporganisationer og myndigheder
	Handicaporganisationernes rammevilkår
	Anbefalinger vedr. civilsamfundets rolle

	Andre centrale erfaringer
	Vaccinationer
	Gode erfaringer med digitale tilbud og samvær
	Trivsel blandt mennesker med handicap under COVID-19
	Anbefalinger vedr. vacciner, digitale tilbud og trivsel





 
 
 
 


Bilag 1 


DH er talerør for handicaporganisationerne og repræsenterer alle typer af handicap - fra hjerneskade og gigt til udviklingshæmning og sindslidelse. 
35 handicaporganisationer med cirka 340.000 medlemmer er tilsluttet DH. 


 


Erfaringsopsamling på corona-situationen  
- samlede svar fra DH’s medlemsorganisationer 
 
Indhold 
 


1 Kommunikation i forbindelse med corona-situationen ................................................................................................................. 2 


2 Offentlige institutionernes håndtering i forbindelse med nedlukningen ................................................................................ 20 


3 Offentlige institutioners håndtering i forbindelse med genåbningen ...................................................................................... 30 


4 Civilsamfundets rolle og rammevilkår .............................................................................................................................................. 38 


5 Andet ....................................................................................................................................................................................................... 48 


 
 
Bilaget indeholder svar fra:  
 


• SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed 
• Danske Døves Landsforbund 
• Ordblindeforeningen 
• Psoriasisforeningen 
• ADHD-Foreningen 
• Dansk Fibromyalgi-Forening 
• Dansk Blindesamfund 
• Gigtforeningen 
• Hjernesagen 
• Cystisk Fibrose Foreningen 
• Parkinsonforeningen 
• Lev – livet med udviklingshandicap 
• Dansk Handicap Forbund 
• Høreforeningen 
• Astma-Allergi Danmark 
• Foreningen Danske DøvBlinde 
• Diabetesforeningen 
• Nyreforeningen 
• Hjerneskadeforeningen 
• Epilepsiforeningen 
• Osteoporoseforeningen 
• PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen 


 
 


Dokument oprettet 03. august 2020 
Sag 27-2020-00560 – Dok. 496344 







 
 


2 
 


1 Kommunikation i forbindelse med corona-situationen 


1.1 Hvordan har jeres medlemmer oplevet indholdet af myndighedernes kommunikation i forbindelse med co-
rona-situationen? (Inddrag gerne eventuelle faktuelle oplysninger fra medlemsundersøgelser, registrering 
af medlemshenvendelser m.v.)  


SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed 


Vi har ikke nogen medlemsundersøgelser, men for aktive frivillige – der er ansvarlige for aktiviteter – de har syntes det 
var svært at få helt konkrete må/må-ikke informationer (”hvad gælder”?) 


Ordblindeforeningen 


Ok – vi har ikke kendskab til andet. 


Psoriasisforeningen 


Usikker på om man som psoriasispatient var i risikogruppe. Det er efterfølgende konkretiseret af Danske Dermatologisk 
Selskab og Psoriasisforeningen i fællesskab: Over 60 år og/eller med følgesygdomme herunder forhøjet BMI. 


ADHD-Foreningen 


ADHD-foreningen har modtaget mange henvendelser fra mennesker med ADHD igennem COVID-19 perioden og der 
har til tider været nogen forvirring i forhold til forståelse af udmeldingerne. Det har ikke så meget omhandlet selve kom-
munikationen, men mere udmøntningen, og derved den efterfølgende daglige virkning på konkret områder. Det har i 
særdeleshed omhandlet følgende:  
 
Institution  
• Hjemmeskoling – har mit barn stadig ret til sine specialtimer online? 
• Kan der være sanktioner overfor for os forældre når vi nu ikke kan håndtere hjemmeskolingen og sikre vores barn 


faglig viden? 
• Kan det passe at jeg skal sende mit barn retur til “nødpasning” med nye voksne, andre strukturer og uden de vel-


kendte venner? 
• Jeg har en mentorordning på min uddannelse og jeg kan ikke gennemføre uden. Hvordan får jeg det til at fortsætte 


mens vi går i skole hjemme? 
 
Sundhed 
• Vi har i forvejen ventet 9 måneder på udredning, kan vi gøre noget for at tiden ikke i gang forlænges? 
• Nu er min ADHD ”blusset” op 
• Jeg har også fået angst igen 
• Min depression er vendt tilbage 
• Der er lange ventetider i psykiatrien. Hvad gør jeg? 
 
Mange nævner at kommunikationen fra deres kommune har været mangelfuld og at der stadig ikke er igangsat eller 
fuldt op på udskudte aftaler og indsatser: 
• Hvordan får vi hjælp og støtte til hverdagen hjemme med et barn med ADHD? 
• Jeg havde meget stor gavn af forældrenetværk og grupper, hvad kan man gøre nu når det hele er aflyst?  
• Min søn har det svært, og vores hverdag hjemme kan ikke fungere? 
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• Min voksne søn får ikke sin bostøtte i denne tid, og jeg kan se, at han lever i kaos? 


Dansk Fibromyalgi-Forening  


Medlemmerne i Dansk Fibromyalgi-Forening (DFF) har generelt oplevet, at indholdet af myndighedernes kommunikation 
i forbindelse med COVID-19 krisen har været på et mere generelt niveau. Mange medlemmer har udtrykt en mangel på 
mere sygdomsspecifikke anbefalinger henvendt specielt til deres sygdom og i forhold til at være multisyg.  
Mange medlemmer har specielt givet udtryk for en mangel på information, i forhold til om de var særligt udsatte for at 
blive smittet med COVID-19. Dette har primært været fordi, de har frygtet, at de har et nedsat immunforsvar, og derfor 
ville være i øget risiko for smitte.  
Da der ikke eksplicit har været noget udmeldt omkring ovenstående, har medlemmer har været bange/bekymret. Yder-
mere har mange af vores medlemmer givet udtryk for en bekymring for at tage på arbejde specielt de, som har arbejde, 
der har krævet nærkontakt med andre mennesker. Dette skyldes endnu en gang mangel på specifikation over, om 
netop deres sygdomsgruppe var i en øget risiko for smitte. Sidst har mange af vores medlemmer, som er multisyge væ-
ret forvirret og bange for at et samspil mellem deres fibromyalgi og de andre diagnoser de har, har givet dem en øget 
risiko for smitte. I det store hele har DFF fået et indtryk af, at vores medlemmer har manglet en mere specifik udmelding 
om bestemte risikogrupper (over 50 procent af vores medlemmer er multisyge). 
 
Derudover har mange medlemmer været særligt bekymret for deres igangværende behandlingers udsættelser, både ift. 
deres kroniske smertesygdom men også for andre såsom fertilitetsbehandlinger. De har ikke følt, at der har været en 
klar udmelding om, hvornår disse slags behandlinger skulle genoptages, som har skabt forvirring og frustration blandt 
mange medlemmer.  


Dansk Blindesamfund 


Der har i nogle tilfælde været tvivl om, hvorvidt man tilhører risikogruppen eller om retningslinjerne var ensbetydende 
med nedlukning af offentlige ydelser – fx ledsagelse eller lignende.  


Gigtforeningen 


I GF’s brugerpanelundersøgelse fra maj måned spørges respondenterne, hvordan de har oplevet meldingerne fra myn-
dighederne ift. deres gigtsygdom. Her fremgår det, at der blandt respondenterne svares: 
8 % fyldestgørende 
47 % hovedsagligt fyldestgørende  
31 % hovedsagligt mangelfulde 
14 % helt mangelfulde 
 
I samme undersøgelse spurgte vi respondenterne, om de var trygge ved genåbningen af Danmark. Til dette svarede 
61% ja og 39% nej. 


Hjernesagen 


Vi har ikke systematisk viden om dette.  


Cystisk Fibrose Foreningen 


Det er vores oplevelse, at de i starten havde svært ved at finde rundt i informationerne og svært ved at finde ud af, hvor-
dan netop de skulle forholde sig ifølge udmeldingerne.  
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Modsatrettede meldinger i forhold til sårbare har gjort det svært at finde ud af hvad der gjaldt for hvem.  
 
Regeringen har hele tiden haft stort fokus på de sårbare, og at de skulle blive hjemme, men Sundhedsstyrelsens vejled-
ning angav, at de sårbare og deres pårørende kunne gå på arbejde, og det blev for alvor svært at finde rundt i under 
genåbningen.  


Parkinsonforeningen 


Myndighederne har intet kommunikeret om, hvordan man skal forhold sig som parkinsonpatient. Derfor har vi som for-
ening brugt meget tid på at afklare, hvad vi kunne sige om den situation og kommunikeret til medlemmerne om dette. 
Desuden har ændringen i afstandskrav, hvor 2 meter blev 1 meter med visse undtagelser skabt en del forvirring og 
utryghed blandt vores medlemmer. Parkinsonpatienter har ofte lettere ved at blive forvirrede og utrygge på grund af 
kognitive symptomer af sygdommen. Stress er gift for en parkinsonramt. Corona-epidemien har forstærket stress-på-
virkningen af mange parkinsonramte. 


Lev – livet med udviklingshandicap 


• Generelt har mange oplevet utilstrækkelig information omkring diverse nedlukninger, stop af hjælp mv. Flere har 
ligeledes udtrykt frustration over samspillet mellem det statslige niveau og kommunerne/det enkelte botil-
bud/dagtilbud. Statslige udmeldinger er ikke efterkommet ned på kommunalt niveau. 


• Fra Levs undersøgelse blandt pårørende (8-12. maj) ved vi, at mange har følt sig underinformeret af både deres 
kommune og det enkelte tilbud. Ca. 1/3 af de pårørende i undersøgelsen angiver, at der ikke har været nogen 
information om ændringer/nedlukning af dagtilbud (beskæftigelse og samvær). Samme tendens synes at tegne 
sig for støtte i hjemmet til børnefamilier samt voksne med socialpædagogisk bistand i egen lejlighed. 


• Generelt har der desuden været en del frustration og forvirring om tidsforløb i forbindelse med politiske aftaler 
(Folketinget), som efterfølgende skulle omsættes i nye/ændrede bekendtgørelser. Især i forbindelse med be-
søgsrestriktioner er der gået adskillige uger, før bekendtgørelser var klar. 


Dansk Handicap Forbund 


Som det fremgår af DH-panelundersøgelsen har vores medlemmer følt sig godt informeret. 


Astma-Allergi Danmark 


• Både nedlukning og genåbning af landet har skabt ængstelse og frygt. 
• Der har været stor utryghed blandt medlemmerne omkring udmeldinger og løbende præciseringer fra SST (Er 


de nu sikre på det de siger? Hvad betyder udmeldingerne? Danmark kontra WHO og andre landes udmeldin-
ger). 


• Der var ligeledes stor usikkerhed blandt borgere / patienter omkring, hvorvidt de praktiserende læger var fagligt 
opdateret på de nyeste udmeldinger.  


• Og da det var svært at få fat i egen læge, blev vi konsulteret. Også til vurderinger af den enkeltes helbredsmæs-
sige situation. 


• Flere har gennem perioden nævnt, at myndighedernes corona-hotline ikke var dybdegående og nuanceret.  
• Flere har nævnt at det har været svært at tolke indholdet, og gøre det anvendeligt i forhold til egen situation 


Foreningen Danske DøvBlinde 


FDDBs medlemmer har mildest talt haft blandede oplevelser med myndighedernes kommunikation.  
Mange af medlemmerne er afhængige af formidling via deres kontaktpersoner, som er kommunalt ansatte.  
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Da kommunerne fra dag til dag meldte ud, at kommunalt ansatte kun måtte udføre livsvigtigt arbejde, forsvandt også for 
rigtig mange af vores medlemmer muligheden for overhovedet at kunne følge med. Nogle kontaktpersoner forsøgte at 
formidle via digitale medier, men mange af vores medlemmer er ældre og er ikke digitale, og for dem blev det et spørgs-
mål om blot at klare sig så godt som muligt i hjemmet.  
Hvilke regler der gjaldt for kontaktpersonerne og fx hvilke regler der definerede, hvad der var ’livsvigtigt arbejde’, blev 
ikke formidlet til borgerne overhovedet. I lang tid fik de kun den info, som de fik via deres kontaktperson. Kommunerne 
forsøgte i starten ikke at informere borgerne om, hvordan arbejdet skulle / kunne håndteres, og hvad man som døvblind 
borger kunne forvente eller ikke forvente.  


Diabetesforeningen 


Diabetesforeningen har oplevet, at det har medført stor utryghed blandt vores medlemmer, at diabetes tidligt blev frem-
hævet som risikofaktor for alvorligt forløb med covid-19. 
 
Det er afgørende, at der i myndighedernes kommunikation er fokus på, hvordan personer i øget risiko skal håndtere de 
forskellige situationer, og at de store skift i udmeldinger bakkes op af grundig argumentation. Det mentale fylder rigtig 
meget i en situation præget af ekstrem usikkerhed, og rådgivningen har oplevet, at det for mange ikke kun har handlet 
om at få et faktuelt svar når de har henvendt, men også at få vendt deres bekymringer med en fagperson og for at få 
hjælp til at sætte ord på deres bekymringer.  
 
Dette bakkes op af et danske forskningsstudie blandt ca. 1.300 personer med diabetes som viste, at over halvdelen (56 
procent) frygter at deres diabetes vil medvirke til at de bliver alvorligt syge, hvis de får covid-19, mens 39 procent er be-
kymret over, at personer med diabetes udnævnes til at være i øget risiko: https://diabetes.dk/aktuelt/nyheder/nyhedsar-
kiv/2020/mange-med-diabetes-bekymret-for-corona.aspx 


Nyreforeningen 


Vi og vores medlemmer har overordnet været positive mht. indholdet af myndighedernes kommunikation i forbindelse 
med corona-situationen  


Hjerneskadeforeningen 


Generelt har vores medlemmer været forvirret over informationerne og de ændringer der løbende kom. De var meget 
generelle og efterlod flere spørgsmål end svar. 


Epilepsiforeningen 


I det medlemssurvey vi har gennemført i Epilepsiforeningen, og hvor vi har fået lige knapt 800 svar, er der især følgende 
opmærksomhedspunkter: 
 


- Mange finder informationsmængden fra myndighederne uoverskuelig (35% af de med epilepsi, 45% af de pårø-
rende) 


- Mange anfører at de havde/har behov for en mere klar epilepsivinkel på informationerne (godt 31% af de med 
epilepsi, 35% af de pårørende) 
 
Hvad angår det sidste: Vi har selv haft et godt og tæt løbende samarbejde med en førende neurolog og neuro-
pædiater fra epilepsiområdet, så de begge undervejs kunne komme med deres specifikke bidrag ifht. hvorledes 
epilepsien kunne påvirkes af Covid-19. 



https://diabetes.dk/aktuelt/nyheder/nyhedsarkiv/2020/mange-med-diabetes-bekymret-for-corona.aspx

https://diabetes.dk/aktuelt/nyheder/nyhedsarkiv/2020/mange-med-diabetes-bekymret-for-corona.aspx
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- Mange anfører at der har været alt for meget om Covid-19 i medierne (46% med epilepsi, 35% af de pårørende). 


 
Det sidste tolker vi derhen, at vores medlemskreds er temmelig uhomogen ifht. hvor meget epilepsien belaster i 
dagligdagen. 


PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen 


Medlemmerne har generelt set været tilfredse med kommunikationen, og en enkelt har fremhævet den som bedre og 
mere målrettet end i Sverige hvor pågældende (rygmarvsskadede) bor til hverdag. 
I en undersøgelse fra april 2020 siger 60 af de adspurgte medlemmer, at de i høj grad/meget høj grad har tillid til myn-
dighedernes kommunikation. 
 
1.2 Hvordan har jeres medlemmer oplevet måden der er blevet kommunikeret fra myndighederne under co-


rona-situationen? (’Måden’ henviser bl.a. til hvorvidt kommunikationen har været tilgængelig. Inddrag 
gerne eventuelle faktuelle oplysninger fra medlemsundersøgelser, registrering af medlemshenvendelser 
m.v.) 


SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed 


Vi har oplevet det som svært at få information et samlet sted, hvor det var konkret, udtømmende og let at finde. 


Danske Døves Landsforbund 


Mange døve har haft det svært med at følge med nyhederne, da dansk ikke er deres første sprog, og de har haft stor 
glæde af tegnsprogstolkning til pressemøder mv. 
 
Smitteopsporing sker pt. kun telefonisk, hvilket er problematisk for døve borgere. Myndighederne bør kunne åbne op 
for andre kommunikative muligheder på smitteopsporingen. 


Ordblindeforeningen 


Ok – vi har ikke kendskab til andet. 


Psoriasisforeningen 


God og ofte – men lidt faglig uenighed er noteret og at nogle på det seneste er begyndt at politisere omkring genåb-
ningstidspunkt. 


ADHD-Foreningen 


Det har vi ikke modtaget henvendelser om. Der har været mange henvendelser omkring tolkning, men ikke omkring må-
den eller formen. Måske mere mangel på korte tolkninger der var letlæselige og nemme at genfinde.  


Dansk Fibromyalgi-Forening  


Medlemmerne i DFF har givet udtryk for, at de har haft manglende tilgængelighed til den information, som de har efter-
spurgt fra myndighederne her specielt ift. deres sygdomsspecifikke diagnose. Hvis der så er blevet opsøgt anbefalinger 
eller svar på deres spørgsmål, har der været en generel følelse af, at de ikke har været tilgodeset, eller at deres ønsker 
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om svar, ikke er blevet opfyldt. Det er patientforeningen, der har henvendt sig til lægefaglige ekspertiser for at få svar på 
spørgsmål fra deres medlemmers side.  


Dansk Blindesamfund 


En del medlemmer har haft vanskeligt ved at tilgå informationen på Coronasmitte.dk, da der er store mængder informa-
tion, som konstant opdateres og udvikles. Der har været en efterspørgsel efter auditive guidelines på både hjemmesider 
og i det offentlige rum, da mennesker med synshandicap ikke har mulighed for at læse de blå plakater, som er opsat i 
byrummet og andre steder.  


Hjernesagen 


Dette har vi heller ikke undersøgt systematisk. 


Cystisk Fibrose Foreningen 


Der kom en massiv informationsmængde på forskellige myndigheders kanaler, og det var i sig selv svært at finde rundt i. 
At det også kom drypvis, var naturligvis et vilkår, da viden og vejledning blev tilgængeligt løbende, men det var med til at 
skabe forvirring og frustration – og et stort behov for at få hjælp til at skabe overblik over ens egen situation.  
 
Vi tror det er blevet oplevet som på den ene side positivt, at der blev kommunikeret meget, men på den anden side me-
get forvirrende at der hele tiden kom ny information, ændrede vejledninger osv.  


Parkinsonforeningen 


Vi har ikke oplevet, at vores medlemmer har oplevet problemer med måden, myndighederne har kommunikeret på. 


Lev – livet med udviklingshandicap 


• Der har generelt været et utilstrækkeligt – og sent – niveau af information til mennesker med kognitive 
handicap: Easy read, videoinfo mv. 


• Ministeriet har tilsyneladende været upræcise i forhold til ned- og genoplukning af især dagtilbud, idet 
kommunerne undlod at følge ministeriets udmeldinger på spørgsmålet (se bl.a. denne undersøgelse 
som Lev gennemførte 8-12 maj: https://www.lev.dk/media/944029/mennesker-med-udviklingshandicap- 
under-coronakrisen.pdf ) 


Høreforeningen 


Vores medlemmer er afhængige af undertekster på tv-udsendelser, også når der sendes direkte, fx fra de pressemøder, 
der afholdes / har været afholdt. Her har det især været et problem med manglende undertekster på TV2 News, der 
desværre ikke er forpligtet til at sætte undertekster på. Derudover er tekstning af direkte tv et generelt problem, da 
tekstingen ofte er mangelfuld og forsinket. Til gengæld har der været tekster på de informationsvideoer, der er blevet 
udsendt af Sundhedsstyrelsen. Vi har manglet tilgængelig sms/chat med corona-hotlinen, som først sent kom på plads. 
Telefon-hotline er ikke tilstrækkelig for vores målgruppe. 


Astma-Allergi Danmark 


• Mange tror at vi har yderligere info end det der lægges ud offentligt fra SST. 
• Mange har haft brug for en individuel vurdering, da de, på baggrund af myndighedernes udmeldinger, har haft 


svært ved at vurdere, om de har været i gruppen af personer med øget risiko. 
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• En del har haft svært ved at vurdere, hvilke præcise forholdsregler der skal tages, når man selv eller et familie-
medlem har en kronisk sygdom. Eksempelvis, kan jeg gå på arbejde, når min mand er i risikogruppen? Kan jeg se 
mit barnebarn der har astma?  


• Mange har oplevet at der har været en meget stor strøm af nyheder og informationer fra myndighederne, og 
det har været svært at følge med i hvad der er det sidste nye der er gældende.  


• Mange har oplevet at det har været svært at navigere rundt i informationen på myndighedernes hjemmesider, 
og finde præcis det der er relevant for den enkelte. 


Foreningen Danske DøvBlinde 


Mange af FDDBs medlemmer har haft svært ved at følge med i den kommunikation, der er kommet fra myndighederne. 
Der har ikke været særlig målrettet kommunikation til den døvblinde målgruppe, og dermed har det været overladt til 
foreningens netværk og kommunikationskanaler at viderebringe info i det omfang, vi kunne.  


Diabetesforeningen 


Vores medlemmer har ikke haft store udfordringer med tilgængeligheden af viden, men har været frustreret over, at de 
ikke har kunne få svar på, hvordan de har skulle forholde sig, som personer i øget risiko, og også har været usikre på, 
hvor de skulle henvende sig for at få mere viden.  


Nyreforeningen 


Vores medlemmer har været i tvivl om de konkrete retningslinjer, mht. om de skal opfatte sig selv som værende i risiko 
og således tage yderligere forholdsregler fx i forbindelse med job og selvisolation. Myndighedernes henvisning til vurde-
ring via egen læge og nefrolog (nyrelæge), har for nogle gjort det svært at få et konkret svar på hvordan de skal forholde 
sig. Fx har det ikke været entydigt om transplanterede tilhører risiko-gruppen, hvis transplantationen er mere end et 
halvt år siden (som beskrevet i retningslinjerne for personer med øget risiko ved COVID-19). Usikkerheden er opstået i 
forbindelse med, at det også er angivet, at personer, som modtager immundæmpende medicin, tilhører risiko-gruppen. 
Idet transplanterede modtager immundæmpende (uanset om det er et halvt år eller længere tid siden) vil alle transplan-
terede være i risiko-gruppen. 
 
Der har været en generel usikkerhed omkring de svar vores medlemmer (pårørende, dem i dialyse, transplanterede og 
nyresyge på anden vis) får. Svar fra fx hospitaler og jobcentre har været vævende og uklare. 


Hjerneskadeforeningen 


Generelt har vores medlemmer været glade for måden der er blevet kommunikeret på, men som nævnt under pkt. 1 
har vores rådgivning været lagt ned, med konkrete spørgsmål omkring detaljer der gælder for dem. 


Epilepsiforeningen  


Se forrige svar (spg. 1.1). 


PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen 


De af vores medlemmer med kognitive udfordringer har været udfordret ift. meget skærmlæsning, men der er ikke rap-
porteret om de store problemer. 
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1.3 Hvordan har I som organisation kommunikeret til og med jeres medlemmer i forbindelse med corona-situa-
tionen? (Beskriv gerne konkrete indsatser og initiativer)  


SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed 


Under første bølge skrev vi ofte nyhedsbreve, der prøvede at forenkle og præcisere, hvad der var gældende regler. 


Ordblindeforeningen  


Som vi altid gør, vi digitale nyhedsbreve. 


Psoriasisforeningen 


Intens brug af SoMe samt en af DH-støttet indsats overfor samtlige foreningens medlemmer med rundringning med 
henblik på at afdække eventuelle udfordringer med ensomhed mm.  


ADHD-Foreningen 


Vi har benyttet vores eksisterende kommunikationskanaler da vi på den måde rammer bredt: 
• Medlemsblad 
• Direkt mails 
• Facebook 
• LinkedIn 
• Instagram (særligt til de unge) 
• Www.adhd.dk  
• Telefonrådgivningen (øget i perioden grundet øget antal henvendelser) 
• Lokalafdelingerne herunder også telefonrådgivning 
• PR 


 
Vi har mest kommunikeret om indsatser, altså hvordan vi kan bidrage og hjælpe børn, unge og voksne med ADHD og 
deres pårørende med viden, rådgivning og indsatser.  
 
Ligeledes er den interne kommunikation øget for at sikre at vidensniveauet i hele organisationen er opdateret og klar til 
at takle den nye situation og besvare den nye slags henvendelser.  
 
Vi har også igangsat nye kommunikationsindsatser i perioden igennem samarbejdspartnere så som KL, Sundhedsstyrel-
sen, Socialstyrelsen, kommuner og skoler for at nå så bredt ud som muligt f.eks. Med online forældretræningsmulighed 
for at få viden og redskaber til familier:  
 
Kl udsendelse til alle kommuner: 
https://www.kl.dk/nyheder/socialomraadet/2020/gratis-online-foraeldretraening-til-foraeldre-med-boern-med-
adhd-eller-lignende-vanskeligheder-i-lyset-af-covid-19/ 
 
Folkeskolen artikel: 
https://www.folkeskolen.dk/1843536/mange-foraeldre-har-benyttet-sig-af-gratis-adgang-til-traeningsprogram 
 
Socialstyrelsens hjælpemiddeldatabase: 
https://hmi-basen.dk/r11x.asp?linkinfo=68106 



http://www.adhd.dk/

https://www.kl.dk/nyheder/socialomraadet/2020/gratis-online-foraeldretraening-til-foraeldre-med-boern-med-adhd-eller-lignende-vanskeligheder-i-lyset-af-covid-19/

https://www.kl.dk/nyheder/socialomraadet/2020/gratis-online-foraeldretraening-til-foraeldre-med-boern-med-adhd-eller-lignende-vanskeligheder-i-lyset-af-covid-19/

https://www.folkeskolen.dk/1843536/mange-foraeldre-har-benyttet-sig-af-gratis-adgang-til-traeningsprogram

https://hmi-basen.dk/r11x.asp?linkinfo=68106
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Social- og Indenrigsministerens facebook profil: 
 


Sundhedsstyrelsens pjece om digitale indsatser til familier i Corona-tiden: 
https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2020/Corona/PJECER/Psykisk-sårbare/25503_Psykisk_sarbare_familier_di-
gital_A4.ashx?la=da&hash=40B3797EE4ACD861DF94CD9DB102DFDD488A5586 


Dansk Fibromyalgi-Forening  


Som organisation har vi ikke gentaget de generelle budskaber, der allerede blev bragt af de danske sundhedsmyndighe-
der. Derimod har vi fokuseret på kommunikation af andre problematikker henvendt til vores målgrupper udover den 
generelle information, som den danske befolkning har fået under COVID-19 krisen. Vi har i foreningen specielt haft et 
fokus på immunsystemet, og på hvorvidt vores medlemmer har været i en øget risiko for at blive smittet. Dette er blevet 
kommunikeret i samarbejde med fagprofessionelle på området med fibromyalgi, da dette har været et ønske fra vores 
medlemmer. Informationen er videregivet gennem vores sociale platforme og vores hjemmeside. Vi har haft en øget 
forespørgsel i vores rådgivning, både i forhold til lægefaglige spørgsmål og psykologisk bistand i forhold til ændret livsbe-
tingelse i forhold til covid 19, herunder også familiemæssige belastninger. 
  



https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2020/Corona/PJECER/Psykisk-s%C3%A5rbare/25503_Psykisk_sarbare_familier_digital_A4.ashx?la=da&hash=40B3797EE4ACD861DF94CD9DB102DFDD488A5586

https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2020/Corona/PJECER/Psykisk-s%C3%A5rbare/25503_Psykisk_sarbare_familier_digital_A4.ashx?la=da&hash=40B3797EE4ACD861DF94CD9DB102DFDD488A5586
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Dansk Blindesamfund 


Vi har dels kommunikeret løbende og med målrettet viden via vores Medlemsblad, hjemmeside og Facebook-side. Der-
udover har vores konsulentordning ringet rundt til alle vores medlemmer en eller flere gange, dels for at tale om den 
uvante situation og dels for at yde rådgivning i forbindelse med konkrete problemstillinger. Rundringningen har været 
en stor succes og vores medlemmer har været meget glade for opkaldene. 


Gigtforeningen 


GF har opskaleret åbningstiden i vores rådgivning, udformet et Q&A på vores hjemmeside, som har haft 54.862 visnin-
ger i perioden 11.3 – 23.6, ligesom vi har kommunikeret massivt via sociale medier, medlemsbladet, sendt direct mails 
og elektroniske nyhedsbreve til vore medlemmer. Vi oplever, at vi som aktør i civilsamfundet har været med til at løfte en 
væsentlig formidlingsopgave i forhold til at vejlede patienter og pårørende - ikke mindst i forhold til betydningen af 
imundæmpende medicin. En opgave som det offentlige tydeligvis ikke magtede alene. 


Hjernesagen 


Vi har etableret et særligt site på vores hjemmeside, skrevet flere nyhedsbreve, haft Zoom møder med vores lokalfor-
eninger og skrevet flere mails direkte til de lokale formænd, samt opslag på Facebook. 


Cystisk Fibrose Foreningen 


Vi opgraderede straks vores indsats på rådgivningsområdet, med generel rådgivning samt socialrådgivning og psykolog-
hjælp, så det passede til det aktuelle behov. 
 
Det samme gjorde vi med vores politiske indsats og vores kommunikationsarbejde. 
 
Vi forsøgte, så hurtigt som muligt, at skabe klarhed omkring de relevante myndigheders information og vejledninger og 
hvad de betød for personer/familier med cystisk fibrose. Vi formidlede information fra myndighederne, fra cystisk fi-
brose centrene (cystisk fibrose læger) og fra relevante organisationer.  
 
Det gjorde vi via et særligt corona-afsnit på vores hjemmeside, opslag på Facebook, hyppige nyhedsbreve og ved direkte 
personlig kontakt med vores medlemmer telefonisk.  
 
Vi havde en tæt dialog og godt samarbejde med DH om det politiske arbejde og gav input til kommunikationen i form af 
cases, hvor personer med cystisk fibrose fortalte deres historie om behovet for at blive hjemme.  
 
Vi har således ikke kun kommunikeret fakta om corona og Covid-19, men har i høj grad også kommunikeret medlem-
mers personlige historier, vores politiske indsats, vores rådgivningstilbud, de bekymringer medlemmerne sad/sidder 
med, lovgivning og vores online aktiviteter. 
 
Vores online aktiviteter har udgjort en stor del af den støttende kommunikation til og med vores medlemmer.  


Parkinsonforeningen 


• Via foreningens hjemmeside har vi haft en nyhed om corona, parkinson og forholdsregler. Indholdet har ligget 
så tæt på de officielle udmeldinger som muligt. Vi har opdateret samme nyhed og haft den liggende øverst på 
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forsiden i hele perioden, så man let kunne finde den. Derudover har vi haft andre nyheder på hjemmesiden re-
lateret til corona primært fokuseret på, hvordan man kunne holde sig fysisk aktiv, så som de træningsvideoer, vi 
fik producerede i april 2020.  


• Vi har sendt elektroniske nyhedsbreve ud samt anvendt Facebook med nyt om corona og links til hjemmesiden. 
• Foreningens medlemsbrev udkom primo juni og heri informerede vi også en smule om coronasituationen. Men 


produktionstiden for brevet er lang og derfor bliver den type nyheder let forældede. 
• Vi har udsendt et enkelt fysisk brev til medlemmer uden e-mailadresse. 
• I vores telefoniske rådgivning har medlemmer ringet ind og talt med neurolog, fysioterapeut, sygeplejerske, soci-


alrådgiver mf. 
• I sekretariatet har medlemmer ringet direkte til os vedr. coronasituationen.  


Lev – livet med udviklingshandicap 


• Corona-FAQ på lev.dk hjemmeside 
• Nyhedsbreve, video, sociale medier 
• Ekstra kapacitet i Levs telefonrådgivning 
• Særlig vejledning om anvendelse af digitale video-kommunikationsformer (støttet af Social- og indenrigsministe-


riet/Folketinget) 


Dansk Handicap Forbund 


Fra forbundet centralt har vi haft fokus på at formidle vigtig viden omkring nødbekendtgørelse og rettigheder i forhold til 
levering af basal hjælp og håndtering af at have hjælpere i eget hjem m.v. Informationen er gået via vores rådgivnings-
team og er samtidig formidlet på forbundets hjemmeside, mens egentlig mødeaktivitet har været tilrettelagt online. Me-
get hurtigt sikrede vi anskaffelse af en velfungerende it-platform til brug for mødeafholdelse. Vores lokalafdelinger arbej-
der meget individuelt og har derfor haft forskellige tilgange til arbejdet. Nogle steder har man arrangeret onlinemøder, 
mens man andre steder har ringet til medlemmer, som plejer at deltage i fysiske møder, og i perioden har siddet meget 
alene. 


Høreforeningen 


Vi har kommunikeret via direkte mails til vores medlemmer om situationen og hvordan de kan få hjælp hos os. Derud-
over har vi kommunikereret via vores hjemmeside (fx med info om hvordan man kunne få hjælp hvis ens høreapparat 
gik i stykker under nedlukningen eller hvordan man kan komme i kontakt med akuttelefonen via sms / chat). Ligeledes 
har vi kommunikeret på Facebook og i medlemsbladet. Vores fokus har primært været på vinklen hørenedsættelse og 
corona, hvor vi har forsøgt at imødekomme de behov mennesker med hørenedsættelse havde under nedlukningen. 


Astma-Allergi Danmark 


• Vi har oprettet et fokusområde på vores hjemmeside https://www.astma-allergi.dk/coronavirus  
• Vi udvidede vores åbningstid på vores telefoniske rådgivning i perioden 14. marts til 12. juni med tredobling af 


henvendelser i marts og april og fordobling ved den begyndende genåbning i juni 
• Vi har haft skriftlig rådgivning til medlemmer 
• Vi har haft løbende nyheder på hjemmeside, medlemsmagasin, nyhedsbreve og sociale medier 
• Vi har fået mulighed for deltidsansættelse af psykolog til at opkvalificere vores rådgivere og varetage nogle af de 


svære samtaler med bekymrede og ængstelige borgere 



https://www.astma-allergi.dk/coronavirus
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Foreningen Danske DøvBlinde 


Foreningen Danske DøvBlinde har siden corona-nedlukningens begyndelse udsendt 12 sær-nyhedsbreve i ren tekst på 
mailformat til alle de af foreningens medlemmer, som vi har e-mailadresser på. Nyhedsbrevene har indeholdt al væsent-
lig information fra myndighederne med alle vigtige retningslinjer og anbefalinger suppleret med gode råd fra foreningen. 
Samme indhold er udsendt på FDDBs egne digitale og tilgængelige nyhedsgruppe-system (Ideksy).   
 
Der blev oprettet blogs med beretninger fra døvblinde på FDDBs hjemmeside  
Se: https://www.fddb.dk/doevblinde-blogger-om-hverdagen-under-corona-krisen/  
 
Telefonopkald med rundspørge til de medlemmer, som vi sjældnest er i kontakt med, og som vi ved mestendels kom-
munikerer ikke-digitalt. 
 
Aktivering af foreningens lokale netværksledere og lokale rådgivere med henblik på opsøgende opkald, mails og evt. lo-
kale besøg hos medlemmerne hvis muligt under de givne forhold. 
 
Væsentlig information med retningslinjer fra myndighederne blev videregivet på foreningens hjemmeside.  
Foreningens medlemsblad ’Medlemsnyt’ fortsatte med at udkomme på tryk, lyd, punkt og mail som vanligt.  


Diabetesforeningen 


Diabetesforeningen har prioriteret kommunikation til medlemmer og rådgivning omkring corona som noget af det aller-
vigtigste under coronasituationen. Derfor oprettede foreningen straks siden diabetes.dk/coronavirus med løbende op-
dateringer af de væsentligste retningslinjer – kvalificeret med en diabetesvinkel. Der blev nedsat en tværfaglig corona-
kommunikationsgruppe i huset, som dagligt mødtes virtuelt for at koordinere indsats og budskaber. 
Vi har løbende kontaktet Sundhedsstyrelsen om fortolkning af og videreformidling af nye meldinger, ligesom vi har væ-
ret i kontakt med eksperter på hospitaler, steno-centre og forskningsinstitutioner.  
 
Herudover blev åbningstiden i rådgivningen udvidet til også at rumme onsdage og aftenvagter, grundet et stigende antal 
af henvendelser pga. COVID-19.  
 
Foruden hjemmesiden har vi benyttet os meget af Facebook, hvor vi har mødt stor interesse, og der har været rigtig me-
get interaktion. Som eksempel på et konkret initiativ sendte vi live på Facebook med endokrinolog Troels Krarup, hvor 
medlemmer kunne få info om og stille spørgsmål til Covid-19 og diabetes.  


Nyreforeningen 


Vi har modtaget mange opkald til såvel sekretariatet som til foreningens frivillige rådgivere. Vi har dagligt været i dialog 
med Dansk-nefrologisk- selskab med henblik på nyrespecifikke udfordringer ved Corona-smitte. Ligeledes har vi videre-
bragt konkrete spørgsmål fra vores medlemmer. Informationer og svar herfra og fra myndighederne er kommet ud via 
hjemmeside, SoMe og nyhedsbrev. 
 
Vi har netop igangsat omsorgssamtaler, hvor vi ringer til de af vores medlemmer som er nyresyge. Derudover gør vi via 
forskellige kommunikationskanaler mere ud af vores informationer omkring Corona.  
 



https://www.fddb.dk/doevblinde-blogger-om-hverdagen-under-corona-krisen/
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Hjerneskadeforeningen 


Vi har løbende informeret via vores sociale medier og hjemmeside - og så har vi øget vores åbningstider i vores rådgiv-
ning og øget bemandingen. 


Epilepsiforeningen 


Vi har løbende uploadet specifik viden i det omfang det var muligt, og det var - og er - ikke muligt at komme ret meget 
tættere på hvad Covid-19 betyder i forhold til epilepsien end det vi har sendt ud… 
 
Derudover har vi gennemført et survey med inspiration fra diverse danske og internationale surveys (herunder DH´s), 
som vi har forsøgt at vinkle specifikt på epilepsi. 


Osteoporoseforeningen 


Vi har opretholdt kommunikationen via sædvanlige kanaler: Medlemsblad, hjemmeside, nyhedsbreve, Facebook. Desu-
den har vi som noget nyt udarbejdet videoer med træningsøvelser for osteoporose-patienter og videoer med generel 
viden om sygdommen.  


PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen 


Vi har kommunikeret via hjemmeside, Facebook og nyhedsbreve. Både egne producerede artikler samt henvisninger til 
myndighedernes relevante corona-sider. 
 
 
1.4 Hvilke erfaringer er vigtige at tage med os videre fra corona-situationen i forhold til kommunikationen til 


jeres medlemmer? (Kom gerne med anbefalinger til erfaringer som er vigtige at inddrage ved lignende kri-
sesituation og/eller erfaringer som er centrale at bringe videre på handicapområdet generelt. Hvad har 
været særligt udfordrende og hvad har fungeret godt?) 


 


SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed 


• Straks efter en pressekonference skal alt der er sagt ligge et let tilgængeligt sted og svare til hvad der blev sagt med 
tilhørende hjemmelshenvisning og alle detaljer præcist og udtømmende beskrevet. Det nytter ikke det først kommer 
flere dag efter. 


• Hotlines skal være bedre klædt på. 


Danske Døves Landsforbund 


• Mange døve har haft det svært med at følge med nyhederne, da dansk ikke er deres første sprog, og de har haft stor 
glæde af tegnsprogstolkning til pressemøder mv. 


• Tegnsprogstolkning skal fremover indgå i enhver akut kommunikationsform, herunder pressemøder. 
• Tegnsprog skal indgå som et kommunikativt element i den nationale beredskabsplan 
• Smitteopsporing sker pt. kun telefonisk, hvilket er problematisk for døve borgere. Myndighederne bør kunne åbne op 


for andre kommunikative muligheder på smitteopsporingen. 
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Ordblindeforeningen 


Vi skal blive bedre til at kommunikere digitalt/zoommøder m.m. 


Psoriasisforeningen 


Vi er hurtigt blevet mestre i virtuelle løsninger 


ADHD-Foreningen 


Vi har erfaret, at online indsatser kan meget mere end vi havde forventet og kan være både gode standalone indsatser 
eller supplement til andre indsatser. Vi har erfaret, at den hurtige omstilling til online indsatser på mange områder har 
virket for de fleste og vi tillige har tiltrukket og ramt nye målgrupper.  
 
Vi har oplevet, at der er taget meget lidt hånd om kommunikation til dem med kognitive handikaps. 
 
Grundet stigning i henvendelser har vi prioriteret at forstærke vores rådgivning både med social rådgivning, coaching og 
mere generelle henvendelser.  


Dansk Fibromyalgi-Forening  


Det har været godt at udforme et Corona beredskab i DH. Dog har et stort fokus været på bestemte målgrupper/med-
lemsgrupper, hvorfor nogle andre grupper kommer ud af fokus. Dette gælder f.eks. mange af de som er multisyge eller 
de kroniske smertepatienter. I sådanne kritiske situationer, såvel som ukritiske, skal kronikere, som ikke har psykiske 
diagnoser eller fysiske handicap huskes og også bringes frem i lyset, når diverse informationer skal videregives. Det er 
derfor vigtigt at alle medlemsgrupper huskes og bliver varetaget, så de ikke står tilbage med en følelse af at blive ”glemt”.  


Dansk Blindesamfund 


Krisen har vist os, at det ikke er nok at skrive en artikel til hjemmeside og Medlemsblad. Det er langt fra sikkert, at alle 
følger med og holder sig opdateret her. Slet ikke i krise-situationer. Her har vores rundringninger til medlemmer været 
et vigtigt og værdifuldt værktøj, som vi og andre organisationer med fordel kan/bør benytte sig af fremover for at sikre 
sig, at medlemmer i udsatte grupper får den nødvendige viden og ikke mindst får en oplevelse af, at de ikke er glemt i 
kommunikationsstrømmen som kan være vanskelig at følge med i.  


Gigtforeningen 


• Det mentale helbred hos mange er påvirket negativt. Fire ud af ti (39%) angiver i vor brugerpanelundersøgelse, at de 
lever mere isoleret og føler sig mindre som en del af samfundet. Over en tredjedel (35%) af respondenterne angiver, 
at deres følelse af ensomhed er større nu end før corona-epidemien. Det er markante tal, der bidrager til at vise, 
hvordan corona-epidemien påvirker mennesker med gigts mentale helbred negativt. 


• Vores patientgruppes funktionsniveau påvirkes i høj grad af ikke at kunne passe den træning, som de normalt mod-
tager (før corona). 80% af de respondenter, der ikke har haft mulighed for at træne som tidligere, oplever negative 
forandringer i deres funktionsniveau. Og det allerede efter en måned uden den sædvanlige træningsmulighed. 


• Vi kan se på den akutte stigning i antallet af henvendelser i vores rådgivning, da statsministeren d. 11. marts ”lukkede 
Danmark”, at en usikker fremtid stiller krav til en hurtig omstilling. Antallet af henvendelser til Gigtforeningens rådgiv-
ning viser, at det kræver en prioritering af den akutte indsats, der kan skabe tryghed for mennesker med gigt og på-
rørende.  
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• Tempo, ikke mindst i forbindelse med præcis formidling af anbefalinger, viden, oplysninger om ændringer i aftaler 
mv. er i sig selv af stor betydning i en sådan krisesituation, er vores erfaring. 


Hjernesagen 


Primært, at vi i stigende grad vil supplere med onlinemøder, men også at dele af vores medlemsskare har særlige udfor-
dringer ved at bruge online kommunikation og dette vil forsøge at gøre noget ved, bl.a. via de midler vi har fået fra 
Stærke fælleskaber – puljen. 


Cystisk Fibrose Foreningen 


Det er vores erfaring, at vores medlemmer vil have et stort behov for at få skabt overblik over situationen og hvordan de 
selv er stillet samt hvordan de skal forholde sig, da det er svært selv at skabe sammenhængen midt i en alvorlig og be-
kymrende situation.  
 
Vi havde et godt samarbejde med cystisk fibrose centrene, men under coronakrisen havde de naturligvis meget travlt. Vi 
fik opbygget en model, hvor vi hver især kunne kommunikere klart, at medlemmerne kan henvende sig til centrene i for-
bindelse med alt det lægefaglige og til foreningen omkring rådgivning og støtte, lovgivning med mere.  
  
Helt afgørende for vores kommunikationsindsats har været vores gode samarbejde med de berørte parter, personer og 
familier med cystisk fibrose. At de har været villige til at fortælle deres historier har gjort at vi har kunnet være med til at 
skabe opmærksomhed omkring risikogruppernes svære situation under coronakrisen.  
 
I det daglige arbejder vi i forvejen meget med personlige fortællinger, og det gjorde, at vi havde et ”case-beredskab” klar 
til corona-kommunikationen.  
 
Det var en fordel, at vi hurtigt fik samlet kommunikationen fra forskellige parter og skabt et overblik over, hvad informati-
onen betød for den enkelte, og hvilke anbefalinger der var fra myndigheder, Cystisk Fibrose Centrene og os som for-
ening, og hvilke emner, som den enkelte selv måtte tage stilling til. Disse emner har fyldt meget i de individuelle samta-
ler, når medlemmer har henvendt sig for rådgivning og ved vores rundringning til alle medlemmer.  
 
Det gode samarbejde med DH har ligeledes været vigtigt for vores kommunikationsindsats. 


Parkinsonforeningen 


Vi har oplevet et stort behov for specifik information i relation til Parkinson sygdom. Eftersom det er en mindre diagno-
segruppe, har myndighederne ikke haft denne information. Vi har måtte opsøge denne viden via kontakt til det rele-
vante videnskabelige selskab og andre fagpersoner på området, også internationalt. Her påtager vi os således en form 
for myndighedsopgave. Det vil variere, hvordan mulighederne for de enkelte patientforeninger er for at skaffe sig en 
sådan specifik information. Det er muligt, at man en anden gang hurtigt kan sætte et virtuelt netværk op blandt patient-
foreninger omkring hvordan fagspecifik information indhentes og kommunikeres ud. 
 
Vi oplever, at vores kommunikation koncentreret omkring hjemmesiden har fungeret godt. Vi har lagt vægt på et samle 
kommunikationen og henvise fra andre kanaler til et sted. Sårbarheden er selvsagt, at ikke alle medlemmer har adgang 
til internet og vores hjemmeside. Den direkte kommunikation til denne målgruppe kom vi først sent i gang med og skal 
styrkes i en lignende situation fremover. 
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En af de helt store udfordringer for mennesker med parkinson under corona har været nedlukningen af den vederlags-
fri fysioterapi. Det har haft voldsomme konsekvenser for patienternes funktionsniveau, både fysisk og mentalt, og der-
med også for de mange pårørende. Det har været en svær udfordring at støtte medlemmerne i at blive ved med at være 
fysisk aktive, fordi mange er afhængige af deres sociale kontekst for at kunne ”tage sig sammen” til at træne. Parkinsons 
sygdom betyder dalende initiativ og igangsætning. Derfor har lukningen af træningsholdene været en stor udfordring. I 
en lignende situation vil vi være mere på forkant med evt. at understøtte, at fysioterapiholdene fortsat kan mødes i det 
fri under private rammer eller andre løsninger i den stil.    


Lev – livet med udviklingshandicap 


• Høj hastighed og mange skiftende meldinger giver udfordringer i forhold til klarhed i kommunikationen. 
• At finde balance mellem forskellige hensyn er udfordrende – smitteudsatte/risikogruppe vs personer 


som ikke er i risikogruppe. 
• At finde balancen mellem a) opbakning til myndigheders krisehåndtering og b) kritik af utilstrækkelig, 


langsommelig eller misfortolket implementering af indgreb. 
• Handicaporganisationerne kunne med fordel inddrages i informationsloopet fra myndighederne på et 


tidligere tidspunkt i processen. Vi formidler informationen til borgere og pårørende, og mange gange 
under Corona har vi under tidspres skulle sætte os ind i komplekse regler og ændringer – ofte efter at 
de var trådt i kraft. 


• Coronakrisen har affødt en forstærket refleksion om forskellige typer af medlemskommunikation. 
I mange tilfælde er der et politisk formål med en given kommunikation fra en handicaporganisation. 
Under corona-krisen havde mange medlemmer et stærkt behov for oplysende og vejledende 
kommunikation om den eksisterende retstilstand og evt. ændringer heri. Det medførte et voldsomt 
ressourcetræk og stillede andre krav til f.eks. kvalitetstjek. Her kunne man måske godt overveje et 
stærkere fremtidigt samarbejde mellem DH-organisationer. 


Dansk Handicap Forbund 


Vores erfaring er, at situationen har været svær ved nedlukning og genåbning. Fx har nødbekendtgørelsen givet anled-
ning til spørgsmål, ligesom vi ved genåbningen har haft eksempler på medlemmer, som tilhører risikogruppen, og hvor 
arbejdspladsen forventede, at de ville vende tilbage til jobbet, selvom virus fortsat var/er i samfundet. Det krævede/kræ-
ver rådgivningsstøtte at få sikret adgang til sygedagpenge. Vi har oplevet at få store mængder informationer gennem 
DH’s tætte kontakt til myndighederne. Det har været positivt, men også overvældende. Det er afgørende i en situation 
som denne, at informationerne bliver så enkle og præcise som overhovedet muligt. 
 
Eksempler på oplevede problemstillinger: 
Omkring personlig hjælp har vi hørt fra flere, som har udtrykt bekymring i forhold til smittefare, når mange hjælpere 
kommer og går ud af ens hjem – herunder også tvivl om, hvad man skal gøre, hvis man i denne situation skal karantæ-
nesættes. 
 
For BPA-borgere har vi oplevet, at det har været svært at komme i betragtning til at få udleveret værnemidler til brug i 
hverdagen. Dette er særligt vigtigt, når samfundet gradvis genåbnes og hjælperes børn bliver eksponeret for smitte. 
Man er meget tæt med sine hjælpere, og smitte kan meget nemt overføres. 
 
Der har være bekymringer i forhold til grænsearbejdere – fx i Helsingør, hvor en stor andel af hjælperne m.v. kommer 
fra Sverige, hvor der har været en helt anden tilgang til at begrænse smittespredning. 
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Der har været udfordringer med at fortolke nødbekendtgørelsen, hvor nogle kommuner har været ekstra large i situati-
onen, har andre, med henvisning til situationen, lukket helt af for at hjælpe i forhold til bestemte ydelser – altså et ek-
sempel på, at den kommunale forskellighed, vi i forvejen kender til, også har slået igennem i denne situation. 
 
I forhold til børnefamilier har vi set eksempler på, at nødpasning ikke har kunnet imødekomme særlige behov, og at man 
som familie står i en svær situation med børn, som har behov for særlig støtte, som forældrene så skulle levere, samtidig 
med at begge forældre skulle møde i kritiske samfundsfunktioner. 
 
Et medlem i udsatte-gruppen vælger at gå hjem. Arbejdsgiver meddeler, at det i så fald bliver uden løn. Vores rådgivere 
fik afdækket, at medlemmet var berettiget til ledighedsydelse. 
 
Det har også været en svær afvejning, når medlemmer har spurgt os om deres rettigheder. Vi ved, at kun kritiske funkti-
oner har været opretholdt, og her har vi i enkelte tilfælde måttet tage en snak med medlemmerne om, at de ikke kan 
forvente det samme som under normale omstændigheder. Her er noget af det svære også at finde ud af, hvor græn-
serne går? 
 
Der har været udfordringer i forhold til ledsageordningen, og der er eksempler på, at børnefamilier har været hårdt 
ramt i forhold til manglende værnemidler, manglende opstart af specialskoler etc. 
 
Det har været en overraskende erfaring for os, at vi i løbet af meget kort tid har kunnet flytte mødeaktiviteter m.v. til on-
line-platforme, og at mange (tillidsvalgte) har været særdeles åbne over for at anvende dem. Det har igangsat konkrete 
initiativer, som betyder, at vi fremadrettet vil anvende disse værktøjer til at nå en bredere kreds af medlemmer, afvikle 
flere arrangementer, hvor vi kan distribuere viden og danne nye fællesskaber. Det er en proces, som næppe ville have 
taget så meget fart, hvis ikke det havde været for nedlukningen på grund af corona. 
 
Situationen har også styrket organisationens evne til at agere i en hverdag, hvor udefrakommende omstændigheder 
ændrer på vores mulighed for at arbejde, som vi plejer. Der har blandt de tillidsvalgte vist sig en enorm vilje til at agere 
pragmatisk og hurtigt, og det er vores oplevelse, at nedlukningen delvist har styrket muligheden for at opnå tættere kon-
takt til dele af de tillidsvalgte, fordi der under nedlukningen var tid til at kontakte dem og gå i dybden med nogle af de 
analyser, vi ikke normalt har haft tid til. 


Høreforeningen 


Særligt i de første uger under nedlukningen er det vores indtryk, at medlemmerne var glade for at høre fra os. Det var 
en utryg tid, hvor hele situationen var ny og uvis, og der var ubehagelige billeder fra andre lande i Europa, fx Italien. Her 
tror vi, det er vigtigt, at man rækker ud til medlemmerne og gør opmærksom på, at man er der, hvis de har brug for 
hjælp. Direkte kommunikation i form af mails / breve er mest oplagt her, da det får en mere personlig karakter og føles 
mere direkte henvendt til den enkelte end fx et opslag på hjemmesiden mv.  


Astma-Allergi Danmark 


• Vi skal være til rådighed for medlemmerne. Der var stor usikkerhed og et stort behov for individuel afklaring.  
• Vi skal være tydelig i, at vi ikke kan beslutte hvad den enkelte skal gøre. Vi skal kende vores grænser. 
• Vi skal som rådgivere være der for hinanden og som forening have fælles udmeldinger. Det kræver tid at sikre 


det ens fundament. Det skal prioriteres. 
• Vi har hjulpet folk med at finde ud af hvad der er spekulationer i medierne, og hvad der reelt var fakta/ viden.  
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• Der er et stort behov for godt samarbejde med SST og vi satte pris på dialogen og muligheden for direkte kon-
takt.  


• Vi har erfaret, at det er vigtigt at myndighedernes udmeldinger er forståelige og handlingsorienteret for patien-
terne/borgerne, da vi har skullet ”oversætte” myndighedernes udmeldinger, så det bliver forståeligt og relevant 
for den enkelte, ud fra deres situation. 


• Myndighederne skal både fokusere på de fysiske og mentale dimensioner – både når der lukkes ned og når der 
genåbnes. 


• Ekstra ressourcer er væsentligt for at kunne varetage den anderledes og større opgave Corona krisen medførte 
• Behovet for at ”ens egen” patientforening bliver betydningsfuld for øget tryghed.  


Foreningen Danske DøvBlinde 


Det var rystende at opleve, at de kommunalt ansatte kontaktpersoner blev beordret til at blive hjemme, uden at de døv-
blinde borgere fik direkte besked fra myndighederne (kommunerne) om, hvad de kunne forvente af hjælp.   


Diabetesforeningen  


En vigtig erfaring er, at vores medlemmer (størstedelen) ikke er bange for at bruge de digitale platforme, og at vi skal 
bygge videre på de gode digitale erfaringer, som vi har gjort os.  
 
Vores medlemmer har i høj grad efterspurgt viden fra os om corona og diabetes, som de ikke føler at de kan finde andre 
steder, og derfor har vi haft en vigtig kommunikationsopgave i at samle og oversætte nyeste viden til vores medlemmer. 


Nyreforeningen 


Vi har overordnet været tilfredse med den information vi har fået. Foreningen kunne evt. have behov for en kontaktper-
son hos fx Sundhedsstyrelsen, som kunne rådgive og henvise foreningen til relevant information til vores medlemmer. 
Evt. én kontaktperson for alle handicap- og patientforeninger. 


Hjerneskadeforeningen 


Generelt viser det sig, at borgere henvender sig til den patientforening de har tillid til kan rådgive dem og som forstår 
deres handicap. Det er forståeligt, at myndighederne ikke kan give detaljeret information. Derfor bør myndighederne 
tilbyde en hotline til patientforeningerne rådgivnings funktion, så vi kan få detaljerne kommunikeret videre. 


Epilepsiforeningen 


Det vil være afgørende at myndighederne inddrager medlemsorganisationerne i alle former for informationsionsopga-
ver, da vi (sandsynligvis alle sammen) har langt, langt nemmere ved at nå ud til store dele af vores medlemskredse – og 
det på en helt anden måde end myndighederne har mulighed for. 


Osteoporoseforeningen 


Vi er glade for at have kunnet opretholde vores rådgivning, så vores medlemmer altid kan komme i kontakt med os.  
 


Det er ikke alle medlemmer, vi kan tage proaktivt kontakt til på en hurtigt og effektiv måde, fordi mange ikke har en mail-
adresse eller ikke bruger den.  
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Der er behov for en stor samfundsindsats, som understøtter, at alle borgere, også ældre og udsatte, får adgang til og 
forståelse for digitale løsninger. 


PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen 


Præcis og målrettet kommunikation, der adresserer de problemer, som borgerne oplever. Fx brugen af værnemidler, 
hvis man har en BPA-ordningen eller hjælpere i hjemmet. 
 


2 Offentlige institutionernes håndtering i forbindelse med nedlukningen 
 
(’Offentlige institutioner’ dækker en bred række institutioner som løser en samfundsmæssig opgave. Det kan både om-
fatte større statslige-, regionale- og kommunale institutioner som enkeltinstitutioner og aktører). 


 
2.1 Hvordan har jeres medlemmer oplevet offentlige institutioners håndtering i forbindelse med nedlukningen 


af samfundet? (Inddrag gerne eventuelle faktuelle oplysninger fra medlemsundersøgelser, registrering af 
medlemshenvendelser m.v.) 


SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed 


Grundlæggende vistnok godt, men der har været eksempler på institutioner med meget hjemmestrikkede regler uden 
hjemmel og uforståelig kommunikation. 


Ordblindeforeningen 


Ok – vi har ikke kendskab til andet. 


Psoriasisforeningen 


Det har vi ikke hørt nogen kritiske røster om. 


ADHD-Foreningen 


ADHD-foreningens medlemmer har alle udvist stor forståelse for behovet for at lukke ned og sikre hinanden. Det har 
dog været svært, at modtage klare retningslinjer fra institutioner om hvad der forventes af det enkelte ban/ung eller fra 
forældrene. Der har manglet klare, præcise udmeldinger samt redskaber til at klare hverdagen på en ny måde (her tæn-
kes særlig på skole/uddannelse, hjælp i hjemmet eller andre kommunale indsatser der blev lukket ned i perioden).  
 
Foreningen har oplevet, at mange unge med ADHD har oplevet mindre trivsel og mere ensomhed i perioden og vi har 
haft flere kritiske samtaler end før.  
 
Der har været bekymring for og tvivl om rettigheder under nedlukningen og om den hjælp/indsats de havde før Corona 
kunne fratages dem permanent efterfølgende og om gen-visitation til noget specifikt skulle finde sted. 







 
 


21 
 


Dansk Fibromyalgi-Forening  


Generelt opleves det at der har været opbakning til håndteringen fra øverste niveau. Da vores patienter oplever sig me-
get udsatte har der ligget en tryghed i at alle skulle passe på. Det har også givet lidt stilstand i den kommunale sagsbe-
handling, hvilket flere steder har givet ro på. Vores patientgruppe har været træt af de få kommunale tilbud, f.eks. varmt-
vandssvømning der blev lukket. Adgang til fysioterapi m.m. har været lukket eller kraftigt reduceret.  
Den gradvise genoplukning har haft flere udfordringer herunder tilbagevenden til job med megen kontakt, hvor oplevel-
sen af smitterisiko har været stor.  
I forbindelse med genoplukning er de få behandlingstilbud blevet ramt uden at det dog kan læses i statistikerne. Det 
gælder f.eks. tilbud om patientuddannelse, hvor der nogle steder er 2 år ventetid. Denne er vokset betragtelig efter at 
der kun kan tages halv antal deltagere ind.   


Dansk Blindesamfund 


Forskelligt. Nogle oplevede pludseligt fra den ene dag til den anden, at deres ledsageordning blev suspenderet eller at 
hjemmehjælpen blev udført anderledes uden varsel. Andre fik varsel om, at ordninger blev sat ud af kraft. For de flestes 
vedkommende blev der fundet fornuftige og fleksible løsninger, så det fortsat var muligt at få ledsagelse til indkøb eller 
nødvendige aftaler.  
Det er helt afgørende for vores målgruppe, at kommunikation fra offentlige institutioner tager højde for, at borgerne 
ikke kan se og at derfor kommunikeres enten mundtligt via telefon eller på i et format, som den enkelte borger kan tilgå.  
Mange børn med synshandicap og forældre med synshandicap har haft store problemer med at deltage i undervisnin-
gen og gøre brug af digitale læringsplatforme, da disse ikke er tilgængelige. Børn med synshandicap har således været 
hægtet af undervisningen, ligesom synshandicappede forældre ikke har været i stand til at hjælpe børn med lektier og 
opgaver. Det har været til stor frustration for både børn og voksne, at 5 uger (eller mere for nogen) uden skolegang og 
fysisk kontakt med lærere og kammerater, har sat børnene bagud i forhold til deres seende klassekammerater 


Gigtforeningen 


Stor usikkerhed, særligt i begyndelsen. 
På plussiden var, at Sundhedsstyrelsen uopfordret tog initiativ til inddragelse af og dialog med patientorganisationerne 
om særlige emner, bl.a. om udfordringer for risikogrupper, brug af mundbind og udformning af badge. 


Hjernesagen 


Det har vi ikke systematisk viden om. 


Cystisk Fibrose Foreningen 


Det er vores oplevelse, at de har været rigtig glade for den dialog der har været med cystisk fibrose centrene. Selvfølge-
lig var det svært i starten, fordi der var mange ting, man simpelthen ikke havde svar på endnu, og man skulle vænne sig 
til andre konsultationsformer, men da det var etableret kørte samarbejdet godt og de følte der blev taget godt hånd om 
dem.  
 
Med hensyn til kommunerne har der været utroligt stor forskel på medlemmernes oplevelser fra kommune til kom-
mune. Nogle har oplevet at kommunerne har været imødekommende og hjælpsomme og at der, så snart, de forskellige 
ordninger var på plads, kom styr på deres situation. Andre har mødt forhindringer og har måttet kæmpe og søge hjælp 
hos vores socialrådgiver. Det afspejler det normale billede, at der er stor forskel på håndtering af sager i kommunerne.  
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Parkinsonforeningen 


Neurologiske afdelinger omlagde hurtigt al konsultation til tilbud om videokonsultation. Vores oplevelse er, at mange 
medlemmer har valgt at udskyde deres neurologkonsultation fremfor at prøve en videokonsultation. Der er en udbredt 
fremmedgjorthed over for videokonsultation. Det har de neurologiske afdelinger ikke taget højde for, og der ligger en 
stor opgave foran dem og os i at gøre medlemmerne mere trygge ved videokonsultation. 


Lev – livet med udviklingshandicap 


• Betydelige udfordringer med den kommunale implementering af nationale bekendtgørelser, retningslinjer 
og udmeldinger. Det angår både besøgsrestriktioner i botilbud og kommunernes mulighed for 
(under særlige omstændigheder) at undlade at levere visse ydelser/indsats. Kommunerne fejl- og 
overfortolkede generelt bekendtgørelserne og fratog borgerne støtte og indsatser i stort omfang. 


• Coronakrisen. 
• For langsommelig omsætning af politiske aftaler til bekendtgørelser fra ministeriet, i visse tilfælde 3-4 


uger. 
• Konsekvenserne har været markante for borgere med udviklingshandicap og deres familier. Markant 


negativ effekt på trivsel – se https://www.lev.dk/media/944029/mennesker-med-udviklingshandicapunder- 
coronakrisen.pdf 


Dansk Handicap Forbund 


Se besvarelse i punkt 1. 


Astma-Allergi Danmark 


Mange medlemmer var usikre på, om de eller deres ægtefæller eller børn tilhørte gruppen af ’særlig udsatte’. Mange var 
også usikre på, om de kunne varetages deres jobfunktioner i de tilfælde, hvor der var kontakt med andre borgere, ek-
sempelvis nødpasning, plejesektoren eller dagligvarehandlen.  


Foreningen Danske DøvBlinde 


FDDBs døvblinde medlemmer oplevede mangel på information omkring deres rettigheder og muligheder i forbindelse 
med kontaktpersonordningen, som hører under kommunerne. Der manglede bl.a. tydelig formidling omkring hvad livs-
nødvendigt arbejde betød, og hvordan det blev defineret i forhold til målgruppen af døvblinde. Der manglede også infor-
mation omkring hvorvidt definitionen af ’livsnødvendig’ dels kunne tolkes forskelligt fra individ til individ, og dels om det 
var en definition, der kunne ændre sig over tid. Fx vil det på lang sigt under en nedlukning på et eller andet tidspunkt 
kunne blive livsnødvendigt at få ledsagelse til fx at gå en tur eller få luft på anden vis.    
Læs artikel om problematikken her: 
https://www.fddb.dk/nyheder/brev-til-kommunerne-doevblinde-er-ekstra-saarbare/ 
 
Der manglede også fleksibilitet omkring døvblindes muligheder for at anvende tolk. Døvblinde har en personlig pulje på 
kun 20 timer om året til personligt brug. Til gengæld er der fri tolkning til handicappolitiske aktiviteter.  
Under normale omstændigheder mødes døvblinde ofte til handicappolitiske aktiviteter som møder, kurser, netværksar-
rangementer og udflugter med relevant døvblinde-relateret indhold og fokus, og gennem disse arrangementer får de 
samtidig et grundlæggende socialt behov delvist dækket.  
Da alt handicappolitisk arbejde blev sat på stand-by, og alle fysiske arrangementer blev aflyst, opstod der er et stort tom-
rum for døvblinde. Nogle døvblinde kan godt deltage i fx skype-møder, men langt de fleste får ikke det hele med, hvis de 
overhovedet kan deltage. Blot det at tale med familie, venner og bekendte via en computer vil derfor kræve brug af tolk, 



https://www.fddb.dk/nyheder/brev-til-kommunerne-doevblinde-er-ekstra-saarbare/
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og med en personlig pulje (timebank) på kun 20 timer årligt, er hjælpen hurtigt brugt op. Mange døvblinde var derfor 
ikke blot isoleret i eget hjem uden mulighed for at gå ud fysisk, men også uden mulighed for at kommunikere med deres 
bekendtskabskreds. 


Diabetesforeningen 


Vi oplever, at der har været stor forståelse fra vores medlemmer i forbindelse med nedlukningen, og at det har medført 
lidt længere svartider mm fra offentlige institutioner. Det kan vi bl.a. fornemme i henvendelserne fra medlemmer i råd-
givningen. Det kan bl.a. skyldes, at bekymringerne ved at være i risikogruppen har overskygget meget andet.  
 
Desuden har vi indtryk af, at medlemmerne har været gode til at tilpasse sig og benyttet digitale samt telefoniske kon-
taktmuligheder. 


Nyreforeningen 


Vi har oplevet, at jobcentre har haft svært ved at forstå, at nyresyge tilhører risiko-gruppen. Foreningens socialrådgiver 
har talt med mange jobcentre for at henvise til, at nyresyge tilhører risiko-gruppen og i visse tilfælde ikke kan gå på ar-
bejde. 
 
Problematik omkring Flextrafik: Da det er sygehusledelsen i den enkelte region der bestemmer reglerne, er der vidt for-
skellige regler i Danmark for, hvordan man skal køre patienter i risikogruppen til for eksempel dialyse. Det skaber utryg-
hed blandt dialysepatienter. 
 
Vores medlemmer har oplevet længere ventetider på operationer og familietransplantationer er blevet udskudt. Ligele-
des har hospitalernes nyreskoler været aflyst, hvilket har været en stor forringelse for patienter og pårørende. 


Hjerneskadeforeningen 


Der har været stor forvirring omkring institutionernes forskellige håndteringer, både i forbindelse med lockdown, men i 
endnu højere grad i forbindelse med lockup. 


Epilepsiforeningen 


En del har oplevet ændringer i støtten – og det har også medført en negativ påvirkning af dagligdagen hos hovedparten. 
Men omvendt har hovedparten stor forståelse på ændringerne i situationen.  
Der er dog ret få svar på lige de her kategorier af spørgsmål (i alt 67 svar). 


Osteoporoseforeningen 


Nedlukningen har skabt bekymringer hos medlemmer, der ikke kunne få deres behandling hos deres praktiserende 
læge. 


PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen 


Overordnet set har der været forståelse for, at der er sket begrænsninger, men 15 af de adspurgte i vores april-under-
søgelse har mistet praktisk hjælp under corona’en, og af de 15 % er der ca 20%, der aldrig fik en ordentligt og fyldestgø-
rende individuel begrundelse. 
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2.2 Hvordan har I som organisation håndteret jeres medlemmers udfordringer i forbindelse med nedlukningen 
af samfundet? (Beskriv gerne konkrete indsatser og initiativer)  


SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed 


Vi har stillet vores telefonrådgivning til rådighed og forsøgt med digitale besøgsvenner. 


Ordblindeforeningen 


Det er kun vores ordblinde medlemmer, som er forældre til ordblindebørn i folkeskolen, som har haft udfordringer, 
fordi nedlukningen af folkeskolen, har betydet at de selv skulle undervise deres børn, hvilke de ikke kan.  Og i den forbin-
delse har foreningen ikke kunne gøre så meget. 


Psoriasisforeningen 


Se 1.3 og 1.4 


ADHD-Foreningen 


ADHD-foreningen besluttede at lade alle medarbejdere forblive på arbejdet, naturligvis hjemmefra, og med lidt ændrede 
forhold for at imødekomme det ændrede pres, der er/var ADHD-foreningen. Velvidende at det kunne få økonomiske 
omkostninger og at vi ikke kunne søge ind i de på det tidspunkt kendte kompensationsordninger. Vi gennemgik alle 
planlagte initiativer, og det var/er ganske markant, hvad der er aflyst, både nationalt og lokalt, både for professionelle og 
for dem, vi i virkeligheden er sat i verden for.  
 
Vi gjorde/gør, dog hvad vi kan, for at holde alle de aktiviteter i gang, vi kan, fra den ret virtuelle verden. Og vi sikrer selv-
følgelig, at vi kan igangsætte alle øvrige aktiviteter, så snart Danmark igen bliver, som vi kender det og elsker det.  
  
Vi forsøgte/forsøger at holde fast i både børn, unge og voksne med ADHD, og der er søsat mange nye virtuelle initiativer: 
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I ADHD-foreningen er vi i denne tid taknemmelige for, at vi de seneste år har bygget solide online platforme op i form af 
online univers på adhd.dk og profiler på Facebook, LinkedIn og Instagram. Og taknemmelige for at vi, gennem dia-
log, har målrettet online løsninger, som mange kan få gavn af, også i denne tid. Vores ønske er, at vi kan inspirere: 


  
• Forældre til børn, i alderen 3-9 år, til at melde sig til vores online forældreprogram KiK NU!. – blev omgjort til online 


gratis indsats i Coronaperioden. Der er blevet anvendt over 4000 moduler i perioden, hvorfor det er besluttet af ind-
satsen forbliver i “corona-versionen”.  


• Unge med ADHD eller forældre til et ungt menneske med ADHD, til at joine vores online ungefællesskab ADHD Ung+ 
(www.adhd.dk/ung), herunder også STU-indsatsen. 


• Voksne med ADHD, eller pårørende i det hele taget, til at benytte vores Mestringsbank på www.adhd.dk 
• Afholdt 20 mestringsforløb af 10 gange for forældre, unge og voksne med ADHD og også angst med meget fine eva-


lueringer:  
• 62,9 % af de deltagere, som har svaret på evalueringsskemaet, har fået meget ud af at deltage. Det vigtigste for 


dem har været at snakke med andre i samme situation.  
• 92,9 % af deltagerne, som har svaret på evalueringsskemaet, vil anbefale andre voksne med ADHD og angst at 


deltage i et online mestringsforløb. 
 
Det har også være stærkt at se, hvordan nogle grupper vælger at fortsætte deres online fællesskab efter at grupperne 
afsluttes i denne uge. 


Dansk Fibromyalgi-Forening  


Mange af vores medlemmer har efterspurgt lægefaglig viden og information ift. deres risiko som sygdomsgruppe. Dette 
har vi, som forening prøvet at imødekomme ved at skaffe information fra førende læger inden for fibromyalgi. Informati-
onen blev samlet og lagt på de sociale medier og hjemmesiden, så vores medlemmer har kunne tilgå dette herfra. Der-
udover har vi sat ekstra ind i vores telefonrådgivning og haft særligt fokus på medlemmernes individuelle angst for CO-
VID-19 og dets konsekvenser for dem, deres hverdag og arbejdsliv. Derfor har vi som forening sat ekstra energi i rådgiv-
ningen, for at få vores medlemmer til at føle sig mere trygge under krisen.  


Dansk Blindesamfund 


Vi har som nævnt ovenfor været i kontakt med alle medlemmer løbende under nedlukningen for at kunne bidrage til 
dialogen med kommuner og andre instanser, hvor der har skullet findes en løsning på et konkret problem. Vi har adres-
seret behovet for en præcisering af bekendtgørelsen over for Socialministeriet, hvilket ministeriet tog til efterretning. 
Derudover har vi været i dialog med Sundhedsstyrelsen og Politiet for at sikre, at hjemmesider med relevant information 
(fx coronasmitte.dk) er fuldt tilgængelige, så mennesker med synshandicap kan tilgå opdaterede retningslinjer etc.  


Hjernesagen 


Vi har haft mere åbent i vores rådgivning og skrevet en lang række informerende opslag på hjemmesiden. Vi har produ-
ceret videoer til fysisk og mental selvtræning. Endvidere skrevet indlæg på Altinget og henvendt os til alle landets kom-
muner for at italesætte problemer omkring nedlukning af hjerneskaderehabilitering. 


Cystisk Fibrose Foreningen 


Vi har udvidet vores rådgivning, skruet op for vores kommunikationsindsats, lavet en lang række netværks- og støtteakti-
viteter online, udført en rundringning til alle medlemmer og arbejdet politisk for løsninger.  



http://www.adhd.dk/

http://www.adhd.dk/ung

http://www.adhd.dk/
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Parkinsonforeningen 


• Som nævnt var nedlukningen af vederlagsfri fysioterapiholdene en af de største udfordringer for vores medlem-
mer. Vi har holdt tæt kontakt til Danske Fysioterapeuter og vores fysioterapikonsulent blandt andet for at sikre, 
at der var klarhed over, hvad man kunne og hvad man ikke kunne. Der har været et dobbelt hensyn til at få mest 
mulig holdtræningsadgang og forebygge smitte bedst muligt i klinikken. 


• Vi har fået produceret videoer til hjemmetræning med foreningens fysioterapeut og midler fra Novo Nordisk 
Fonden. 


• Vi har kommunikeret meget intenst om vigtigheden af at holde sig fysisk aktiv.  
• Den telefoniske rådgivning med ni fagpersoner og fire frivillige har været til rådighed for spørgsmål fra medlem-


mer. 


Lev – livet med udviklingshandicap 


• Ekstra rådgivning 
• Politisk arbejde og kommunikation 
• Dialog med myndigheder – nationale og lokale 
• Projekt om digital videokommunikation 


Dansk Handicap Forbund 


Se besvarelse i punkt 1. 


Høreforeningen 


Vi har kortlagt for dem, hvor de kunne få akuthjælp til deres høreapparater, hjælpemidler, tinnitushåndtering mv. Vi har 
informeret om, hvordan de kan komme i kontakt med akuttelefonen via chat og sms (og presset på for ordninger i to 
regioner). Og så har vi sørget for, at der blev oprettet en e-mail til den fælles myndigheds hotline ”coronalinjen”. 


Astma-Allergi Danmark 


Vi har gengivet myndighedernes udmeldinger, og derud over har vi henvist til en individuel vurdering hos læge / special-
læge. Derudover har vi gennem udvidet åbningstid rådgivet og haft samtaler med mennesker, der var ensomme, bange 
og meget i tvivl om, hvordan de kunne leve deres liv med deres kroniske sygdom. 


Foreningen Danske DøvBlinde 


Samme som nævnt under punkt 1.3. 
 
Dertil kommer, at vi har forsøgt at tilpasse vores lokale tilbud, så de så vidt muligt kunne udføres under de givne om-
stændigheder. Fx har vi forsøgt at omdanne lokale netværksgrupper til mindre gåtursgrupper, der kan gennemføres 
med færre mennesker i det fri. Vi har samtidig forsøgt at aktivere vores lokale tillidsfolk, så støtte og opbakning kunne 
brede sig lokalt og på den måde forsøgt at imødegå følelsen af ensomhed og isolation.  
Vi har orienteret vores medlemmer om deres rettigheder også i forhold til deres rettigheder til tolk til distance-kommu-
nikation.  
 
FDDB involverede pressen (Altinget) i sagen omkring manglende fleksibilitet vedr. private tolketimer (privat timebank). 
Altinget indhentede udtalelse fra socialminister Astrid Krag, der anerkendte problematikken og er villig til at se på hele 
området for tolkning.   
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Se artiklen på:  
https://www.fddb.dk/nyheder/artikel-doevblinde-foeler-sig-ladt-i-stikken-under-krisen-vil-have-fri-adgang-til-tolkebi-
stand/  


Diabetesforeningen 


Vi har forsøgt at sætte fokus på det digitale sammenhold, bl.a. ved at gøre nogle af vores arrangementer og mentorpro-
grammer digitale.  
Herudover har vi haft fokus på at italesætte det mentale aspekt af nedlukningen, fx i vores rådgivningssamtaler.  


Nyreforeningen 


De fleste hospitaler har en nyreskole, som fysisk og psykisk mv. forbereder folk på at komme i dialyse. Disse har været 
lukkede i en lang periode og der er opstået en pukkel af nyrepåvirkede, som mangler viden om det at komme i dialyse. 
Vi har taget konsekvensen og er i gang med at lave vores egen nyreskole, som skal være online og altså kunne gennem-
føres hjemmefra. Den digitale nyreskole lanceres inden udgangen af 2020. 
Derudover udvider nyrelinjen med flere rådgivere og nye muligheder for kontakt til denne. Omsorgssamtaler og udvidet 
tilbud om psykolog-hjælp er endnu et nyt tilbud. 


Hjerneskadeforeningen 


Udvidet vores rådgivning og vores kommunikation. 


Epilepsiforeningen 


Vi har – som altid - siddet klar ved rådgivningstelefonerne, men kan ikke konstatere en mærkbar stigning i antallet af co-
rona-specifikke henvendelser ifht. den vanlige store efterspørgsel på rådgivning.  
 
Derudover har vi brugt rigtigt krudt på at få målrettet informationen fra myndighederne og få sorteret i hvad der var 
særligt relevant for vores medlemmer i denne situation (se svar på første spørgsmål). 


Osteoporoseforeningen 


Vi har bidraget til at få afklaret, hvorvidt behandling kunne udskydes. 


PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen 


Vi har hjulpet med forespørgsler og henvist til myndighederne, der har forsyningsansvaret. 
 
 
2.3 Hvilke erfaringer er vigtige at tage med os videre i forbindelse med håndteringen af nedlukningen? (Kom 


gerne med anbefalinger til erfaringer som er vigtige at inddrage ved lignende krisesituation og/eller erfa-
ringer som er centrale at bringe videre på handicapområdet generelt. Hvad har været særligt udfordrende 
og hvad har fungeret godt?) 


Ordblindeforeningen 


At ikke alle mennesker med et handicap fx ordblindhed, kan løse opgaver som det offentlige normalt gør, herunder un-
dervisning af deres børn. 



https://www.fddb.dk/nyheder/artikel-doevblinde-foeler-sig-ladt-i-stikken-under-krisen-vil-have-fri-adgang-til-tolkebistand/

https://www.fddb.dk/nyheder/artikel-doevblinde-foeler-sig-ladt-i-stikken-under-krisen-vil-have-fri-adgang-til-tolkebistand/
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Psoriasisforeningen 


Fokus på den mentale del af en nedlukning for mennesker der i forvejen – for manges vedkommende – er stigmatise-
rede og af den grund i forvejen isolerer sig.  


ADHD-Foreningen 


Kunne godt være bedre vidensdeling organisationerne imellem velvidende at vi alle var på bagkant og kæmpede med 
stor travlhed og store forandringer, der blev implementeret på rekordtid.  
Ville også være hensigtsmæssig hvis der lå en plan for kommunerne i forhold til nedlukning af aktiviteter og herunder 
kontakt til borgeren herom. Ligeledes med plan for at tage kontakt i perioden og fortsætte forløbe/dialog online. Efter 
devisen – lidt er bedre end ingenting – og så skal der ikke startes helt forfra efter en lang periode uden dialog.  
 
Vi oplever også at der ikke er tænkt tilstrækkelig kompensation eller støtte ind til civilsamfundet i denne periode. Der 
burde ydes støtte til indsats og aktivitet.  
 
Måske kunne Corona perioden også vise os hvad Civilsamfundet bør varetage mere systematiseret i fremtiden. 


Dansk Fibromyalgi-Forening  


Generelt havde DH et hurtigt og effektivt apparat til at give hurtig information, så vi kunne få et overblik med det samme. 
Det giver en stor grad af tryghed at informationerne blev drøvtygget af DH og at der hurtigt kunne sendes spørgsmål 
den anden vej.  
 
Det et vigtigt ikke at glemme de små sygdomsgrupper og dem, der ikke har så stor berøring med systemet.  
Der var også mange puljer i omløb ret tidligt, men det var svært gennemskueligt hvor og hvem, der kunne søge.  


Dansk Blindesamfund 


Det er afgørende, at al relevant viden er tilgængelig for alle.  


Gigtforeningen 


Der er behov for et helt anderledes beredskab fra myndighedernes side – herunder i forhold til hurtigere adgang til til-
strækkelige værnemidler og tests. 
Kompensationsordninger til udsatte og deres pårørende bør have tilbagevirkende kraft og udstrækkes til at omfatte 
hele den relevante periode i forhold til de politiske og lægefaglige anbefalinger. 


Hjernesagen 


Kommunerne skal lære af deres erfaringer, det følger vi politisk op på. Vi skal blive bedre til at anvende it-baserede mø-
der.  


Cystisk Fibrose Foreningen 


Online aktiviteter er blevet en ny, vigtig mulighed for vores medlemmer. Vi har i flere år arbejdet med at få udformet on-
line aktiviteter der virker, og under coronakrisen fik vi knækket koden og lavet aktiviteter, vores medlemmer gerne vil 
have og benytter sig af.  
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Vi erfarede, at det er svært at følge med den store informationsstrøm under en krise. Selvom, at vi lykkedes rimeligt med 
opgaven, så var det ekstremt ressourcekrævende og det er derfor værd at tænke over, hvordan man kan være på for-
kant og systematisere opsamlingen af ny information.  
 
Det tog alt for lang tid at få en løsning for de sårbare på plads. Regeringen brugte i vid udstrækning de sårbare i deres 
kommunikation omkring coronatiltag. Kernebudskabet var, at vi skulle passe på de sårbare. Men alligevel var der ikke 
nogen løsning for de sårbare der skulle blive hjemme eller deres pårørende og løsningen kom for sent og dertil er den 
ikke lige så god som andre kompensationsordninger. Samtidig kan vi se at der er en del af vores medlemmer, som slet 
ikke kan gøre brug af ordningerne pga. SSTs retningslinjer som er uklare og meget mere rummelige, end vores medlem-
mer føler sig trygge ved. Det stemmer ikke overens med den vigtighed, som hensynet til de sårbare blev tillagt i kommu-
nikationen fra regeringen.  
 
Regeringen var god til at holde hyppige pressemøder og informere løbende.  


Parkinsonforeningen 


Det er vigtigt at være helt klar i udmeldingerne, således at der ikke skabes unødig usikkerhed og utryghed.  


Dansk Handicap Forbund 


Se besvarelse i punkt 1. 


Høreforeningen 


En krisesituation kan være en anledning til at få skabt nogle resultater, der ellers har været svære at nå frem til. Fx lykke-
des det at få ordninger i de to sidste regioner, så man via chat / sms kan kontakte akuttelefonen i alle regioner. Dog er 
den ene ordning (Nordjylland), midlertidigt nedlagt igen, mens der arbejdes på en mere sikker løsning.  


Astma-Allergi Danmark 


Det er vigtigt, at myndighedernes udmeldinger er tydelige og præcise – og borgerrettet – gerne med ’handleanvisninger’ 
og er hurtige til at videregive disse oplysninger til relevante patientforeninger. Ligesom evaluering sammen med forenin-
gerne er væsentlige, fordi der er mange erfaringer at hente her. 


Foreningen Danske DøvBlinde 


Samme som ovenstående svar under punkt 2.2.  


Diabetesforeningen 


Det er vigtigt at have blik for de mentale konsekvenser, da mange er blevet udelukket fra de sociale fællesskaber, som 
de normalt deltager i.  


Nyreforeningen 


Vigtigt at være hurtigt ude med informationerne. Være forberedt på næste bølge.  
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Hjerneskadeforeningen 


Vi skal som patientforening have adgang til kernen i sundhedssystemet. Vi har behov for information som vi kan over-
sætte og formidle. Og så skal vi være bedre forberedt på at kunne skalere vores rådgivning og kommunikation. 


Epilepsiforeningen  


Det har været en vanskelig balancegang for alle, og det vil det nok være en rum tid endnu. Desværre ser virus ud til fort-
sat er fylde en del derude, så vi kommer nok til at indstille os på nye vaner og ændrede rutiner. 
 
Det er vist åbenlyst for alle, at der er/har været betydelige udfordringer omkring håndteringen af nedlukning af botilbud, 
plejecentre og deslige. Vil være vigtigt at det også inddrages som et særskilt element i evalueringen af hele corona-situa-
tionen som skal igangsættes. 


PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen 


Hjælpe- og værnemiddel området har fyldt en del ligesom vi efterfølgende har fået spørgsmål omkring bl.a. antistof test 
og lignende, så det handler om at forestille sig, hvad der bliver spurgt om. 
 


3 Offentlige institutioners håndtering i forbindelse med genåbningen 
 
(’Offentlige institutioner’ dækker en bred række institutioner som løser en samfundsmæssig opgave. Det kan både om-
fatte større statslige-, regionale- og kommunale institutioner som enkeltinstitutioner og aktører). 


 
3.1 Hvordan har jeres medlemmer oplevet offentlige institutioners håndtering i forbindelse med den gradvise 


genåbningen af samfundet? (Inddrag gerne eventuelle faktuelle oplysninger fra medlemsundersøgelser, re-
gistrering af medlemshenvendelser m.v.) 


Ordblindeforeningen 


Ok – vi har ikke kendskab til andet. 


Psoriasisforeningen 


Information om udskudt opfølgning på behandling på hospitaler eller operationer har været god – men også meget kon-
sekvent. Man skulle som patient virkelig presse på hvis man ønskede hospitalsbesøg. 


ADHD-Foreningen 


Vores medlemmer har oplevet den gradvise genåbning som forvirrende og besværlig forhold til at leve med ADHD. Man-
gel på klare udmeldinger og alt for meget der er åbent for fortolkning. Dette er i særdeleshed tydeligt i forhold til skole 
og arbejdsmarked og har skabt nogen utryghed.  
Det opleves også svært gennemskueligt hvad der åbnes op for eller genoptages i kommunen og har været svært at gen-
nemskue hvad der prioriteres.  
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Dansk Fibromyalgi-Forening  


Mange medlemmer har oplevet forvirring, bekymring og frustration for den gradvise åbning af offentlige institutioner. De 
medlemmer som har arbejde i offentlige institutioner med særlig nærkontakt (pædagoger og lærer), har været særligt 
bekymret over genåbningen, også selvom flere tiltag er blevet gjort for at begrænse smitten. Da vores målgruppe ikke 
har kunne få et klart svar ift. om deres sygdom/sygdomme gav dem en øget risiko for smitte, har mange i disse slags 
erhverv været bekymret, ikke kun for dem selv men også for deres familier. Derudover har medlemmer, hvis børn eller 
samlever, der har været i offentlige institutioner, været bekymret for om disse familiemedlemmer kunne ”tage smitten 
med hjem” og derved sætte medlemmet i udsat risiko for smitte. 


Dansk Blindesamfund 


Der var enkelte kommuner som var meget langsomme til at genoptage den hidtidige pleje/tilbud/ledsagelse. I de til-
fælde, hvor vores medlemmer oplevede problemer med at få genoptaget hidtidige støtte-tilbud, gjorde vores regions-
konsulenter opmærksom på regler og ændrede retningslinjer, hvilket medførte genoptagelse af hidtidige tilbud til bor-
gerne.  
 
Derudover har vores medlemmer oplevet udfordringer i forhold til at modtage personlig assistance jævnfør kompensati-
onsloven. Dem der har haft behov for personlig assistance har ikke haft mulighed for det, når personerne ikke har været 
fysisk tilstede på arbejdsplads eller uddannelse. Således har vores synshandicappede i uddannelse eller erhvervsbe-
skæftigede ikke har haft mulighed for at få personlig fysisk assistance under Corona, hvor medarbejdere eller stude-
rende var hjemsendt. Der bør være en løsning, så vi kan få fysisk personlig assistance indenfor de hensyn der naturligvis 
skal tages omkring smitteforebyggelse mv. 
 
Vi oplever ligeledes udfordringer i forhold til vores medlemmers mulighed for at blive testet hjemme. Der skal være mu-
lighed for, at man kan blive testet hjemme, når man ikke har mulighed for at tage til et teststed uden risiko for smitte. 
Der skal ligeledes være tydelig og tilgængelig information og vejledning herom. Informationen har ikke været tydeligt 
tilgængeligt på sundhedsstyrelsen hjemmeside eller corona-siden, ligesom praktiserende læger har manglet viden om 
muligheden for at blive testet hjemme.  


Gigtforeningen 


Ikke mindst i forbindelse med medicinmangel har håndtering og kommunikation fra myndighedernes side en del tilbage 
at ønske. Rygter og enkeltstående oplevelser spreder frygt med høj hastighed. 
På samme måde var der stor usikkerhed om sygehusafdelingers udlevering af medicin samt vilkår for kontrolbesøg. 


Hjernesagen 


Forskelligt, men vi har som forening haft fokus på at fremhæve sager, hvor genåbningen ikke har fungeret og her forsøgt 
at skabe politisk overvågenhed.  


Cystisk Fibrose Foreningen 


Det var problematisk, da anbefalingerne om afstand gik fra 2 meter til 1 meter, og de sårbare stadigvæk skulle holde 2 
meters afstand. Der var ikke nogen vejledning til, hvordan det skulle lade sig gøre, det blev overladt til de sårbare selv at 
beskytte sig i et samfund, hvor alle andre rykkede tættere sammen. Arbejdet med skiltning og mærkning har trukket ud 
alt for længe.  
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I modsætning til under nedlukningen, var der ikke mange pressemøder under genåbningen og ikke tilstrækkeligt fokus 
på, hvordan de sårbare skulle klare en genåbning.  
Medlemmerne følte, at lønkompensationsordningen kom alt for sent, den er ikke tilstrækkelig og dertil har der været/ er 
der nu bekymring om hvorvidt den vil blive forlænget.  
 
Flere af vores medlemmer med cystisk fibrose og deres pårørende i husstanden har vanskeligt ved at få lov til at arbejde 
hjemmefra eller få den orlovsordning, som der er vedtaget i forbindelse med Covid-19, hvilket er afgørende for dem. 
Flere af vores medlemmer har derfor været nødsaget til helt at lade være med at arbejde. 
 
Trods det at myndigheder og ministre blandt andet på pressemøderne ofte understreger, at de opfordrer til at vi passer 
på de sårbare borgere, og at flest muligt arbejder hjemmefra, så er der ikke en ordning, som sikrer at de kan få lov til at 
være hjemme, eller at ordningen er tilstrækkelig. Vi oplever derfor at der mangler sammenhæng mellem det der meldes 
ud offentligt og mulighederne i praksis. 


Parkinsonforeningen 


Mange af vores medlemmer opfatter sig selv som værende i risikogruppen, ikke pga. parkinson, men pga. alder eller 
andre sygdomme. Vi har hørt bekymringer omkring genåbningen, hvor der i begyndelsen var meget stor fokus på selve 
genåbningen og mindre på hensynet til personer i risikogruppen. Konkret var ændringen af afstandskravet meget uklar, 
ikke mindst i forhold til, hvordan personer i risikogruppen kunne beskytte sig selv i det offentlige rum, når andre ikke ved 
at de er i risiko. Produktionen af et badge eller anden identifikation gik alt for langsomt og druknede i akademisk snik-
snak om stigmatisering. De af vores medlemmer, der ønsker en sådan identifikation af deres risiko, er voksne nok til at 
tage stilling til et muligt stigmatiseringsproblem. 


Lev – livet med udviklingshandicap 


• Betydelig frustration over endog meget langsommelig genåbning af dagtilbud mv. 
• Betydelig frustration over fejlfortolkning af lempelser i besøgsrestriktioner, muligheden for at forlade 


botilbud, muligheden for at få besøg i egen bolig mv. 
• https://www.lev.dk/media/944029/mennesker-med-udviklingshandicap-under-coronakrisen.pdf 


Dansk Handicap Forbund 


Se besvarelse i punkt 1. 


Astma-Allergi Danmark 


Ved genåbningen oplevede vi stor stigning i antallet af henvendelser omkring håndeksem. Indtrykket er, at institutioner, 
skoler og arbejdspladser gjorde det bedste de kunne og måske ”for meget”? Der manglede fokus på hudpleje i myndig-
hedernes vejledninger, men det blev der rettet op på. 
Vi fik mange henvendelser fra offentligt ansatte personer med astma, som muligvis var i risikogruppen, og som skulle 
møde på arbejde igen- Mange var meget ængstelige for om alle forholdsregler blev iværksat og overholdt, så de kunne 
gå trygt på arbejde.  


Foreningen Danske DøvBlinde 


Dette har vi ikke nogen indsamlet viden omkring. 
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Nyreforeningen 


Der har været stor usikkerhed. Foreningens socialrådgiver har tilnærmelsesvist talt med samtlige skolelærer og pædago-
ger med nyresygdom om hvorvidt det er risikabelt at vende tilbage på arbejdet. Derudover har mange nye grupper hen-
vendt sig, fx personer med kun én nyre, dvs. personer som ellers ikke henvender sig til foreningen. 


Hjerneskadeforeningen 


Der har været stor forvirring omkring hvorledes institutionernes forskellige håndteringer, både i forbindelse med lock-
down, men i endnu højere grad i forbindelse med lockup. 


Epilepsiforeningen 


Se svar på foregående spørgsmål. 


PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen 


Flere medlemmer havde gerne set en hurtigere genåbning af træningsmuligheder, da fysioterapi er vigtig for dem. 
 
 
3.2 Hvordan har I som organisation håndteret jeres medlemmers udfordringer i forbindelse med den gradvise 


genåbningen af samfundet? (Beskriv gerne konkrete indsatser og initiativer)  


SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed 


Primært ved at forsøge at fortolke regler og turde tage vurderinger om, hvad man kan planlægge. 


Ordblindeforeningen 


Vi har ikke gjort noget konkret. 


Psoriasisforeningen 


Vores rådgivning har haft meget travlt med at være stand-by og rådgiver i – specielt – den første del af nedlukningen. 


ADHD-Foreningen 


ADHD-foreningen har holdt fast i de mange indsatser der er etableret under Corona og intensiveret markedsføringen 
heraf. Ligeledes, hver gang det var muligt i forhold til genåbning, åbnet op for de fysiske aktiviteter så som grupper, net-
værk, kurser og konferencer. Meget opmærksomme på at der var brug for igen at kunne mødes og nogen havde mere 
behov end andre. Vores 12 lokalafdelinger har været stærke her og igangsat ALT hvad der var muligt og også rakt ud til 
dem de ved kunne have brug for hjælp til at komme “ud” igen.  


Dansk Fibromyalgi-Forening  


Som tidligere beskrevet (1.3) har vi som forening prøvet at imødekomme medlemmernes problematikker og bekymrin-
ger gennem vores rådgivning. Vi har sat ekstra ind her og haft et stort fokus på at hjælpe vores medlemmer, så godt 
som muligt, gennem vores telefoniske rådgivning. Derudover har vi kontaktet DH ift. specifikke spørgsmål henført til be-
stemte grupper og deres individuelle jobs, for på den måde at kunne give informationen videre til disse medlemmer.   
Vi har forsøgt at omlægge til digitale kurser for at nå vores medlems grupper når vores fysiske netværk, møder og kurser 
blev aflyst. 
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Dansk Blindesamfund 


Vi har fået mange henvendelser omkring bekymringer for, hvordan man kan holde afstand, når man ikke kan se, og vi 
har rådet vores medlemmer til tydeligt at markere, at man har et synshandicap – det kan fx være ved at bruge mobility-
stok eller ved at bære et badge på overtøjet, hvor der står ”blind/svagsynet”.  
En del har oplevet at blive overfuset af andre borgere, fordi man er kommet for tæt på. Vi har ad flere omgange på soci-
ale medier opfordret omverdenen til at bruge et par sekunder mere på at se situationen fra alle vinkler, i stedet for at 
skælde ud med det samme.  


Gigtforeningen 


Ovenstående (spg. 3.1) problemer med forsyningssikkerheden har vi håndteret ved at formidle både til vore patienter og 
til myndighederne. 


Hjernesagen 


Bl.a. med politiske initiativer og kronikker i offentlige medier og medlemsbladet. 


Cystisk Fibrose Foreningen 


Vi har til stadighed gjort opmærksom på, at vi er her, vi har rådgivet og forsøgt at løse konkrete problemstillinger sam-
men med dem.  
 
Det er uundgåeligt, at det skaber ensomhed hos de der må blive hjemme, især når resten af samfundet vender tilbage 
til noget nær normale tilstande, og det forsøger vi at modvirke ved at skabe fællesskab omkring online aktiviteter der i 
højere grad handler om samvær, interesser og hygge end om sygdom og coronakrise.  


Parkinsonforeningen 


Parkinsonforeningen producerede selv et afstandsbadge, så de der ønskede det, kunne få et badge til at komme igen-
nem sommeren med.  


Lev – livet med udviklingshandicap 


• Dialog med myndigheder – både konkret i sager (rådgivningen) samt politisk og administrativt 
• Kommunikations- og kampagnearbejde målrettet offentligheden og det politiske system 
• Formidling af information om regler og ændringer til medlemmer 
• Afdækning af forholdene omkring coronaudfordringer 


Dansk Handicap Forbund 


Se besvarelse i punkt 1. 


Høreforeningen 


Her har vi igen informeret om, hvordan genåbningen foregår på høreområdet. Hvordan høreklinikkerne genåbner, hvad 
man skal være opmærksom på, hvordan nedlukningen har påvirket ventetiderne mv.  
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Astma-Allergi Danmark 


Vi øgede vores åbningstid på vores telefoniske rådgivning i perioden 14. marts til 12. juni med 3 dobling af henvendel-
ser. 
Vi har fået mulighed for deltidsansættelse af psykolog til at opkvalificere vores rådgivere og varetage nogle af de svære 
samtaler med bekymrede og ængstelige borgere. 


Foreningen Danske DøvBlinde 


Vi har forsøgt - og er stadig i gang med – at tilpasse vores tilbud til den gradvise genåbning og med at sikre vores frem-
gangsmåder til eventuelle fremtidige nedlukninger. Vi har oplevet et behov for udvikling af kompetencer og installering 
af programmer og værktøjer for at vores medlemmer fx kan deltage i virtuelle fællesskaber, og derfor er vi gået i gang 
med at udvikle tilbud, der skal klargøre medlemmerne til at kunne deltage i virtuelle arrangementer på distance frem-
over. Dermed forsøger vi at tilpasse og fremtidssikre foreningens tilbud.  


Diabetesforeningen 


Medlemmerne efterspurgte viden! Vi oplevede rigtig store frustrationer fra medlemmer, der var i tvivl om, hvorvidt de 
kunne sende deres børn i skole og selv tage tilbage på arbejde. Dette ses bl.a. ved, at den 8. april, dagen hvor genåbnin-
gen blev meldt ud, var dagen hvor foreningen modtog flest henvendelser i vores rådgivningen.  
 
Vi har forsøgt at italesætte vigtigheden af at finde balance mellem forsigtighedsprincip, og at nødvendigheden af at være 
en del af samfundet igen. Vi pressede desuden på for en hurtig afklaring af risikogrupper, da der blandt vores medlem-
mer var stor forvirring over de divergerende udmeldinger: https://diabetes.dk/media/17366021/derfor-haster-det-med-
afklaring-af-risikogrupper.pdf 
 
Herudover har vi, sammen med DH, presset på for sygedagpengeordning, for de i risikogruppen, hvor arbejdsgiver ikke 
kunne tage forholdsregler, da vi oplevede en massiv efterspørgsel fra vores medlemmer.  


Nyreforeningen 


Via rådgivning ved socialrådgiver og information på hjemmesiden og SoMe. 


Hjerneskadeforeningen 


Udvidet vores rådgivning og vores kommunikation. 


Epilepsiforeningen 


Se svar på foregående spørgsmål. 


Osteoporoseforeningen 


Vi har givet vejledning og rådgivning til de medlemmer, som har kontaktet os. Desuden iværksætter vi nu et projekt, hvor 
vi rækker ud til de medlemmer, som vi har den mest begrænsede adgang til, fordi vi mangler deres mailadresser. 


PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen 


Har været i dialog med bl.a. DH, politikere, presse med videre om, hvad der er vigtigt. 



https://diabetes.dk/media/17366021/derfor-haster-det-med-afklaring-af-risikogrupper.pdf

https://diabetes.dk/media/17366021/derfor-haster-det-med-afklaring-af-risikogrupper.pdf
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3.3 Hvilke erfaringer er vigtige at tage med os videre i forbindelse med håndteringen af genåbningen? (Kom 
gerne med anbefalinger til erfaringer som er vigtige at inddrage ved lignende krisesituation og/eller erfa-
ringer som er centrale at bringe videre på handicapområdet generelt. Hvad har været særligt udfordrende 
og hvad har fungeret godt?) 


Psoriasisforeningen 


Liiidt større fleksibilitet på hospitalsniveau havde været at ønske. 


ADHD-Foreningen 


Samme som ovenfor (spg. 3.2) 


Dansk Fibromyalgi-Forening  


Vi mener, at en vigtig faktor at medtage, hvis vi skulle opleve en sådan situation igen, er at arbejdspladser skal arbejde 
på at tale om medarbejderes muligheder. Ved muligheder menes der, at nogle medarbejdere kan have gavn af at blive 
tildelt en anden type jobfunktion, hvis de føler sig særligt sårbare eller hvis de er en risikogruppe, også selvom de ikke er 
en defineret risikogruppe af staten/sundhedsmyndighederne. Arbejdspladserne skal altså være mere omstillingsparate 
eller kreative, for at finde løsninger der gør særligt sårbare medarbejdere mere trygge i at møde op på job i kriser som 
denne. Derudover bør fagforeningerne komme mere på banen, hvor de bør stå mere op for deres medlemmers indivi-
duelle behov over for deres arbejdsgivere.  
Derudover er det en god ide at være hurtig på banen med en kompensation for det ekstra arbejde som organisatio-
nerne påtog sig.  


Dansk Blindesamfund 


Information skal kunne tilgås auditivt og også gerne vejledninger i fx Brug af mundbind.  


Gigtforeningen 


Større klarhed og mere logik i regler og anbefalinger efterlyses. 
Se i øvrigt besvarelsen af det foregående punkt (oprindeligt placeret i starten uden for spørgsmål). 
 
Hurtig og præcis kommunikation, information og formidling er en hovednøgle sammen med er forbedret beredskab. 


Cystisk Fibrose Foreningen 


Det har vist sig at være en vigtig opgave for os at følge med og søge at afhjælpe de problemer med ensomhed der op-
står under isolation.  
 
Genåbningen kan på den ene side ses som noget positivt for samfundet men det er vigtigt for os hele tiden af holde 
fokus på, hvilke udfordringer den skaber for vores medlemmer. Presset på dem blev ikke mindre under genåbningen.  


Parkinsonforeningen 


Det er vigtigt at udvikle vores medlemmers fortrolighed og effektiviteten af telekonsultation. Derfor er vi gået i gang med 
at udvikle et forskningsprojekt sammen med en neurologisk afdeling. 
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Lev – livet med udviklingshandicap 


• Det er vores oplevelse, at især Social- og Indenrigsministeriet har haft et fint fokus på at få information og viden 
om problemstillinger fra handicaporganisationer. Den del herunder organiseringen med DH som koordinator 
har fungeret godt. Til gengæld kunne myndighederne godt i højere grad have medtænkt handicaporganisatio-
nerne i kommunikationsstrategien, når det drejer sig om formidlingen af regler og ændringer heri. Mange gange 
under Corona har vi fået information om regler og ændringer ifm. offentliggørelse – ofte efter at de var trådt i 
kraft. Her havde vi kunne give en bedre information, havde vi været mere inddraget i processen. 


Dansk Handicap Forbund 


Se besvarelse i punkt 1. 


Astma-Allergi Danmark 


Se punkt 2.3 


Foreningen Danske DøvBlinde 


Dette har vi ikke yderligere info omkring. 


Diabetesforeningen 


Det har medført kæmpe bekymringer og frustrationer, at vores medlemmer ikke vidste, hvilke forbehold de skulle tage i 
forbindelse med genåbningen. Derfor er det afgørende, at der meldes klart ud ift. risikogrupper, og at der laves løsnin-
ger der tager hånd om dilemmaerne. Vi vil ikke igen skulle stå i en situation, hvor personer med diabetes skal vælge mel-
lem at miste løn ved at forblive i isolation eller tage på arbejde med fare for at blive smittet. 


Nyreforeningen 


Vigtigt at være hurtigt ude med informationerne.  


Hjerneskadeforeningen 


Vi skal som patientforening have adgang til kernen i sundhedssystemet. Vi har behov for information som vi kan over-
sætte og formidle. Og så skal vi være bedre forberedt på at kunne skalere vores rådgivning og kommunikation. 


Epilepsiforeningen 


Se svar på foregående spørgsmål. 
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4 Civilsamfundets rolle og rammevilkår  
 
4.1 Hvordan har I oplevet civilsamfundets rolle under corona-situationen? (Inddrag gerne eventuelle faktuelle 


oplysninger fra medlemsundersøgelser, registrering af medlemshenvendelser, jeres administration af mid-
ler, beskrivelse af indsatser m.v.) 


SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed 


Vi har jo fået midler til projekter, der skulle hjælpe vores målgruppe – men det har været noget bureaukratisk, bl.a. m.h.t. 
målgruppeafgrænsning. 


Psoriasisforeningen 


MEGET pro-aktiv og stor støtte fra folketing og myndigheder til den rolle vi kan udfylde. 


ADHD-Foreningen 


ADHD-foreningen blev DEN centrale spiller på ADHD-området på flere områder end normalt, da behovet var større for 
viden, redskaber og rådgivning – men der var ikke mange andre steder at gå hen. Vi løste en samfundsmæssig opgave, 
som normalvis ikke er placeret hos os. Vi har set det samme ske for mange andre organisationer.  
Vi oplevede at fonde trådte til og med stor iver og en meget agil tilgang, hjalp til med at løsninger kunne skabes og im-
plementeres – og blive tilgængelige for flere. Uden dem havde vi ikke kunne transformere vores indsatser så hurtigt, og 
være der for så mange.  
 
At have et fælles talerør – DH – har også været en stærk og mærkbar platform i perioden. DH har løftet opgaven flot og 
har været aktive i hele forløbet og kæmpet stærk for mennesker med handikap. Vi kunne godt ønske os, at der blev 
mere fokus på også de kognitive handikaps i debatten og indsatsen.  
Det har krævet stor omstilling fra organisationen, medarbejdere og vores frivillige. Indsatser er udskudt, omgjort andet 
sat i værk. Ros til alle for at være så fleksible og opsatte på at være der og gøre hvad der skal til.  


Dansk Fibromyalgi-Forening  


Det har været en stor omvæltning for vores organisation. Vi skulle hurtigt omsætte og formidle konsekvenserne for vo-
res målgruppe gennem nye alliancer og henvendelser til læger. Der var ingen lægefaglige selskaber at henvende sig til.  
Derudover kom der et stort træk på andre kompetencer end dem vi var vant til. f.eks. mindre socialfaglig rådgivning og 
mere psykolog/lægefaglig viden.  
Hele frivillige arbejdet lukkede ned og er ikke rigtig kommet i gang igen, hvilket primært skyldes at de frivillige er mul-
tisyge og føler sig ekstra udsat. Hele deres indsats er varetaget af medarbejdere. Derudover har situationen krævet en 
reformulering af de ydelser som vi giver vores medlemmer.  
 
Personaler har skullet skulle indstille sig på nye arbejdsgange. Vi har her specielt haft fokus på at digitalisere mange af 
vores arrangementer mm. som vi udbyder til vores medlemmer.   


Dansk Blindesamfund 


Lokale initiativer, foreninger og organisationer har gjort en stor indsats for at hjælpe mennesker i udsatte positioner. Vi 
har hørt fra flere medlemmer, at naboer eller andre i lokalområdet har været opmærksomme på, at det ikke er let at 
færdes ude med krav om øget afstand, når man er blind eller stærkt svagsynet. Derfor har naboer bistået med daglig 
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hjælp til bl.a. indkøb og hundeluftning. Indtrykket er, at dette er kommet i stand dels på meget lokalt initiativ (ringe på 
døren) og dels via grupper på sociale medier. 


Gigtforeningen 


Vi oplever, at både vor egen og andres indsats har vært helt uundværlig. Vi har måttet omstille vore egne ressourcer 
hurtigt og lægge ud for en opgave, der egentligt henhører under det offentlige. De ressourcer, der efterfølgende er ble-
vet bevilget ad forskelige kanaler er en udstrakt hånd, men har jo en indbygget tidsmæssig forsinkelse, hvis betydning 
det er svært at vurdere pt. 


Cystisk Fibrose Foreningen 


Vi oplevede, at vi som forening fik en meget vigtig rolle i forbindelse med at håndtere krisens udfordringer for vores 
medlemmer.  
 
Der opstod en stor frivilligindsats under krisen og det var af stor værdi for os at kunne formidle forskellige tiltag og ydel-
ser, som vores medlemmer kunne gøre brug af, udover vores egne tilbud. For eksempel til at få købt ind under isolation.  


Parkinsonforeningen 


Det har været afgørende for parkinsonpatienter, at de har fået viden fra Parkinsonforeningen om forholdsregler og vil-
kår, der har direkte betydning for deres situation fx i forhold til vederlagsfri fysioterapi. Det har også være opløftende at 
se, hvordan patient- og handicapforeningerne har samarbejdet og hjulpet myndighederne med at løfte opgave, som på 
sin vis er offentlige opgaver (oplysning, information mm.).  


Lev – livet med udviklingshandicap 


• Især påvirket national og lokal mødeaktivitet. Dog i et vist omfang erstattet af videomøder - kompetencen 
til afholdelse af disse er øget. 


• Forsinkelse af projekter. 
• En del meldinger om, at lokale Lev-aktive, handicaprådsmedlemmer mv. har haft vanskeligt ved at få 


ørenlyd i forhold til kommunal forvaltning. 
• Mange borgere og pårørende har brugt os som opsamler og formidler af viden om konkrete problemer 


under Corona. Den rolle har vi i princippet altid, men under corona har det haft en mere intens 
karakter, og mange af henvendelserne har måske omhandler forhold af mere praktisk end politisk karakter. 


Dansk Handicap Forbund 


På foreningsdelen er erfaringen, at vi som forbund i høj grad eksisterer som ’noget i medlemmernes bevidsthed’. Vi ud-
gør altså et værdifællesskab, som kan eksistere til trods for en nedlukning. Det har dog, som DH-surveyen påviste, været 
en svær situation for en del medlemmer. Få har været direkte berørt af sygdommen, men en del (40 %) har oplevet en-
somhed som en følge af isolering. 


Høreforeningen 


Vores fokus ændrede sig og handlede meget om direkte kommunikation og hjælp til vores målgruppe i nedluknings-
situationen. Derefter også på udviklingsarbejde, fx på tilgængelighed, så mennesker med hørehandicap har kunne bruge 
virtuelle møder på deres arbejde og til kurser mm hos os ligesom andre. Vi har måtte omstille os hurtigt fra fysiske mø-
der med vores medlemmer til virtuelle møder. 
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Astma-Allergi Danmark 


Vi oplever at civilsamfundet har taget situationen alvorligt, og har udvist stor forsigtighed. Både i forhold til nedlukning, 
men også til en forsigtig og gradvis genåbning. 


Foreningen Danske DøvBlinde 


Dette har vi ikke info omkring. 


Diabetesforeningen  


Vores vigtigste opgaver har været: 
• Kommunikation og oversættelse af nyeste viden om covid-19 og diabetes 
• Rådgivning: I foreningens seneste udgave af medlemsbladet findes en opgørelse over antal samtaler forenin-


gens rådgivning, samt de vigtigste emner (se s. 16-17) https://diabetes.dk/emag/Diabetes/Diabe-
tes_juni_2020/page_17.html 


• Digitalt sammenhold og aktivitet. Foreningen har bl.a. opstartet træning for alle på facebook, som stadig kører: 
https://www.facebook.com/Diabetesforeningen/videos/775044903284351/ 


• Civilsamfundet har desuden haft en vigtig rolle med at italesætte risikogruppernes bekymringer og behov 


Hjerneskadeforeningen 


Der har været stor efterspørgsel på vores rådgivning og information. 


Epilepsiforeningen 


Vi kom i dén grad på arbejde, og måtte i ordets bogstaveligste forstand smide alt vi havde i hænderne. Især vores kredse 
er hårdt ramt, og lukkede ned for deres sædvanlige sociale aktiviteter landet rundt. Men derudover kørte driften videre 
som vanligt – dog med særlig fokus på at få fremskaffet viden og info om Covid-19 i sammenhæng med epilepsi. 
 
Derudover blev væsentlige dele af vores normale vedtægtsbestemte foreningsliv forstyrret, og vi har løbende forsøgt at 
holde informationsniveauet oppe blandt vores frivillige i takt med at anbefalingerne rullede ud fra myndighederne.  
 
Det har været befriende at opleve følelsen af at ”rykke sammen i bussen” og at alle – herunder også samarbejdspartnere 
- forstår at tingene er helt ude af normal vanlig gænge.  
 
Her er det også på sin plads at sende store roser til DH for informationsindsatsen undervejs – virkeligt godt gået….!!!!  


Osteoporoseforeningen 


Situationen har vist, at civilsamfundets organisationer spiller en vigtig rolle, både for den enkelte og for samfundet. Vi 
kan og vil spille en rolle i, at sårbare og ensomme mennesker i vores samfund kommer så godt igennem krisen som mu-
ligt. 


PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen 


Vi har tilbudt bl.a. online træning til medlemmerne to gange dagligt, og det er et tilbud, vi vil fortsætte med i en eller an-
den form.  



https://diabetes.dk/emag/Diabetes/Diabetes_juni_2020/page_17.html

https://diabetes.dk/emag/Diabetes/Diabetes_juni_2020/page_17.html

https://www.facebook.com/Diabetesforeningen/videos/775044903284351/
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4.2 Hvordan har I oplevet dialogen mellem myndigheder og civilsamfund? (Beskriv gerne jeres oplevelser om-
kring dialog med myndighederne og hvilken betydning det har haft for jeres indsats) 


Ordblindeforeningen  


Fint. 


Psoriasisforeningen 


Meget lyttende. 


ADHD-Foreningen 


Vi har oplevet dialogen god og samarbejdet værdifuldt. God kommunikation og faktisk større interesse for vores ar-
bejde. Flere har videreformidlet vores indsatser og direkte anbefalet dem til brug.  
Også positivt at der blev tildelt lidt økonomi til området i perioden. 


Dansk Fibromyalgi-Forening 


Generelt har vi oplevet den som værende god, men med mangler ift. specifikation på hvem de sårbare grupper kunne 
være.  
Myndigheder har kommunikeret gennem DH, som har været god til at bearbejde kommunikationen derfra til medlems-
organisationerne. 
Der har fra myndighedernes side været stort fokus på borgerne og ikke organisationerne som sådan. Der er selvfølgelig 
kommet puljer til at afhjælpe dette   


Dansk Blindesamfund 


Positiv og lyttende. Der har været en stor vilje til at finde løsninger på problemer, som er opstået som følge af nedluknin-
gen. Dertil kommer en imødekommenhed til også at sikre en økonomisk investering i handicapområdet og civilsamfun-
dets vigtige rolle i at sikre en tryg og hensigtsmæssig indsats ift. genåbning af medlemstilbud.  


Gigtforeningen 


Vi har ikke kun fungeret som formidler i forhold til vores egen patient og pårørendegruppe, men også virket som rådgi-
ver for myndigheder, særligt sundheds- og lægemiddelstyrelsen samt Danske Regioner. 


Cystisk Fibrose Foreningen 


Det har desværre været meget tilfældigt, hvem der blev og bliver inviteret til dialogmøder med myndighederne. Der var 
og er stadig for vores medlemmer relevante dialogmøder og høringer, som vi ikke bliver inviteret med til.  


Parkinsonforeningen 


Dialogen har været fin. Forholdsvis hurtige svar på spørgsmål. Vi har dog primært været i dialog med fagpersoner på 
parkinsonfeltet og mindre med myndigheder. 
Myndighedernes indsats i forhold til at producere fx en afstandsbadge har været alt for lang. 


Lev – livet med udviklingshandicap 


• Især social- og indenrigsministeriet har forsøgt at være åbne og dialogorienteret og efterspurgt meldinger 
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om håndteringen af diverse corona-bekendtgørelser mv. 
• Det er vores oplevelse, at især Social- og Indenrigsministeriet har haft et fint fokus på at få information 


og viden om problemstillinger fra handicaporganisationer. Den del herunder organiseringen med DH 
som koordinator har fungeret godt. Til gengæld kunne myndigheder godt i højere grad have 
medtænkt handicaporganisationerne i kommunikationsstrategien, når det drejer sig om formidlingen 
af regler og ændringer heri. Mange gange under Corona har vi fået information om regler og ændringer 
ifm. offentliggørelse – ofte efter at de var trådt i kraft. Her havde vi kunne give en bedre information, 
havde vi været mere inddraget i processen. 


Dansk Handicap Forbund 


Vi har oplevet det som en stor støtte og aflastning, at der gennem DH blev sikret en samle dialog med myndighederne. I 
en situation som denne, ville det være særdeles uhensigtsmæssigt, hvis der skulle kommunikeres på kryds og tværs af 
mange forskellige organisationer. 


Høreforeningen 


Vi har primært oplevet imødekommenhed, men også at det har krævet rigtig mange henvendelser at få tilgængelighe-
den på plads.  


Astma-Allergi Danmark 


Det er vores indtryk at dialogen mellem myndigheder og civilsamfund har været præget af de samme udfordringer som 
de offentlige institutioner og den almene befolkning har mødt: Meget stor strøm af informationer, som har været svære 
at følge med i, og som har været svære at ”oversætte” så de bliver anvendelige i forhold til egen situation. 


Foreningen Danske DøvBlinde 


Dette har vi ikke info omkring. 


Diabetesforeningen  


Vi har stor forståelse for, at der har været massiv travlhed, og det langt hen ad vejen har været ukendt terræn. Myndig-
hederne har fokus på risikogrupperne, men har ikke altid haft blik for deres bekymringer og frustrationer. Vi mener der-
for, at man med fordel kunne have haft et tættere parløb med patientorganisationer, som har haft unik indsigt i, hvad 
der fylder for personer i øget risiko.  


Nyreforeningen 


(jf. 1.3) Foreningen kunne evt. have behov for en kontaktperson hos fx Sundhedsstyrelsen, som kunne rådgive og hen-
vise foreningen til relevant information til vores medlemmer. Evt. én kontaktperson for alle handicap- og patientforenin-
ger. 


Hjerneskadeforeningen 


Den har desværre manglet i stor grad. Vi har søgt konkret information, men er endt med at blive sendt rundt i systemet. 
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Epilepsiforeningen 


Vi har oplevet stor lydhørhed undervejs i de sammenhænge hvor vi har siddet med (primært via møder med ministeriet 
i regi af Danske Patienter). 


Osteoporoseforeningen 


Det har været vanskeligt at få informationer og hjælp til at forstå, hvordan vi forsvarligt genåbner vores mange arrange-
menter med fysisk fremmøde. Idrættens foreningsliv har været i fokus, hvad angår civilsamfundets organisationer. 


PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen 


En stor grad af lydhørhed, fx i sagen omkring BPA, respiratorpatienter med videre, hvor der skulle placeres et ansvar for, 
hvem der skulle passe på de berørte borgere. 
 
 
4.3 Hvordan har I oplevet civilsamfundets rammevilkår i forbindelse med corona-situationen? (Beskriv gerne 


jeres oplevelser omkring jeres organisations vilkår. Det kan bl.a. dreje sig om midler, mulighed for økono-
misk kompensation m.v., samt hvilken betydning det har/vil have for jeres indsats)  


SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed 


Lidt for bureaukratisk. 


Ordblindeforeningen 


Fint. 


Psoriasisforeningen 


Meget stor velvillighed til at støtte økonomisk 


ADHD-Foreningen 


Da vores statsminister var på skærmen og bad danskerne arbejde hjemmefra og lukke ned for fysiske aktiviteter, blev vi 
ret hurtige enige om i ADHD-foreningen, at vi i en tid, hvor dem vi er her for, har mere brug for os end nogensinde før, 
kunne vi på ingen måde tillade os at drosle ned på aktiviteter og sende medarbejdere hjem på kompensationsordnin-
ger. Velvidende, at det kunne få store økonomiske konsekvenser for ADHD-foreningen, da vi jo ikke får tilført løbende 
frie midler og derfor selv skal sikre os en betydelig indkomst, for at kunne lave alle vores aktiviteter. Velvidende at vi 
skulle aflyse alle vores fysiske aktiviteter og tage et stort økonomisk tab herfor. Og det har vi gjort. Perioden har medført 
stor nedgang i indtægtsgivende aktiviteter også med opretholdelse af udgiften her til. Det vil få stor betydning for ADHD-
foreningen. 
 
Vi blev dog alle enige om, at vi fortsætter vores virke. Alle mand og alle poster fortsætter med at være i gang. Alle hjem-
mefra og på nye måder og med nye redskaber. Aktiviteter skulle omgøres og vi skulle sammen sikre, at vi kunne være 
der på bedst muligvis for børn, unge og voksne med ADHD og for alle dem, som ville være omkring dem i en mulig svær 
tid. Der var virkelig behov for en ekstraordinær indsats i en tid, hvor vi jo ikke kendte konsekvenser ej heller behovene.  
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Det var hårdt at se alle vores fysiske aktiviteter lukke ned og blive udskudt. Hårdt at se at vores 12 lokalafdelinger, som 
netop sikrer de gode og nære tilbud og fællesskaber blive stille og nærmest ligne små ubeboede øer. Hvordan alle vores 
frivillige gjorde hvad de kunne over telefon, SoMe og mails. Indsatsen var formidabel og der blev kæmpet hårdt for at 
være så tilgængelig som muligt, og lige give Peter eller Maja et kald, da de lokale ildsjæle kender til de særlige behov hver 
enkelt kan have. Det er flot og unikt, at vi har sådanne muligheder. Denne indsats burde det være muligt at søge kom-
pensation for.  


Dansk Fibromyalgi-Forening 


Vi valgte forholdsvis hurtigt at aflyse arrangementer og indgå konkrete aftaler med leverandørerne, så vi ikke stod med 
hele risikoen for de aflyste arrangementer selv. Vi har også indgået i dialog med vores fonde, der har indvilliget i at flytte 
deadlines for kurser etc. Vi har også indgået aftaler om, at vi kunne gå fra fysiske kurser til online kurser. Først senere 
fandt vi ud af at nogle andre organisationer havde fået kompensation for aflyste kurser m.m. 
Hele Corona situationen skabte et pres internt i forhold til hurtig omstilling til nye opgaver, udvidelse nye leveringsmeto-
der hvilket udfordrede både den daglige organisering og de nuværende kompetencer.  
Beredvillighed fra fonde og sponsorer samt bevillingen fra DH ensomhedspulje har været ensbetydende med, at vi kan 
opfylde vores medlemmers nye behov uden at organisationen knækker midt over.  


Dansk Blindesamfund 


Vi havde i foråret lukket vores kursus- og feriecenter ned, ligesom en række medarbejdere var hjemsendt i den sidste 
halvdel af nedlukningen, og vi benyttede os at de økonomiske kompensationsordninger, som eksisterer. Desuden har 
krisen vist foreningernes værd, da medlemmerne i høj grad søger viden og rådgivning hos organisationerne frem for 
hos lokale myndigheder (kommuner).   
Vi har fået 10 mio. kr. til at skabe bedre muligheder for både fysiske og digitale møder for mennesker med synshandi-
cap. Midlerne giver os en unik mulighed for at skabe nye og anderledes indsatser for mennesker med synshandicap 
uanset alder, køn og tilhørsforhold til DBS. Midlerne skal omsættes til initiativer og aktiviteter for mennesker med syns-
handicap senest d. 31.er.2021. 


Gigtforeningen 


Se evt. forudgående besvarelser 


Cystisk Fibrose Foreningen 


Det har haft enormt stor betydning for vores medlemmer, at vi via en bevilling fra Socialstyrelsen fik mulighed for at ud-
vide vores kapacitet og skrue op for aktivitetsniveauet, så det passede til det aktuelle behov. Bevillingen gjorde, at en lille 
forening som vores fik mere pondus og kunne sørge for, at vores medlemmer fik adgang til den rådgivning, kommunika-
tion og de aktiviteter de havde behov for. Vi havde kapacitet til at udvide hurtigt, da krisen startede, men vi ville ikke 
kunne have fortsat den massive indsats uden støtte.  
 
Det bør overvejes om der skal gives flere bevillinger alt efter hvor lang tid krisen varer. 


Parkinsonforeningen 


For Parkinsonforeningen har det været fint. Vi har mistet forholdsvis få midler og har fået adgang til støtte til de ekstra 
opgaver. 
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Lev – livet med udviklingshandicap 


• Generelt føler vi, at regeringen har haft fint fokus på de økonomiske rammevilkår og udfordringer heri. F.eks. gik 
man ind og støttede ULF, der oplevede økonomiske vanskeligheder. 


Dansk Handicap Forbund 


Vi vil gerne rose, at der meget hurtigt blev iværksat midler, som var rettet imod at støtte de mest udsatte. Det er vores 
opfattelse, at denne type donationer både bidrager til at støtte her og nu, men også er meget positive i forhold til at ud-
vikle nye idéer og koncepter. Optimalt set bør den slags midler indgå som et fast element, hvis vi rammes af denne type 
uforudsete situationer. 
 
Det er også afgørende, at vi som organisationer betragtes på lige fod med private virksomheder, så vi kan få adgang til 
hjælpepakker og møder fleksibilitet ved udbetaling af projektmidler m.v. Fx driver vi underforretninger, hvor genåbnings-
processen med overgang fra nedlukning til begyndende genåbning har givet udfordringer. 


Høreforeningen 


Vi har en stor udfordring med at få dækket tab i vores Tolkeformidling, der blev bedt af myndighederne om at holde 
åben under nedlukningen. Det har givet os et alvorligt økonomisk tab, som ikke dækkes af de almindelige hjælpepakker. 
Her savner vi, at man finder en løsning for os. 


Astma-Allergi Danmark 


Det er vores indtryk at civilsamfundet har måttet vente på endelige udmeldinger for, hvordan de har skullet forholde sig.  


Foreningen Danske DøvBlinde 


Vi har oplevet udmøntning af nye puljer, hvilket vi ser som et meget positivt tiltag. Da mange af FDDBs tilbud til medlem-
merne kommer til at kræve ekstra ressourcer at omlægge til fremtidssikrede tiltag, ville dette ikke kunne lade sig gøre 
uden en ændring i rammevilkårene.  


Diabetesforeningen  


Foreningen har haft et økonomisk tab i perioden. Den største udfordring har været, at foreningens forårslotteri blev af-
lyst (senere kørte vi en digital version).  


Nyreforeningen 


Vi har fået tilført midler til at udvide rådgivningen. 


Hjerneskadeforeningen 


Rigtig svær - vi har måtte udvide vores rådgivning og kommunikation, uden at kunne få 
kompenseret dette. Der har været et stort behov som vi har skulle dække, intensivt og hurtigt. 


Epilepsiforeningen 


Vores største organisatoriske bekymring har undervejs været, om foreningens økonomiske situation ville komme under 
pres pga. omstændighederne; herunder også situationen på de finansielle markeder. De midler vi havde stående i papi-
rer i banken – og som reelt er rygraden på foreningens driftsøkonomi – blev udhulet af et styrtdykkende aktiemarked, og 
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selvom det muligvis lyder som et luksusproblem, var/er det et reelt problem også for mindre foreninger som vores. For 
vi har ikke mange midler stående… 
 
I denne sammenhæng kan vi samtidig konstatere, at Socialstyrelsen - igen – var meget sent ude med at få udlodnings-
midlerne ud i de organisationer, som skal bruge dem. Det var – for os – en stor skuffelse i situationen… 


Osteoporoseforeningen 


Der er givet midler til at udvikle nye indsatser for vores medlemmer, og det er rigtig godt, at vi kan opnå støtte til kortva-
rige projekter. Men vi skal også have økonomien til at arbejde langsigtet og strategisk. Det kan aflæses i vores medlems-
tal, at vi i hele foråret har måttet aflyse arrangementer med fysisk fremmøde. Medlemstallet er afgørende for vores øko-
nomi og følgelig de indsatser, vi kan planlægge fremover. Vi har brug for et bæredygtigt økonomisk grundlag for civilsam-
fundets organisationer, så der også på den anden side af corona er stærke frivillige organisationer, som arbejder for 
mennesker i vanskelige livssituationer og hjælper dér, hvor det offentlige ikke gør. 


PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen 


Hart haft brug for hjælp (midler) til at udvikle digitale løsninger/tilbud til vores medlemmer. 


 
4.4 Hvilke erfaringer er vigtige at tage med os videre i forhold til civilsamfundets rolle, rammevilkår og dialog 


med myndighederne? (Kom gerne med anbefalinger til erfaringer som er vigtige at inddrage ved lignende 
krisesituation og/eller erfaringer som er centrale at bringe videre på handicapområdet generelt. Hvad har 
været særligt udfordrende og hvad har fungeret godt?) 


 


SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed 


Mindre bureaukrati og færre bindinger på mål og aktiviteter vil være en god ide næste gang. 


Psoriasisforeningen 


De spiller en afgørende rolle for især den mentale sundhed i forbindelse med krisesituationer – og især for grupper der 
i forvejen er sårbare, stigmatiserede og isolerede. 


ADHD-Foreningen 


Se spg. 4.3 


Dansk Fibromyalgi-Forening 


Det er vigtigt med en velfungerende informationskæde fra myndigheder helt ud til organisationernes medlemmer. Her 
har DH sekretariat vist vejen.  
 
Det kan lykkedes at få løsninger på plads hurtigt fordi det handler mere om konkrete løsninger hvor interessevareta-
gelse er fleksibel. 
 
Der skal større transparens i forhold til puljer og bevillinger  
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Frivillige er en sårbar gruppe under krisesituationer og det er svært for organisationer at kapere når det frivillige niveau 
må melde fra i stor stil.  
 
Det giver nye og større udfordringer for ledelsen i frivillige organisationer, der skal tackle en ”turn around proces” med 
nye tiltag i de gamle rammer.  


Cystisk Fibrose Foreningen 


Vi anbefaler, at myndighederne gør mere ud af at sikre, at alle relevante parter kommer med i dialogen. De skal være 
bedre til at være opsøgende for at finde ud af, hvem der skal inddrages, det kunne fx gøres via kommunikation med pa-
raplyorganisationerne. DH har sørget for, at vi kom med i dialog og høring omkring opdatering af retningslinjer, men der 
kunne også være andre steder hvor DH kunne have anbefalet at tage os med. 


Dansk Handicap Forbund 


Vi mener, at vi som organisationer spiller en vigtig rolle i denne type af situationer. Mange medlemmer betragter deres 
handicaporganisation som et naturligt sted at orientere sig imod, og derfor vil det være en stor fordel, hvis der i fremti-
dige lignende situationer sikres en fast model for kommunikation mellem myndigheder og medlemmer. Fx kan det over-
vejes, om vi skal spille en mere aktiv rolle i kriseberedskabet? 


Astma-Allergi Danmark 


Se punkt 2.3 


Foreningen Danske DøvBlinde 


Vi har ikke yderligere info. 


Diabetesforeningen 


Det er afgørende, at ny viden fra myndighederne kommunikeres hurtigst muligt ud til både læger, arbejdsgivere og pati-
entforeninger, og at alle tager hånd, om de personer, der henvender sig til dem og vejleder på bedste vis. Vores med-
lemmer har oplevet at blive sendt i ring mellem egen læge, Sundhedsstyrelsen og Diabetesforeningen, uden at kunne få 
et klart svar på deres bekymringer, hvilket forståeligt nok skaber frustration.  
 
En understøttende løsning kunne være en direkte kontaktperson, som patientorganisationerne kan henvende sig til ved 
tvivlsspørgsmål, og som kan tage bekymringerne fra risikogrupperne videre til højere niveau.  


Nyreforeningen 


Jf. 4.2 


Hjerneskadeforeningen 


Vi skal være bedre forberedt og myndighederne skal forstå patientorganisationernes vigtig rolle med hensyn til rådgiv-
ning og information. 
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Epilepsiforeningen  


Vi påtager os gerne et betydeligt ansvar for formidling af sygdomsspecifik info om emnet. Epilepsiforeningen ”sidder” på 
alle væsentlige tråde ud til medlemskredsen, og har en større rækkevidde end nogensinde før via web, SoMe, nyheds-
breve, medlemssystemer, medlemsblade o.l.  
 
Samtidig har vi haft et supergodt og smertefrit samarbejde med førende fagfolk fra epilepsiområdet, som velvilligt er 
trådt til med epilepsispecifik viden - i det omfang at det overhovedet findes (…og der er – som skrevet - fortsat meget vi 
ikke ved endnu….) 
 
Det har været en stor øjenåbner, at se hvordan fonde på kort tid har støttet op med midler til de særlige udgifter som 
fulgte med denne situation. Vi fik eksempelvis en bevilling fra Trygfonden efter en uhørt kort sagsbehandlingstid. Virke-
ligt effektivt….! 
 
Vi har derudover alle haft en temmelig stejl læringskurve omkring brug af nye mødeformer, webstreams, hjemmear-
bejde o.l. – og har nu oparbejdet værdifuld viden og erfaring med hvad det kan bruges til, og hvad det måske er mindre 
brugbart til.  
 
Redskaberne er kommet for at blive; især så længe at vi fortsat har virus i omløb og sårbare borgere/medlemmer/frivil-
lige blandt os. Kigger man med positive briller på det kan redskaberne spare foreninger for betydelige beløb vi til eksem-
pelvis transport, logistik og overnatninger. Men kigger man med andre briller, er en af udfordringerne ved disse møde-
former er, at det stiller store krav til kommunikation i øvrigt, og at man mangler den uformelle snak på kryds og tværs 
som møderne. Den savner man utvivlsomt. 


Osteoporoseforeningen 


Vi oplever, at vores paraplyorganisationer, DH og DP, er aktive i dialogen med myndighederne. Vi vil anbefale, at dialo-
gen i så høj grad som muligt tager udgangspunkt i medlemsforeningernes helt konkrete udfordringer. Et eksempel: Vi 
arbejder på at genoptage de velkendte aktiviteter, som vores medlemmer holder af, og det skal vi kunne gøre på en for-
svarlig måde, hvor medlemmerne føler sig trygge. Vores aktiviteter er drevet af +175 frivillige, hvoraf de fleste selv er i 
særlig risiko som kronikere. Vi skal kunne kommunikere meget klart, hvordan forskellige typer af arrangementer kan af-
holdes, og hvordan man passer på sig selv og bevarer motivationen som frivillig.  


PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen 


Måske i endnu højere grad erfaringsudveksling og best practice om, hvordan man i corona-tider udvikler medlemsarran-
gementer/tilbud, modvirker ensomhed blandt de svage grupper o.l. 
 


5 Andet  
 
(Inddrag gerne eventuelle andre faktuelle oplysninger, beskrivelse af indsatser og/eller refleksioner i forbindelse med 
håndteringen under corona-situationen. Kom gerne med anbefalinger til erfaringer som er vigtige at inddrage ved lig-
nende krisesituation og/eller erfaringer som er centrale at bringe videre på handicapområdet generelt. Hvad har været 
særligt udfordrende og hvad har fungeret godt?) 
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5.1 Andre faktuelle oplysninger? 


Gigtforeningen 


Gigtforeningen omlagde hurtigt indsatsen i forhold til det frivillige arbejde – herunder den interne udd. af de frivillige 
ledere. 
 
5.2  Beskrivelse af andre indsatser?  


Dansk Blindesamfund 


Beskrivelse af fremtidige indsatser hos Dansk Blindesamfund 
 
Aktiviteter: 


Digital platform: Der etableres en digital platform, som mennesker med synshandicap kan gøre brug af til afholdelse af 
digitale netværksmøder, klubaktiviteter etc. Desuden vil det være muligt at afholde digitale læseklubber, hobbykurser og 
øvrige interessefællesskaber med andre blinde og svagsynede fra hele landet.  


Et digitalt mødested vil gøre det langt lettere at ”mødes” på tværs af geografi og interesser.  


Fysiske aktiviteter: Med mere end 1.000 aktiviteter årligt, har Dansk Blindesamfund stor erfaring med afholdelse aktivite-
ter tilpasset målgruppen. En forudsætning for deltagelse i fysiske aktiviteter er dog befordring til og fra eget hjem og 
denne er betydeligt vanskeliggjort som følge af Corona-krisen og risikoen for smitte. Det er ikke i samme grad muligt at 
benytte offentlig trafik, hvis man tilhører risikogruppen. Vores fysiske aktiviteter vil således indeholde tilbud om hjælp til 
befordring til og fra aktiviteten, ligesom vores aktiviteter vil blive afholdt for færre deltagere af gangen. Derudover vil 
Sundhedsmyndighedernes retningslinjer til hver en tid blive overholdt.  


Der vil blive afholdt aktiviteter målrettet dele af den samlede målgruppe for at nå flest mulige. Det drejer sig fx om 
børne-unge aktiviteter, med fokus på leg og læring. For voksne og ældre vil det bl.a. dreje sig om kursusaktiviteter på 
Fuglsangcentret, kreds- og klubaktiviteter, indgåelse af lokale partnerskaber, lokale netværksgrupper for nyblinde, opsø-
gende arbejde i Konsulentordningen, aktiviteter på pleje- og botilbud for borgere med synshandicap, som ikke har mu-
lighed for anden deltagelse, etc. 


Etablering af psykolog-rådgivning: Som følge af Corona-krisen er der et langt større behov for terapeutisk hjælp til at 
håndtere følgerne. Det kan dreje sig om afmagt, ensomhed, angst, etc. Tilbuddet kan enten være tlf.rådgivning eller fysi-
ske møder. 
 
Forventede resultater: 
Vores ambition er at skabe trygge og forsvarlige rammer for fysisk samvær med andre blinde og svagsynede. Alle skal 
have mulighed for at deltage. Netop fællesskabet med ligestillede er en vigtig faktor i Dansk Blindesamfunds arbejde, og 
vi ved af erfaring, at det for mange nyblinde gør en markant forskel at møde andre mennesker med synshandicap og 
dermed opleve, at man kan leve et aktivt og indholdsrigt liv trods manglende syn. Corona-krisen har umuliggjort dette og 
i stedet øget den isolation og ensomhed, som mange i forvejen kæmper med. Vores forventning og ambition er, at en 
stor gruppe af voksne og ældre med synshandicap vil benytte lokale tilbud i projektperioden, ligesom vi forventer, at 
mange vil tage del i nye digitale fællesskabeer på tværs af landet. Den digitale platform vil tillige skabe en bro mellem 
generationer, og vi forventer, at yngre og ældre mennesker med synshandicap på sigt vil kunne få glæde af hinandens 
kompetencer. 







 
 


50 
 


Hjerneskadeforeningen 


Vi har haft stor glæde af at indføre digital samvær via Zoom-platformen. 
Både i forhold til social samvær, men også i forbindelse med rådgivning, terapi, genoptræning og generel 
information. 
 
 
5.3 Andre centrale erfaringer og anbefalinger?  


Gigtforeningen 


Gigtforeningen har oplevet en vis uoverskuelighed og mange ændringer i myndighedernes anbefalinger. F.eks. hører 
svømmehaller –herunder varmtvandsbassiner - til under Kulturministeriets ressort. Det har i sig selv indebåret store 
udfordringer at få klarhed over de præcise rammer og anbefalinger til brug for vejledning af vore frivillige og Gigtforenin-
gens Oplysningskredse.  
En samlet myndighedsportal på tværs af relevante ministerielle ressort og offentlige instanser med hurtigt adgang til at 
stille spørgsmål og få svar for aktører i civilsamfundet efterlyses (oprindeligt placeret under afsnit 2). 


Astma-Allergi Danmark 


• Der har været en del henvendelser der omhandler de sygdomme der ikke er nævnt af myndighederne – høfe-
ber, MCS, eksem.  Der har været en frygt for, at sygdommene kan være glemt af myndighederne.  


• Mange har haft frygt for, at de danske myndigheder ikke følger de internationale anbefalinger fra eksempelvis 
WHO. 


Diabetesforeningen 


Vi vil gøre opmærksom på, at der er en gruppe, som vi I Diabetesforeningen ikke har hørt fra, nemlig personer som ikke 
har dansk som deres modersmål. Vi er bekymrede for om de har fået rådgivning, og mangler redskaber og ressourcer til 
at nå ud til dem. 
Det er afgørende, at der i fremtidige situationer tænkes over, hvordan viden når ud til denne målgruppe.  


Hjerneskadeforeningen 


Vi skal have vores rådgivning mere i centrum og vi skal have myndighederne til at forstå den kvalitet og kvantitet vi udfø-
rer for mange handicappede og deres pårørende. 


PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen 


Generelt set – vores medlemmer har taget overraskende godt imod vores digitale tilbud om træning.  
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		Parkinsonforeningen

		Lev – livet med udviklingshandicap

		Høreforeningen

		Astma-Allergi Danmark

		Foreningen Danske DøvBlinde

		Diabetesforeningen

		Nyreforeningen

		Hjerneskadeforeningen

		Epilepsiforeningen

		PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen



		1.3 Hvordan har I som organisation kommunikeret til og med jeres medlemmer i forbindelse med corona-situationen? (Beskriv gerne konkrete indsatser og initiativer)

		SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed

		Ordblindeforeningen

		Psoriasisforeningen

		ADHD-Foreningen

		Dansk Fibromyalgi-Forening

		Dansk Blindesamfund

		Gigtforeningen

		Hjernesagen

		Cystisk Fibrose Foreningen

		Parkinsonforeningen

		Lev – livet med udviklingshandicap

		Dansk Handicap Forbund

		Høreforeningen

		Astma-Allergi Danmark

		Foreningen Danske DøvBlinde

		Diabetesforeningen

		Nyreforeningen

		Hjerneskadeforeningen

		Epilepsiforeningen

		Osteoporoseforeningen

		PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen



		1.4 Hvilke erfaringer er vigtige at tage med os videre fra corona-situationen i forhold til kommunikationen til jeres medlemmer? (Kom gerne med anbefalinger til erfaringer som er vigtige at inddrage ved lignende krisesituation og/eller erfaringer som ...

		SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed

		Danske Døves Landsforbund

		Ordblindeforeningen

		Psoriasisforeningen

		ADHD-Foreningen

		Dansk Fibromyalgi-Forening

		Dansk Blindesamfund

		Gigtforeningen

		Hjernesagen

		Cystisk Fibrose Foreningen

		Parkinsonforeningen

		Lev – livet med udviklingshandicap

		Dansk Handicap Forbund

		Høreforeningen

		Astma-Allergi Danmark

		Foreningen Danske DøvBlinde

		Diabetesforeningen

		Nyreforeningen

		Hjerneskadeforeningen

		Epilepsiforeningen

		Osteoporoseforeningen

		PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen





		2 Offentlige institutionernes håndtering i forbindelse med nedlukningen

		2.1 Hvordan har jeres medlemmer oplevet offentlige institutioners håndtering i forbindelse med nedlukningen af samfundet? (Inddrag gerne eventuelle faktuelle oplysninger fra medlemsundersøgelser, registrering af medlemshenvendelser m.v.)

		SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed

		Ordblindeforeningen

		Psoriasisforeningen

		ADHD-Foreningen

		Dansk Fibromyalgi-Forening

		Dansk Blindesamfund

		Gigtforeningen

		Hjernesagen

		Cystisk Fibrose Foreningen

		Parkinsonforeningen

		Lev – livet med udviklingshandicap

		Dansk Handicap Forbund

		Astma-Allergi Danmark

		Foreningen Danske DøvBlinde

		Diabetesforeningen

		Nyreforeningen

		Hjerneskadeforeningen

		Epilepsiforeningen

		Osteoporoseforeningen

		PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen



		2.2 Hvordan har I som organisation håndteret jeres medlemmers udfordringer i forbindelse med nedlukningen af samfundet? (Beskriv gerne konkrete indsatser og initiativer)

		SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed

		Ordblindeforeningen

		Psoriasisforeningen

		ADHD-Foreningen

		Dansk Fibromyalgi-Forening

		Dansk Blindesamfund

		Hjernesagen

		Cystisk Fibrose Foreningen

		Parkinsonforeningen

		Lev – livet med udviklingshandicap

		Dansk Handicap Forbund

		Høreforeningen

		Astma-Allergi Danmark

		Foreningen Danske DøvBlinde

		Diabetesforeningen

		Nyreforeningen

		Hjerneskadeforeningen

		Epilepsiforeningen

		Osteoporoseforeningen

		PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen



		2.3 Hvilke erfaringer er vigtige at tage med os videre i forbindelse med håndteringen af nedlukningen? (Kom gerne med anbefalinger til erfaringer som er vigtige at inddrage ved lignende krisesituation og/eller erfaringer som er centrale at bringe vide...

		Ordblindeforeningen

		Psoriasisforeningen

		ADHD-Foreningen

		Dansk Fibromyalgi-Forening

		Dansk Blindesamfund

		Gigtforeningen

		Hjernesagen

		Cystisk Fibrose Foreningen

		Parkinsonforeningen

		Dansk Handicap Forbund

		Høreforeningen

		Astma-Allergi Danmark

		Foreningen Danske DøvBlinde

		Diabetesforeningen

		Nyreforeningen

		Hjerneskadeforeningen

		Epilepsiforeningen

		PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen





		3 Offentlige institutioners håndtering i forbindelse med genåbningen

		3.1 Hvordan har jeres medlemmer oplevet offentlige institutioners håndtering i forbindelse med den gradvise genåbningen af samfundet? (Inddrag gerne eventuelle faktuelle oplysninger fra medlemsundersøgelser, registrering af medlemshenvendelser m.v.)

		Ordblindeforeningen

		Psoriasisforeningen

		ADHD-Foreningen

		Dansk Fibromyalgi-Forening

		Dansk Blindesamfund

		Gigtforeningen

		Hjernesagen

		Cystisk Fibrose Foreningen

		Parkinsonforeningen

		Lev – livet med udviklingshandicap

		Dansk Handicap Forbund

		Astma-Allergi Danmark

		Foreningen Danske DøvBlinde

		Nyreforeningen

		Hjerneskadeforeningen

		Epilepsiforeningen

		PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen



		3.2 Hvordan har I som organisation håndteret jeres medlemmers udfordringer i forbindelse med den gradvise genåbningen af samfundet? (Beskriv gerne konkrete indsatser og initiativer)

		SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed

		Ordblindeforeningen

		Psoriasisforeningen

		ADHD-Foreningen

		Dansk Fibromyalgi-Forening

		Dansk Blindesamfund

		Gigtforeningen

		Hjernesagen

		Cystisk Fibrose Foreningen

		Parkinsonforeningen

		Lev – livet med udviklingshandicap

		Dansk Handicap Forbund

		Høreforeningen

		Astma-Allergi Danmark

		Foreningen Danske DøvBlinde

		Diabetesforeningen

		Nyreforeningen

		Hjerneskadeforeningen

		Epilepsiforeningen

		Osteoporoseforeningen

		PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen



		3.3 Hvilke erfaringer er vigtige at tage med os videre i forbindelse med håndteringen af genåbningen? (Kom gerne med anbefalinger til erfaringer som er vigtige at inddrage ved lignende krisesituation og/eller erfaringer som er centrale at bringe vider...

		Psoriasisforeningen

		ADHD-Foreningen

		Dansk Fibromyalgi-Forening

		Dansk Blindesamfund

		Gigtforeningen

		Cystisk Fibrose Foreningen

		Parkinsonforeningen

		Lev – livet med udviklingshandicap

		Dansk Handicap Forbund

		Astma-Allergi Danmark

		Foreningen Danske DøvBlinde

		Diabetesforeningen

		Nyreforeningen

		Hjerneskadeforeningen

		Epilepsiforeningen





		4 Civilsamfundets rolle og rammevilkår

		4.1 Hvordan har I oplevet civilsamfundets rolle under corona-situationen? (Inddrag gerne eventuelle faktuelle oplysninger fra medlemsundersøgelser, registrering af medlemshenvendelser, jeres administration af midler, beskrivelse af indsatser m.v.)

		SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed

		Psoriasisforeningen

		ADHD-Foreningen

		Dansk Fibromyalgi-Forening

		Dansk Blindesamfund

		Gigtforeningen

		Cystisk Fibrose Foreningen

		Parkinsonforeningen

		Lev – livet med udviklingshandicap

		Dansk Handicap Forbund

		Høreforeningen

		Astma-Allergi Danmark

		Foreningen Danske DøvBlinde

		Diabetesforeningen

		Hjerneskadeforeningen

		Epilepsiforeningen

		Osteoporoseforeningen

		PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen



		4.2 Hvordan har I oplevet dialogen mellem myndigheder og civilsamfund? (Beskriv gerne jeres oplevelser omkring dialog med myndighederne og hvilken betydning det har haft for jeres indsats)

		Ordblindeforeningen

		Psoriasisforeningen

		ADHD-Foreningen

		Dansk Fibromyalgi-Forening

		Dansk Blindesamfund

		Gigtforeningen

		Cystisk Fibrose Foreningen

		Parkinsonforeningen

		Lev – livet med udviklingshandicap

		Dansk Handicap Forbund

		Høreforeningen

		Astma-Allergi Danmark

		Foreningen Danske DøvBlinde

		Diabetesforeningen

		Nyreforeningen

		Hjerneskadeforeningen

		Epilepsiforeningen

		Osteoporoseforeningen

		PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen



		4.3 Hvordan har I oplevet civilsamfundets rammevilkår i forbindelse med corona-situationen? (Beskriv gerne jeres oplevelser omkring jeres organisations vilkår. Det kan bl.a. dreje sig om midler, mulighed for økonomisk kompensation m.v., samt hvilken b...

		SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed

		Ordblindeforeningen

		Psoriasisforeningen

		ADHD-Foreningen

		Dansk Fibromyalgi-Forening

		Dansk Blindesamfund

		Gigtforeningen

		Cystisk Fibrose Foreningen

		Parkinsonforeningen

		Lev – livet med udviklingshandicap

		Dansk Handicap Forbund

		Høreforeningen

		Astma-Allergi Danmark

		Foreningen Danske DøvBlinde

		Diabetesforeningen

		Nyreforeningen

		Hjerneskadeforeningen

		Epilepsiforeningen

		Osteoporoseforeningen

		PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen



		4.4 Hvilke erfaringer er vigtige at tage med os videre i forhold til civilsamfundets rolle, rammevilkår og dialog med myndighederne? (Kom gerne med anbefalinger til erfaringer som er vigtige at inddrage ved lignende krisesituation og/eller erfaringer ...

		SIND – Landsforeningen for psykisk sundhed

		Psoriasisforeningen

		ADHD-Foreningen

		Dansk Fibromyalgi-Forening

		Cystisk Fibrose Foreningen

		Dansk Handicap Forbund

		Astma-Allergi Danmark

		Foreningen Danske DøvBlinde

		Diabetesforeningen

		Nyreforeningen

		Hjerneskadeforeningen

		Epilepsiforeningen

		Osteoporoseforeningen

		PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen





		5 Andet

		5.1 Andre faktuelle oplysninger?

		Gigtforeningen



		5.2  Beskrivelse af andre indsatser?

		Dansk Blindesamfund

		Hjerneskadeforeningen



		5.3 Andre centrale erfaringer og anbefalinger?

		Gigtforeningen

		Astma-Allergi Danmark

		Diabetesforeningen

		Hjerneskadeforeningen

		PolioForeningen og UlykkesPatientForeningen










DH-PANELET: CORONA


1


Bilag 2
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• 892 respondenter
• Indsamlet 7/5 – 25.5
• ”Ved ikke” frasorteret i de fleste tilfælde. 


OM UNDERSØGELSEN







SUNDHEDSBILLEDE


3
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VURDERER DU SELV, AT DU ER I RISIKOGRUPPEN?


Ja
48%Nej


52%


SVAR







5


HAR DU VÆRET I TVIVL OM, HVORVIDT DU ELLER 
PÅRØRENDE SKULLE ISOLERE JER PGA. SMITTEFARE?


[5] I meget høj grad
5%


[4] I høj grad
11%


[3] I nogen grad
24%


[2] I mindre grad
26%


[1] Slet ikke
34%


SVAR







ENSOMHED


6







7


JEG FØLER MIG ENSOM OG OVERLADT TIL MIG SELV 
SOM FØLGE AF CORONAVISRUS OG NEDLUKNING


[7] Helt enig
8%


[6] Enig
9%


[5] Delvist enig
22%


[4] Hverken eller
13%


[3] Delvist uenig
6%


[2] Uenig
23%


[1] Helt uenig
19%


SVAR







SUNDHEDSVÆSNET


8
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HAR DU OPLEVET AT F.EKS. TRÆNING OG 
GENOPTRÆNING ER BLEVET UDSAT ELLER AFLYST PGA. 
CORONAVIRUS?


Ja
56%


Nej
8%


Har ikke haft planlagt træning eller 
genoptræning


36%


SVAR
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I HVILKEN GRAD HAR UDSÆTTELSEN/AFLYSNINGEN 
PÅVIRKET DIT HELBRED?


[5] I meget høj grad
15%


[4] I høj grad
19%


[3] I nogen grad
36%


[2] I mindre grad
21%


[1] Slet ikke
9%


SVAR







11


HAR DU OPLEVET AT PLANLAGTE BESØG I 
SUNDHEDSVÆSNET ER BLEVET AFLYST/UDSAT?


Ja
56%


Nej
17%


Har ikke haft planlagte besøg
27%


SVAR
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I HVILKEN GRAD HAR UDSÆTTELSEN/AFLYSNINGEN 
PÅVIRKET DIT HELBRED?


[5] I meget høj grad
12%


[4] I høj grad
11%


[3] I nogen grad
27%


[2] I mindre grad
26%


[1] Slet ikke
24%


SVAR







KOMMUNERNE… 


13







14


HAR DU PÅ GRUND AF CORONAVIRUS OPLEVET 
ÆNDRINGER I DEN STØTTE, DU MODTAGER PÅ GRUND 
AF DIT HANDICAP FRA KOMMUNEN? 


Ja
28%


Nej
33%


Modtager ikke støtte fra kommunen
39%


SVAR
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HVORDAN PÅVIRKER ÆNDRINGEN AF STØTTE DIT LIV? 


[1] Ændringen påvirker i høj grad mit liv 
negativt


26%


[2] Ændringen påvirker i nogen grad mit 
liv negativt


62%


[5] Ændringen påvirker i høj grad mit liv 
positivt


2%


SVAR
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OPLEVEDE DU, AT ÆNDRINGEN FORETAGET PÅ 
BAGGRUND AF KONKRET, INDIVIDUEL VURDERING?


Ja
11%


Nej
77%


Ved ikke
12%


SVAR







LIVSKVALITET
17







18


SAMLET PÅVIRKNING PÅ LIVSKVALITET: 10 =STOR 
NEGATIV PÅVIRKNING, 0 = INGEN NEGATIV PÅVIRKNING


5,
3


5,
09


DH-PANEL BEFOLKNING





		DH-Panelet: Corona

		Om undersøgelsen

		Sundhedsbillede

		Vurderer du selv, at du er i risikogruppen?

		Har du været i tvivl om, hvorvidt du eller pårørende skulle isolere jer pga. smittefare?

		Ensomhed

		Jeg føler mig ensom og overladt til mig selv som følge af coronavisrus og nedlukning

		Sundhedsvæsnet

		Har du oplevet at f.eks. træning og genoptræning er blevet udsat eller aflyst pga. coronavirus?					�

		I hvilken grad har udsættelsen/aflysningen påvirket dit helbred?

		Har du oplevet at planlagte besøg i sundhedsvæsnet er blevet aflyst/udsat?

		I hvilken grad har udsættelsen/aflysningen påvirket dit helbred?

		Kommunerne… 

		Har du på grund af coronavirus oplevet ændringer i den støtte, du modtager på grund af dit handicap fra kommunen? 

		Hvordan påvirker ændringen af støtte dit liv? 

		Oplevede du, at ændringen foretaget på baggrund af konkret, individuel vurdering?

		Livskvalitet

		Samlet påvirkning på livskvalitet: 10 =stor negativ påvirkning, 0 = ingen negativ påvirkning






 
 


 
Bilag 3 


DH er talerør for handicaporganisationerne og repræsenterer alle typer af handicap - fra hjerneskade og gigt til udviklingshæmning og sindslidelse. 
35 handicaporganisationer med cirka 340.000 medlemmer er tilsluttet DH. 


 


Opsamling på erfaringer fra corona-situationen på handicapområdet (sekretariatet)  


Område: Sundhed mv.  
 


Resume  


Problematik Erfaringer Tema(er) Indsatser fra 
MO/DH 


Evaluering 


Suspension af 
rettigheder på 
social- og sund-
hedsområdet 


Gav anledning til mange spørgsmål 
og bekymringer. Nogle kommuner 
skar i hjælp uden individuel vurde-
ring. Mange fik udskudt behandling i 
sundhedsvæsenet.  
 
Genåbningen har afsløret, at mange 
har lidt under manglede behandling 
og træning.  


Håndtering af 
nedlukning. Og 
genåbning.  


Rejse proble-
mer over for 
myndigheder.  


Ingen (dog 
DH-panel-un-
dersøgelse) 


Hjælperordnin-
ger, herunder 
BPA-ordningen 


Man er tæt på sine hjælpere, kan 
ikke undvære dem. Samtidig udgør 
hjælpere en potentiel smitterisiko.  
Der er tale om komplekse ordninger 
der var svære at håndtere for myn-
dighederne. Derfor gav ordningerne 
anledning til mange spørgsmål. Ad-
gang til test af hjælpere, adgang til 
værnemidler, hjemsendelse af hjæl-
pere osv. osv. 


Håndtering af 
nedlukning, 
kommunika-
tion.  


Rejse proble-
mer over for 
myndigheder. 
Kommunikere 
til MO. Der 
blev fra DH’s 
side lavet op-
daterede nota-
ter om til MO.  


Ingen (dog 
DH-panel-un-
dersøgelse) 


Tilgængelig 
kommunikation 


Der har været problemer med at få 
gjort kommunikationen fra myndig-
hederne tilgængelig for alle, herun-
der døve, blinde mv. Noget er lykke-
des – fx tegnsprogstolkning af cen-
trale pressemøder - men al kommu-
nikation har ikke været tilgængelig.  


Kommunika-
tion 


Rejse proble-
mer over for 
myndigheder. 
Kommunikere 
til MO. 


Ingen (dog 
DH-panel-un-
dersøgelse) 


Magtanvendelse Epidemiloven gav anledning til en 
del usikkerhed og bekymring ift. 
magtanvendelse.  


Håndtering af 
nedlukning, 
kommunika-
tion. 


Rejse proble-
mer over for 
myndigheder. 
Kommunikere 
til MO. 


Ingen (dog 
DH-panel-un-
dersøgelse) 
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Side 2 af 2 


Myndigheds-
kommunikation 


Myndighedskommunikationen er af-
gørende. Men der var uklarhed og 
forvirring i starten. Fx fik BPA-bru-
gere at vide, at de ikke kunne bruge 
Styrelsen for Patientsikkerheds hot-
line, selv om de er arbejdsgivere/ar-
bejdsledere for deres hjælpere.  


Kommunika-
tion 


Rejse proble-
mer over for 
myndigheder. 
Kommunikere 
til MO. 


Ingen (dog 
DH-panel-un-
dersøgelse) 


Dialog mellem 
myndighederne 
og handicapbe-
vægelsen 


Danske Handicaporganisationer (DH) og 
Social- og Indenrigsministeriet lavede 
tidligt i krisen en aftale om tæt kontakt 
og dialog om de problemer, der opstod. 
DH indsamlede via medlemsorganisati-
onerne de konkrete problemer og 
spørgsmål, mennesker med handicap 
oplevede i forbindelse med nedluknin-
gen og genåbningen. Den tætte dialog 
betød, at en del spørgsmål hurtigt blev 
besvaret og uafklarede spørgsmål 
kunne håndteres i centraladministratio-
nen.  


Håndtering af 
nedlukning og 
genåbningen 


Rejse problemer 
og spørgsmål 
overfor myndig-
hederne. 


Ingen 


 


 
Centrale læringer  


Mainstream kommunikation og kriseberedskab:  
Det står klart, at har manglet læse let-kommunikation, skrivetolkning, konsekvent døvetolkning, mulighed for e-mail og 
chat osv. Offentlige myndigheder bør konsekvent tænke mennesker med handicap ind i deres krisekommunikation og –
beredskab og invitere til en dialog med handicaporganisationerne om det.  
 
Kommunikation og inddragelse af DH fra myndighedernes side er afgørende  
Sundhedskrisen har vist, at et meget tæt samarbejde mellem handicap-organisationer og myndigheder er helt afgø-
rende. Der har i store træk været et tæt og centraliseret samarbejde, og det bør myndighederne tage med videre som 
en vigtig erfaring.  
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Bilag 4 


DH er talerør for handicaporganisationerne og repræsenterer alle typer af handicap - fra hjerneskade og gigt til udviklingshæmning og sindslidelse. 
35 handicaporganisationer med cirka 340.000 medlemmer er tilsluttet DH. 


 


Opsamling på erfaringer fra corona-situationen på handicapområdet (sekretariatet) 


Område: DH lokalafdelinger 
 


Resume  
DH’s formand, Thorkild Olesen, har sendt en mail til formændene for DH’s lokalafdelinger den 11. maj 2020, hvori han 
stiller en række spørgsmål om hhv. socialområdet og arbejdet i Handicaprådet set i lyset af situationen med COVID-19. 
30 DH-afdelinger har responderet på mailen ved enten at svare på alle eller dele af spørgsmålene. Svarene er indkom-
met i perioden fra 11. maj-25. maj 2020.  
 
Socialområde:   
De fleste DH afdelinger svarer, at det på socialområdet særligt var aktivitets- og samværstilbud, beskyttet beskæftigelse, 
ledsagerordningen og socialpædagogisk støtte, der var lukket ned eller omlagt under nedlukningen af Danmark, men 
også anden støtte som fx praktisk hjælp i hjemmet og kontaktpersonordningen har været lukket eller neddroslet.  
 
Genåbningen skete gradvist under hensyntagen til sundhedsmyndighedernes anbefalinger og i nogle tilfælde med en 
begrænset åbning.  
 
Lokalafdelingerne peger derudover på følgende problematikker:  


- at pårørende skulle påtage sig flere opgaver 
- mangelfuld information til borgere og pårørende 
- manglende koordineret genåbning mellem kommunerne fx mellem interne og eksterne tilbud  
- at uvisiterede tilbud bliver brugt væsentligt mindre 
- manglende retningslinjer 
- uklare sundhedsfaglige retningslinjer  


Arbejdet i Handicaprådet 
I en del kommuner blev møder i Handicaprådet udsat i nedlukningsperioden. I de kommuner, hvor der blev afholdt 
møde i Handicaprådet, er det sket som online-møde.  
 
DH-afdelingerne giver i stor udstrækning udtryk for, at Handicaprådene er blevet orienteret om COVID-19. Samtidig sva-
rer en del, at på trods af nedlukning og aflyste møder, så har Handicaprådet fortsat sit arbejde fx afgivelse af høringssvar 
via mail.  
 
Flere oplyser også, at den sædvanlige dialog med embedsmænd i kommunen har fundet nye veje, fx at faste månedlige 
planlægningsmøder er afløst af telefonmøde, og et dialogmøde mellem Handicaprådet og socialudvalget er gennemført 
som onlinemøde.  
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Centrale læringer  
 


• Behov for klar og tydelig kommunikation fra stat til kommuner og mennesker, der modtager sociale ydelser, om 
omfanget og indholdet af nedlukning og genåbning af sociale tilbud 


• Der skal udarbejdes socialfaglige retningslinjer i tråd med de sundhedsfaglige retningslinjer hurtigst muligt 
• Arbejdet i de kommunale handicapråd kan i vid udstrækning fortsætte, hvis møder omlægges til online-møder, 


og dialogen finder nye veje som erstatning for traditionelle fysiske møder. 
• Handicaprådene er i stor stil blevet orienteret om COVID-19 situationen i den enkelte kommune. 
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Opsamling på erfaringer fra corona-situationen på handicapområdet (sekretariatet)  


Område: Genåbningen (fokus på arbejdsmarked) 
 
Centrale læringer  


 
• Der er behov for et samarbejde mellem offentlige myndigheder. Under lockdown opfordrede Sund-


hedsstyrelsen mennesker i risikogrupper til at blive hjemme fra arbejde. Men for de, hvor hjemmear-
bejde ikke var muligt, lavede man ikke en mulighed for, at arbejdsgiveren kunne få lønnen dækket. 
Dermed stod borgeren i et dilemma mellem at tage på arbejde med risiko for helbred, eller at blive 
hjemme og risikere sit job.  


• Problematikken findes så længe, vi har særlige sundhedsmæssige retningslinier for medlemmer i risi-
kogrupper som siger, at nogle bør blive hjemme. Når det er tilfældet, bør beskæftigelsesministeren 
selvfølgelig kunne følge trop og sikre, at man stiller en sikringsordning til rådighed der gør, at det kan 
lade sig gøre 
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Bilag 6 


1 
 


Opsamling på erfaringer fra corona-situationen på handicapområdet (sekretariatet)  


Område: Genåbning (besøgsrestriktioner på botilbud) 
 


Resume  


 
• Besøgsrestriktionerne på botilbud er blevet lempet i forbindelse med genåbningen  
• Der er siden blevet indført lokale tidsbegrænsede restriktioner i byer med lokale udbrud, der skelner 


mellem, hvorvidt der er beboere og medarbejdere i risikogrupper 


 
Centrale læringer  


 
• Der har været godt, at lempelse af besøgsrestriktioner på plejecentre og botilbud ikke har været ens 
• Men det har været problematisk, at de er ikke er indført samtidigt, og at Styrelsen for Patientsikkerhed 


har bemyndigelsen til at indføre lokale restriktioner på plejecentre, hvorimod det er den lokale ledelse 
på botilbud 


• Behovet for lokale bekendtgørelser for botilbud i Århus og Silkeborg efter indstilling fra Styrelsen for 
Patientsikkerhed fremhæver behovet for en mere ensartet tilgang og sammenhæng 
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Bilag 7 


DH er talerør for handicaporganisationerne og repræsenterer alle typer af handicap - fra hjerneskade og gigt til udviklingshæmning og sindslidelse. 
35 handicaporganisationer med cirka 340.000 medlemmer er tilsluttet DH. 


 


Opsamling på erfaringer fra corona-situationen på handicapområdet (sekretariatet)  


Område: Partnerskab på handicapområdet 
 


Resume  


Den 25. april vedtog Folketingets partier en aftale om en række initiativer, der skal sikre, at mennesker med 
handicap samt socialt udsatte børn, unge og voksne kan komme bedst muligt igennem tiden med covid-19. 
Med aftalen er der bl.a. blevet nedsat tre partnerskaber på socialområdet for hhv. handicapområdet, udsatte 
børn og unge samt voksne udsatte. Derudover er der nedsat et partnerskab på ældreområdet. 
 
Partnerskabet på handicapområdet består af: Danske Handicaporganisationer, Socialpædagogerne, Udvik-
lingshæmmedes Landsforbund, Dansk Røde Kors, Dansk Socialrådgiverforening, FOA, Landsorganisationen 
for Sociale Tilbud, Dansk Handicap Idræts-Forbund, Danmarks Idrætsforbund (DIF), DGI, DUF, Folkebevægel-
sen mod ensomhed, Foreningen af Folkehøjskoler (FFD), Nota (Danmarks Blindebibliotek), Ligeværd, KL og 
Danske Regioner. 
 
Af den politiske aftale fremgår, at de nye partnerskaber skal være med til at skabe tryghed og modvirke en-
somhed og mental mistrivsel hos sårbare og udsatte grupper under hele genåbningen. Partnerskaberne skal 
spille en vigtig rolle i forhold til at udvikle nye løsninger og afdække eventuelle nye udfordringer i takt med, at 
samfundet gradvist genåbnes. Konkret skal partnerskaberne udarbejde strategi for at modvirke ensomhed 
hos mennesker med handicap under Covid-19 og bidrage med eksempler til Socialstyrelsens nye videnspor-
tal om genåbning. 
 
Partnerskaberne skal fungere, indtil genåbningen af samfundet er gennemført. 
 
Socialpædagogerne og Danske Handicaporganisationer (DH) er blevet udpeget til at være facilitatorer for 
partnerskabet på handicapområdet.  
 
DH har tilknyttet en arbejdsgruppe blandt DH’s medlemsorganisationer til partnerskabet.  
 
Der er etableret et sektorpartnerskab for socialområdet, der består af facilitatorerne for hvert partnerskab 
samt repræsentanterne for Social- og Indenrigsministeriet, Danske Regioner, KL og Styrelsen for Patientsik-
kerhed. Sektorpartnerskabet er indgangen til Social- og Indenrigsministeren, der tager partnerskabernes in-
put med til de politiske forhandlinger om genåbning. 
 
Erfaringer 
Partnerskabet har afholdt tre møder. Partnerskabet har udarbejdet et bud på en strategi for at modvirke en-
somhed med fokus på fem indsatsspor:  


1. Aftabuisering og oplysning (aftabuisering og nationalt kendskab)  
2. Inklusion og tilgængelighed (adgang til fællesskaber) 
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3. Inddragelse og empowerment (bindeled mellem fællesskaber og mennesker med handicap)  
4. Lokalt samarbejde og forankring (sikre lokalt engagement) 
5. Et socialt beredskab under sundhedskriser og øget nationalt fokus på handicapområdet  


 
Partnerskabet vil overlevere sine input til en social beredskabsplan til Social- og indenrigsministeren, 
Sundhedsministeren og Statsministeren. 
 


 
Centrale læringer  


 
• Partnerskabet har givet mulighed for vidensdeling på tværs af forskellige aktører på handicapområdet 


i relation til Covid-19 situationen 
• Det kan være vanskeligt at bruge partnerskabet som afsæt for konkrete initiativer, da partnerskabet 


først skal lære hinanden at kende, opnå ejerskab over partnerskabet og der ikke er øremærkede 
penge til initiativer i partnerskabet.  


• Partnerskabet har været afsæt for forslaget om en social beredskabsplan. Forslaget deles af de øvrige 
partnerskaber på socialområdet. 


• Sektorpartnerskabet er et givtigt forum for direkte dialog mellem minister, de centrale myndigheder, 
brugerorganisationer og faglig organisation. 


• Mange af DH’s medlemsorganisationer har været i direkte dialog med mennesker med handicap, fx 
via rådgivningstjenester mv. Herigennem har organisationerne fået et indblik i udfordringer og bekym-
ringer blandt mennesker med handicap under covid-19 og i forbindelse med genåbningen. Igennem 
den tilknyttede DH arbejdsgruppe til partnerskabet, har DH fået adgang til medlemsorganisationernes 
viden og sparring, som danner udgangspunkt for DH’s bidrag til partnerskabet.  


• Det er vores erfaring, at DH’s medlemsorganisationer også har haft gavn af at være i indbyrdes dialog 
via arbejdsgruppen. De deltagende organisationer har givet udtryk for, at de var glade for den viden-
deling, der finder sted i arbejdsgruppen. Det er fx givtigt at høre om de andre organisationers initiati-
ver og overvejelser om forskellige emner, fx for og imod en særlig markering om at holde afstand, 
som fx badge eller vest. Der har været afholdt møde i arbejdsgruppen forud for hvert møde i partner-
skabet og mødeformen med virtuelle møder har fungeret meget fint og har sandsynligvis bidraget til 
det generelt høje fremmøde i arbejdsgruppen. 
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Bilag 8 


DH er talerør for handicaporganisationerne og repræsenterer alle typer af handicap - fra hjerneskade og gigt til udviklingshæmning og sindslidelse. 
35 handicaporganisationer med cirka 340.000 medlemmer er tilsluttet DH. 


 


Opsamling på erfaringer fra corona-situationen på handicapområdet (sekretariatet)  


Område: En hverdag med stærke fællesskaber og STU 
 


Resume  


Da COVID-19 pandemien ramte Danmark og landet lukkede ned i foråret, opstod mange nye behov blandt handicapbe-
vægelsens målgruppe. Mange mennesker med handicap var utrygge ved situationen og i tvivl om, hvad det betød for 
netop dem. Derfor måtte DH’s medlemsorganisationer omstille sig til den nye virkelighed og behovet blandt deres med-
lemmer. Det betød bl.a. stigning i henvendelser til rådgivningerne, aflysning af fysiske arrangementer og omstilling til 
digitale alternativer, opsøgende indsatser overfor sårbare og isolerede borgere mv.  
 
Medlemsorganisationerne fandt hurtigt på nye løsninger og alternative indsatser for at imødekomme behovene blandt 
deres medlemmer. Stort set alle organisationerne lavede hjemmesider med information om corona målrettet deres 
målgruppe og derudover blev der iværksat en bred vifte af medlemsrettede indsatser, herunder bl.a.:  


• Online mestringsgrupper og støtteforløb  
• Udvidet rådgivning  
• Opsøgende breve og telefonopkald  
• Målrettet kommunikation, fx på tegnsprog  
• Online træning  
• Gode råd til pårørende  
• Sociale arrangementer, fx online morgenkaffe, banko og filmaftener  
• Guides til videosamtaler  
• Karantæne-TV og andet indhold på sociale medier  


Situationen krævede at medlemsorganisationerne var hurtige til at omstille deres tilbud inden for den allerede eksiste-
rende ramme, både hvad angik økonomi og organisering. Det lagde et stort pres på organisationerne.  
 
Med den politiske aftale af 24. april 2020 om initiativer for sårbare og udsatte grupper i forbindelse med COVID-19 blev 
der afsat 24,5 mio. kr. i 2020-2021 til Danske Handicaporganisationer. Midlerne skal bruges til at igangsætte opsøgende 
indsatser, herunder fx telefonisk eller personlig kontakt med bl.a. information om smitterisiko, sociale arrangementer, 
medlemsrettede aktiviteter m.v. med det formål at understøtte, at mennesker med handicap kan vende tilbage til hver-
dagen og fællesskabet. 
 
Disse midler var kærkomne, og gav organisationerne mulighed for at videreføre og videreudvikle alle de gode indsatser.  
 
DH udvalgte fire temaer, hvor vi fandt størst behov for at igangsætte opsøgende indsatser. Det skete på baggrund af de 
erfaringer, medlemsorganisationerne allerede havde gjort sig og de behov, vi hørte fra mennesker med handicap. Der-
udover skulle temaerne sikre variation i indsatserne samt at de kommer flest muligt mennesker med handicap til gode.  
 
De fire temaer er:  


1. Opsøgende indsatser og besøgsordninger: støtte til at gennemføre opsøgende indsatser (telefonisk, digitalt eller 
personligt) eller besøgsordninger målrettet mennesker med handicap eller kronisk sygdom, der pga. COVID-19 
er isolerede og dermed risikere en længere periode i ensomhed. 
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2. Målrettet information og rådgivning: støtte til at udarbejde og udbrede målrettet informationsmateriale (fx pje-
cer eller online-materiale, webinars m.m.) om smitterisiko og forholdsregler i forbindelse med at vende tilbage til 
hverdagen eller etablering/udvidelse af telefon- eller chatrådgivning.  


3. Sociale arrangementer og medlemsrettede aktiviteter: støtte til sociale arrangementer og medlemsaktiviteter, 
der har som selvstændigt formål at sikre fællesskaber indenfor rammerne af nye forholdsregler i forhold til smit-
terisiko.  


4. Nye mødeformer og digitale løsninger: støtte til udvikling og implementering af nye digitale mødeformer eller 
teknologiske løsninger, der kan understøtte foreningerne og målgrupperne i en tryg og sikker tilbagevenden til 
hverdagen.  


 
Under disse temaer igangsætter DH 36 forskellige opsøgende indsatser i samarbejde med 23 forskellige medlemsorga-
nisationer. Indsatserne dækker over alt fra udvidelse af rådgivning til skolerobotter, virtuelle støttegrupper, sociale ar-
rangementer og målrettet informationsmateriale.  
 
I processen har vi i DH haft et godt samarbejde med vores medlemsorganisationer. De har en tæt kontakt med deres 
medlemmer, hvorfor det er oplagt, at de konkrete indsatser udvikles og afvikles af dem. På den måde sikre vi os, at ind-
satserne kommer mennesker med handicap til gavn.  


 
Centrale læringer  


Civilsamfundets rolle og rammevilkår  
 


• Handicapbevægelsen er omstillingsparat og hurtig til at igangsætte nye initiativer, når nye behov op-
står blandt medlemmerne. Det er dog en stor opgave for de enkelte medlemsorganisationer, særligt 
de mindre organisationer.  


• Det er meget positivt, at der blev tilført midler til DH i forbindelse med den politiske aftale om initiati-
ver for udsatte grupper. Det bredde formål gjorde ligeledes, at vi fik mulighed for at lytte til medlem-
merne og bruge pengene der, hvor behovet er størst. Vi har dog erfaret, at samspillet mellem det poli-
tiske og det administrative niveau ikke altid har fungeret, da der ikke har været overensstemmelse 
mellem forventningerne fra hhv. Social- og Indenrigsministeriet og Socialstyrelsen. Derfor anbefaler vi, 
at der ved en lignende situation sikres forventningsafstemning mellem Social- og Indenrigsministeriet 
og Socialstyrelsen. Det vil lette processen for en organisation som DH og medvirke til at pengene hur-
tigere kan omsættes til konkrete indsatser, der kommer mennesker med handicap til gavn.  


 
Initiativer for elever på STU 


• I forbindelse med udmøntningen af den politiske aftale om hjælp til sårbare mennesker under coronakrisen blev 
det politisk besluttet og udmeldt d. 20. maj at dele de 10 mio. kr., der var afsat til området, ud til organisationer, 
der er med i STU alliancen. Det betyder, at DH har fået en bevilling på 863.500 kr., der skal gå til unge på STU, 
der har haft det svært under nedlukningen. Midlerne skal bruges i 2020 


• Et af initiativerne, som DH har igangsat, var muligheden for at komme på højskole i en uge i sommerferien. Det 
foregik på Egmonthøjskolen i uge 26 og 27. Selvom det blev arrangeret på kort tid lykkedes det at få 27 STU ele-
ver afsted i de to uger. 
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• DH formidlede viden om initiativet via medlemsorganisationerne og andre aktører, der er i kontakt med de 
unge.  


• DH har ydermere samarbejdet med flere af de medlemsorganisationer, der ligeledes har fået tildelt midler til 
iværksættelse af initiativer for elever på STU. Vi samarbejder om fælles indsatser for målgruppen, på tværs af 
handicap.  


 
Centrale læringer  
 


• Initiativet har givet mulighed for at iværksætte nye initiativer for mennesker med handicap og har uden tvivl gjort 
en forskel for de elever på STU, der har været på højskole.  


• DH er ikke i direkte kontakt med målgruppen for initiativet. Det gør det nok mere udfordrende og tidskrævende 
at iværksætte initiativer for en specifik gruppe mennesker med så kort aftræk. 


• Medlemsorganisationerne har heller ikke nødvendigvis direkte adgang/kontakt til målgruppen. De ved alminde-
ligvis ikke hvilke medlemmer, der går på STU. 


• Det er derfor af stor betydning at have et godt netværk at trække på, både i medlemsorganisationerne og blandt 
andre aktører (i dette tilfælde blandt aktører på STU området, højskoler mv.). 


• Kommunikation: DH har formidlet viden om initiativet via medlemsorganisationerne og aktører på STU området, 
herunder skoler, der har direkte kontakt med eleverne.  


• Det kan give god mening for medlemsorganisationerne, når de får mulighed for at samarbejde om initiativer for 
målgruppen, hvorved der opstår nye ideer og synergier på tværs af organisationerne.  


• Nogle organisationer kan dog også have behov/ønske om at at profilere sig mere selvstændigt med egne initiati-
ver, fremfor at indgå i samarbejder med andre organisationer. 
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DH er talerør for handicaporganisationerne og repræsenterer alle typer af handicap - fra hjerneskade og gigt til udviklingshæmning og sindslidelse. 
35 handicaporganisationer med cirka 340.000 medlemmer er tilsluttet DH. 


 


Kompensationsordninger og hjælpepakker 


Da Danmark lukkede ned i starten af marts 2020, skulle de fleste handicaporganisationer fra den ene dag til den anden 
omstille sine aktiviteter og tilpasse kommunikation og rådgivning overfor medlemmer og frivillige, samtidig med at de 
ligesom resten af samfundet skulle sende medarbejdere hjem at arbejde og aflyse planlagte arrangementer. Dette 
ramte mange organisationers i forvejen pressede økonomi hårdt. 
 
Derfor har de udmeldte kompensationsordninger og hjælpepakker haft afgørende betydning for handicaporganisatio-
nernes mulighed for at kunne træde til og støtte nogle af de mest udsatte grupper igennem krisen. 
 
Nedenfor redegøres for de relevante kompensationsordninger og hjælpepakker. 
 
Usikkerhed om projektfinansiering 
Der var i medlemsorganisationerne i starten af COVID-kristen stor bekymring for, om Socialstyrelsen ville fastholde akti-
vitets- og målkrav i de projekter, der er statsligt finansieret og/eller kræve midler tilbagebetalt, når projekterne lå stille 
som følge af COVID-19. Bekymringen handlede bl.a. om at organisationerne jo fortsat havde udgifter til personale og 
driftsudgifter til husleje m.v. 
 
Der var endvidere en vis bekymring for §18 og §79 midler og om der ville være tilstrækkelig forståelse i den enkelte kom-
mune for at §18 og §79 midlerne fortsat kan bruges til at dække faste udgifter på trods af manglende aktiviteter, der 
blev aflyst frem til sommerferien. 


Fonde, staten og kommunerne kom efterfølgende med meldinger om, at der ville være forståelse for at faste udgifter 
afholdes uden krav om, at evt. aflyste aktiviteter og deraf afledte konsekvenser for målopfyldelse indhentes inden for 
projektperioden eller lign. 
 
Lønkompensation og kompensation for faste udgifter 
Den 19. marts 2020 blev der indgået aftale om en hjælpepakke til erhvervslivet, der bl.a. indeholdt mulighed for lønkom-
pensation og kompensation for faste udgifter. De to puljer blev udmøntet af Erhvervsstyrelsen. 
 
Puljen til midlertidig lønkompensation blev udmøntet til kompensation, hvis en virksomheden havde hjemsendt mindst 
30 % af medarbejderstaben eller mere end 50 ansatte. Efter 30. august skulle virksomheden være omfattet af forbud 
mod at holde åbent og ikke have nogen omsætning i kompensationsperioden. Derudover blev der etableret en pulje til 
kompensation for faste udgifter til virksomheder, som kunne dokumentere mindst 35 % nedgang i deres omsætning 
som følge af Covid-19. 
 
De to puljer kunne i første omgang ikke ansøges, hvis man modtog offentlig støtte, hvilket jo gjaldt for organisationerne i 
civilsamfundet. Med en bred politisk aftale den 8. april 2020 blev de to generelle hjælpepakker for erhvervslivet (lønkom-
pensation og kompensation for faste udgifter) dog ændret således, at sociale organisationer, der ofte har en sammensat 
økonomi med en blanding af indsamlinger, offentlige tilskud, private medlemsskaber også blev omfattet.  
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Nødpulje til kompensation til aflyste arrangementer 
Den 2. april vedtog regeringen med alle Folketingets partier at afsætte en nødpulje på 5 mio. kr. som civilsamfundsorga-
nisationer kunne søge til dækning af udgifter som følge af aflyste arrangementer i regi af COVID-19. 
 
Socialstyrelsens udmøntning af puljen blev udmeldt den 4. april 2020. Puljen dækkede direkte udgifter ved aflyste arran-
gementer, herunder leje af lokale/kursussted, aftaler med undervisere/oplægsholdere, transport og forplejning. Det afly-
ste arrangement skulle i første omgang have haft en afholdelsesdato i perioden 12. marts til 13. april 2020. Aftalen 
om arrangementet skulle være indgået senest 11. marts 2020, og aflysningen skulle være meddelt fra 11. marts 2020 og 
frem. Puljens midler blev uddelt efter ”først-til-mølle”, dvs. indtil midlerne var brugt. 
 
Regeringen og Folketingets partier besluttede dog efterfølgende med aftalen ”Et stærkt civilsamfund både under og ef-
ter COVID-19” at udvide perioden for aflyste arrangementer, der ydes kompensation til, således at der kunne opnås 
kompensation til aflyste arrangementer, der skulle have været afholdt i perioden 12. marts 2020 til 31. juli 2020. 
 
En række handicaporganisationer kom imidlertid i klemme, da de ud fra et forsigtighedsprincip allerede havde aflyst 
planlagte arrangementer i dagene op til den 11. marts. Der var tale om deltagere for hvem smitte indebærer en særlig 
risiko og om organisationer, hvor dét at minimere udgiften til konferencesteder har stor betydning for organisationens 
økonomi. Disse organisationer har ikke kunne få dækket deres udgifter, da aflysningen var sendt inden den 11. marts. 
 
Kompensationspulje til understøttelse af civilsamfundsorganisationer 
I den politiske aftale fra 7. april ”Et stærkt civilsamfund både under og efter COVID-19” blev afsat en kompensationspulje 
på 50 mio. kr., som skulle bidrage til at holde hånden under de frivillige sociale civilsamfundsorganisationer, som ikke var 
omfattet af de andre kompensationsordninger mv.  
 
DH havde derfor af flere omgange rettet henvendelse til ministeren med en opfordring til, at det i udmøntningen af afta-
len blev sikret at bl.a. Høreforeningens tolkeformidling og Ulykkespatientforeningens Handicapbilistcenter kunne søge 
om kompensation for de økonomiske tab, som de begge har haft som følge af at skulle holde deres aktiviteter åbent 
med stort tab under COVID-19.  
 
Men da Socialstyrelsen den 13. oktober udmeldte kriterierne for ansøgning af puljen stod det klart, at de pågældende 
organisationer alligevel ikke var omfattet. Den udmeldte kompensationspulje på 48,5 mio. kr. kunne søges af civilsam-
fundsorganisationer for tabt indtjening i perioden 1. marts til 7. oktober 2020. Men puljen kunne alene søges af registre-
rede socialøkonomiske virksomheder samt frivillige sociale organisationer, der driver genbrugsbutikker.  
 
Der udestår således stadig, at der sikres kompensation for en gruppe af organisationer, som ikke er omfattet af de nu-
værende ordninger. 
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Kompensation for større aflyste arrangementer 
Der er under Kulturministeriet fastlagt en pulje til kompensation for større aflyste arrangementer som følge af COVID-
19. Ordningen kan søges af virksomheder/organisationer som havde planlagt et arrangement med et forventet deltager-
antal på over 350 personer i perioden 6. marts til 31. august 2020, og som har måtte aflyse, udskyde eller væsentligt 
ændre dette som følge af de særlige forsamlingsregler, pga. COVID-19. Adgangen til kompensation gælder uanset, om 
der var tale om et gratisarrangement eller et arrangement med deltagerbetaling. Arrangøren kompenseres for tab, som 
er relateret til aflysningen, udskydelsen eller den væsentlige ændring, og som arrangøren ikke har kunnet afværge. 
 
Hjælpepakker 
Foruden ovennævnte kompensationsordninger er der i perioden også lanceret en række hjælpepakker, der indeholder 
økonomisk støtte til igangværende aktiviteter (fx rådgivninger) eller nye aktiviteter (fx tiltag til at modvirke ensomhed) i 
DH og DH’s medlemsorganisationer. Dette gælder ikke mindst den politiske aftale fra 17. april 2020, som skulle være 
med til at hjælpe de sårbare og udsatte grupper bedst muligt gennem krisen. Aftalen blev indgået i forlængelse af den 
første fase af en kontrolleret genåbning og afsatte 35,7 mio. kr. til blandt andet at bekæmpe ensomhed blandt menne-
sker med handicap. Derudover blev der på undervisningsområdet afsat 10 mio. kr. til særlige indsatser overfor STU-ele-
ver. 
 
Centrale erfaringer og anbefalinger 
• Det har været positivt, at der i forbindelse med COVID-19 situationen løbende er fundet løsninger i forhold til 


kompensationsordninger og hjælpepakker, der økonomisk har kunne støtte civilsamfundets handicaporganisa-
tioner. Fremadrettet bør civilsamfundsorganisationer dog tænkes ind i kompensationsordningerne fra starten 
af. 


• Flere organisationer har modtaget støtte gennem kompensationsordninger og hjælpepakker, for hvem det har 
haft afgørende betydning. Der er dog fortsat organisationer, som har væsentlige økonomiske tab, som de ikke 
har kunnet få dækket i gældende aftaler.  


• Det er fremadrettet relevant at være opmærksom på datoen for, hvornår kompensationsordningerne gælder. 
Der er organisationer der er kommet i klemme og ikke kunne få dækket økonomiske tab i forbindelse med afly-
ste arrangementer, fordi de har vist forsigtighed, rettidig omhu og lukket aktiviteter ned inden det blev påbudt. 


• Nogle handicaporganisationer oplevede i starten af COVID-19 situationen, at det i de eksisterende hotlines var 
vanskeligt at få rådgivning tilpasset de særegne økonomiske forhold der er hos civilsamfundet, i forhold til 
hvilke kompensationsordninger det var relevant for dem at søge. Særligt for små organisationer kan det være 
vanskeligt at overskue, hvilke muligheder de har for økonomisk støtte. 


• Flere handicaporganisationer har oplevet et overlap i mellem bevilling og udbetaling af midler, som har skabt 
usikkerhed i forhold til deres virke og indsatser, da organisationerne ikke har økonomisk kapacitet til at påbe-
gynde indsatserne uden sikkerheden i nødvendige bevillinger. 


• Gennemgående viser erfaringerne at civilsamfundet, under den aktuelle krise, har formået at omstille sig om-
stændighederne og understøtte myndighederne gennem blandt andet rådgivning og aktiviteter for de mest 
udsatte. Civilsamfundets mulighed for at kunne træde til og understøtte myndighederne forudsætter, at der 
også fremadrettet sikres en stabil grundfinansiering.  





		Kompensationsordninger og hjælpepakker
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The Commission takes positive steps in trying to ensure COVID 19 
vaccination will be freely available, with a targeted roll-out- but why 
are persons with disabilities invisible?  
 


On October 15th the European Commission published a communication to the European Parliament 
and Council ‘Preparedness for COVID-19 vaccination strategies and vaccine deployment’.  


The Commission’s President, in her State of the Union speech stated: ‘Europe needs to continue to 
handle the COVID-19 pandemic with extreme care, responsibility and unity, and use the lessons 
learnt to strengthen the EU’s crisis preparedness and management of cross-border health threats’. 


Persons with disabilities can tell you many lessons they have learned in 2020- and they have learned 
these lessons the hard way.  


The Communication from the Commission outlines its general approach to ensuring EU Member 
States have access to vaccines, at the same time, and in equal number, proportionate to their 
population. It plans to make agreements with vaccine manufacturers for large scale advanced 
purchases. It goes on to state that making the vaccination a global public good is a priority for the 
Commission/European Union. There is also a commitment to global solidarity and ensuring that 
partner countries around the world can also roll-out effective vaccination programmes. This is all 
extremely positive leadership and coordination from the EU. 


The Communication outlines that a safe an effective vaccine is needed, as well as targeted and 
effective roll-out strategies. It advises Member States to make the vaccine affordable and if possible 
free of charge. It is also acknowledges that public trust in vaccinations is low and addressing this is 
part of a successful vaccination roll-out. 


High on the list of EU actions is a decision on which ‘groups’ should have priority access to vaccines. 


The document states that when ‘effective and safe vaccines against COVID-19 will become 
available... Member States will need to make decisions on which groups should have priority 
access to the COVID-19 vaccines so as to save as many lives as possible. These decisions should be 
driven by two criteria: to protect the most vulnerable groups and individuals, and to slow down 
and eventually stop the spread of the disease.’. 


Why, if this is the case, are person with disabilities not identified as a priority group for vaccination? 
Why their personal assistants or people working in support services for persons with disabilities not 
identified as essential workers and/or as workers unable to physically distance? There is a table on 
page 14 of the communication, with a list of population groups to consider for priority access to 
vaccination and no mention of persons with disabilities. This is another proof of the invisibility of 
Europe’s 100 million persons with disabilities.  


Why should persons with disabilities have access to vaccination?  
Persons with disabilities make up about 15% of every population- they are a very heterogenous 
group of people. By virtue of their disability there are a range of reasons they are more endangered 
by COVID-19. The reasons include: 



https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/vaccination/docs/2020_strategies_deployment_en.pdf
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• Some persons with disabilities carry out their daily activities with personal assistant, 
interpreters and other support persons- therefore physical distancing is not possible or very 
restricting 


• Some persons with disabilities are forced to live in congregated settings where infection 
rates are very high (e.g. institutions, psychiatric hospital, refugee camps…) 


• Some persons with disabilities may have pre-existing health conditions or be at an older age 
that place them at a higher risk to be infected by COVID-19 


• Some persons with disabilities have other health conditions that require more access to 
health services and therefore are in public places which creates infection risk 


• Many persons with disabilities face discrimination in access to healthcare and life saving 
treatment 


• Many persons with disabilities do not get access to understandable and accessible public 
health advice  


• Many persons with disabilities live in poverty and this increases all health-related risks, 
including to COVID-19 


 


We call on the European Commission, the Parliament, and the Council, to include persons with 
disabilities and their representative organsiations in the planning for vaccination strategies, and for 
persons with disabilities, and their support network to be given priority access to safe and reliable 
vaccinations, free of charge, when they are available. 


Concretely, they should adopt the following recommendations: 


• COVID-19 vaccination must be defined as a global public good, and made free of charge to 
all people 


• Persons with disabilities, and their support network must be offered priority access to 
vaccination; personal assistants and persons working in disability related services should be 
considered as essential workers 


• Specific attention must be paid to ensure sites where vaccinations are delivered are 
accessible and all information campaigns must be inclusive and accessible to persons with 
disabilities  


• All electronic information systems related to vaccination must collect data disaggregated by 
age, gender and disability 


• Organisations of persons with disabilities must be properly resourced to become partners in 
the roll-out of information campaigns, for instance by reaching out to the most marginalised 
people and ensure their messages are clear, inclusive and accessible 
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