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FORORD

Sjeeldne Diagnosers Helpline dbnede d. 1. oktober 2016. I den fgrste ars-periode
modtog Helpline 417 henvendelser fordelt pd 155 diagnoser. Det var mange, for
Helpline er dimensioneret til at tage imod 200 — 400 henvendelser pd arsplan. I
den efterfglgende drsperiode, 2017 — 2018, er der kommet 526 henvendelser
fordelt pd 193 diagnoser. Antallet af henvendelser er sdledes steget med 26 pct.
og diagnoserne er ogsa blevet flere. Det siger noget om, at sjeeldne borgere —
patienter og pargrende — har brug for hjzelp. Det handler bdde om at komme i
kontakt med andre, at finde mere information om deres sjaeldne sygdom eller at
finde rundt i sygehusvaesenet. Men det handler ogsd om mere omfattende stgtte
til samarbejdet med offentlige instanser og til at hdndtere hverdagen.

7 | Helplines R&dgiverteam bestdr af bdde frivillige og lennede medarbejdere. Det
giver et unikt fagllgt miljg, hvor erfaringsbaseret viden om at leve med sjzelden sygdom og handicap bringes i
spil i kombination med faglig viden om systemer og strukturer. Resultatet af drets tilfredshedsundersggelse
indikerer, at det fortsat er en kombination, der virker. De fleste, der henvender sig, bliver hjulpet videre i den
rigtige retning og de er i hgj grad tilfredse med de svar, der far fra Helplines radgivere. Udover at give
information, mestringsstgtte og rddgivning, er Helpline ogsd omdrejningspunkt for en indsats rettet til de
frivillige vejledere i Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger.

I slutningen af drsperioden har Helplines projektgruppe valgt at omlaegge indsatsen. Det aendrer dog ikke
ved, at de frivillige i foreningerne ofte inddrages i besvarelse af de henvendelser, der kommer til Helpline.
Endelig fungerer Helpline ogséd som mekanisme for opsamling af viden om det sjeeldne liv. En opsamling af
denne viden findes i drsrapporterne. Den fgrste omhandlede perioden 2016/2017, naervaerende rapport
omhandler 2017/2018 og til naeste &r kommer rapporten om Helpines virke i 2018/2019.

Helpline er organiseret i projektform med udlgb primo 2020. En stor tak til TrygFonden o 5t donere
omfattende projektstgtte og til de politiske partier bag den statslige satspulje pa sundhedsomradet for at
bevillige resten af budgettet for projektet. Ogsa en stor tak til medlemsforeningerne for opbakningen og til
Radgiverteamet, der med béde Ignnede og frivillige rddgivere tager sig godt af de mange, der henvender sig
til Helpline. Endelig skal en tak lyde til de mange frivillige, der som rddgivere, navigatorer, bisiddere,
foreningsvejledere, eksperter og medlemmer af Helplines projektgruppe og falgegruppe bidrager til at ggre
Helpline til et unikt tilbud til sjeeldne borgere. For selvom Helpline drives med fa ressourcer, har den stor
betydning for dem, der har behov for hjeelp.

Birthe ByskoV Holm, Formand for Sjeeldne Diagnoser og for Helplines projektgruppe

Denne drsrapport daekker perioden 1. oktober 2017 — 30. september 2018. Perioden betegnes “den anden
drsperiode” og rapporten er opbygget sdledes:

o Del A side 3 - 16: Arsrapport 2017/2018, hvor arbejdet i og omkring Helpline praesenteres
e Del B, side 17 - 24: Hovedtal. indholdet i del B er refereret i del A
e Del C, side 25 - 46: Bilag. Indholdet i del C er ogsa refereret i del A.



DEL A: ARSRAPPORT 2017/2018

A.1. Baggrund

A.1.1. Projekt Helpline - baggrund

Pr. 1. december 2012 etablerede Sjaeldne Diagnoser eget sekretariat og flyttede ind i
Handicaporganisationernes Hus. Det gav Sjeeldne Diagnoser grundlag for stgrre synlighed og relevans.
Sekretariatet oplevede et stigende antal henvendelser direkte fra sjeeldne borgere, der havde brug for
information, radgivning og statte.

I 2014 udgav Sundhedsstyrelsen Danmarks nationale strategi for sjseldne sygdomme®. I strategien anbefales
det bl.a., at der udvikles szerlige radgivnings- og stgttetilbud til sjeeldne borgere pa tvaers af sektorer. I 2015
publicerede Sjaeldne Diagnoser resultaterne af en stgrre undersggelse, der bl.a. viste, at’:

e Over 1/3 af alle sjaeldne borgere oplever, de har féet utilstreekkelig information. Ca. 2/3 har slet ikke
faet skriftlig information og et lignende antal ved ikke, hvor de skal finde den. Hele 9/10 af sjeeldne
med staerkt nedsat funktionsevne oplever, at de selv har méttet finde det meste af den information,
som de har tilegnet sig

e Tre ud af fire har ved diagnosticering mest brug for at f& kontakt med andre i samme situation

e Af samtlige rddgivningstilbud er de sm3, frivillige foreningers tilbud dem, der benyttes mest.

P3 denne baggrund formulerede en projektgruppe bestdende af frivillige og ansatte i Sjeeldne Diagnoser en
projektbeskrivelse om udvikling og drift af en Helpline i regi af Sjeeldne Diagnoser. I 2015 donerede
TrygFonden 3 mio. kr. til anvendelse 2016 — 2019. I 2016 bevilligede partierne bag satspuljen pa
sundhedsomrédet 1,5 mio.kr. til anvendelse 2017 — 2020. Helpline &bnede for henvendelser den 1. oktober
2016 og er finansieret til og med 1. kvartal 2020.

Det skal bemaerkes, at Sundhedsstyrelsen, som opfglgning pé& den nationale strategi for sjeeldne sygdomme
fra 2014, i oktober 2018 udgav en handlingsanvisende statusrapport?. I afsnittet om empowerment p&peges
det bl.a., at "Rédgivningstilbud til fremme af patient empowerment ogsé fremadrettet skal veere et tilbud til
mennesker med sjaeldne sygdomme samt deres parorende™.

A.1.2. Formal og vzerdier
Helpline har tre mal:

1. Helplines primaere mél og kerneopgaver er at yde information, mestringsstgtte og radgivning til
sjeeldne borgere baseret pd erfaringsbaseret viden om livet med sjeelden sygdom i kombination med
faglig viden om strukturer, praksis og lovgivning pd tveers af sektorer. Dette skal bidrage til mestring
af livet med sjeelden sygdom og handicap for den enkelte og i familien

2. Herudover bidrager Helpline til at styrke medlemsforeningernes arbejde pd omrédet ved lgbende at
informere og opkvalificere foreningernes frivillige foreningsvejledere

3. Endelig er arbejdet i og omkring Helpline grundlag for at opsamle og frembringe ny viden om de
udfordringer, sjeeldne borgere oplever.

! Sundhedsstyrelsen: National strategi for sjeldne sygdomme (2014)

2 sjeeldne Diagnoser: Stette og radgivning i hverdagen. En undersggelse af den sociale indsats overfor familier med sjeldne diagnoser (2015) af Steen
Bengtsson, Socialforskningsinstituttet. Godt 1.400 familier med sjeeldne sygdomme og handicap deltog i undersggelsen

3 Sundhedsstyrelsen: National strategi for sjeeldne sygdomme — statusevaluering og anbefalinger til den fremtidige indsats (2018)

4 lbid., p. 43 ff.



Basis for Helpline er de behov, sjeeldne borgere har og de veerdier, Sjeeldne Diagnoser hviler pd. Behovene
involverer som oftest bdde sygdomsmaessige og sociale og evt. andre problemstillinger pa tveers af sektorer.
Veerdigrundlaget er:

e Hjeelp til selvhjaelp som baerende princip — at fremme mestringskompetencer og compliance
e At veere brobygger
o I forhold til civilsamfundet: skabe kontakt til andre i samme situation
o I forhold til de offentlige systemer: fremme godt samarbejde og bidrage til at Igse konflikter
e At fokusere pa retssikkerhed - fremme lige muligheder for sjeeldne borgere
e Frivillighed som veerdi — Helpline udvikles og drives i et samspil mellem Ignnede og frivillige kraefter.

A.2. Model og ressourceforbrug
I bilag C.1.1. er organisationsmodellen beskrevet yderligere.

A.2.1. Organisationsmodel
Driften af Helpline sker i et samspil mellem Ignnede og frivillige kraefter:

Organisationsdiagram for Helpline
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I september 2018 pdbegyndte projektgruppen drgftelser om en omlaegning af vejlederkorpset og dets rolle
samt af Radgiverteamets sammensaetning. Omlaegningen forventes at finde sted med virkning fra 1. januar
2019 og beskrives naermere i drsrapporten for 2018/2019. Se ogsd kommentarer i afs. A.6.1.

Helpline blev optaget som det trettende medlem af European Network of Rare Disease Helplines (ENRDHL) —
nu teeller netveerket 17 medlemmer. ENRDHL kan hjzelpe til at finde relevant viden og internationale netvaerk
for personer ramt af ultrasjeeldne sygdomme. Der udarbejdes &rligt en Annual Caller Profile Analysis, hvori der
fra og med oktober 2016 0gsé indgér data fra den danske Helpline.

Helpline er ogsd medlem i RadgivningsDanmark, som er en brancheforening af organisationer, der yder gratis
rddgivning til mennesker i komplicerede livssituationer. Her er Helpline med i et staerkt netveerk, hvor der
deles og opbygges ny viden omkring radgivning, hvilket er med til at hgjne fagligheden og kvaliteten i
Helpline. Projektgruppen har besluttet at indstille Helpline til akkreditering i R&dgivningsDanmark.
Forventningen er, at akkrediteringen kan pdbegyndes primo 2019.



A.2.2. Ressourceforbrug og aktiviteter
Helpline har haft dbent i 46 uger i denne anden 3drsperiode.

A.2.2.1. Lennede timer®

Der var i den anden arsperiode budgetteret med knapt 3.500 Ignnede arbejdstimer svarende til 1,8 &rsveerk til
at opfylde alle tre delmdl. Budgettet er ikke blevet brugt fuldt ud, idet der blev anvendt godt 3.200 Ignnede
timer, svarende til 1,7 drsvaerk. Det er iseer informationsindsatsen omkring Helpline, som ikke er foldet fuldt
ud.

Bade Sjeeldne-netveerket® og navigator-ordningen’ har, som ventet, vist sig at veere saerdeles vigtige
redskaber i Sjeeldne Diagnosers og Helplines veerktgjskasse. Anvendte arbejdstimer og andre ressourcer til
formidling og anvendelse af disse tilbud er registreret saerskilt og indgdr ikke i indeveerende opggrelse.

A.2.2.2. Frivillige ressourcer
De frivillige ressourcer er afggrende for Helplines kompetencer og kapacitet:

Frivillige radgivere og projektgruppen

De fire frivillige r&dgivere bemander Helpline onsdage i tidsrummet kl. 14 — 17 og pd den sidste onsdag i
méneden frem til kl. 20. De frivillige rddgivere i Radgiverteamet har haft i alt 66 vagter a tre timer. De
frivillige rddgivere har medvirket ved besvarelse af 54 henvendelser og afsluttet 30 af dem. Der har vaeret
afholdt i alt 3 mader i projektgruppen i &rsperioden, ligesom der har veeret Igbende kontakt til
projektgruppens frivillige medlemmer.

Eksperter og vejlederkorps

Rédgiverne har taget kontakt til eksperterne 19 gange i arsperioden, hvor Eksperterne har ydet
rddgivningshjzelp pro bono. Vejlederkorpset er kontaktet ni gange. Hjeelpen fra eksperter og vejlederkorps
betyder, at rddgiverne kan give mere kvalificerede og konkrete svar pd sveere henvendelser.

Temadag

Der blev ikke afholdt temadag i arsperioden, da der ikke var tilstraekkelig efterspgrgsel efter en sddan.
Helplines aktiviteter blev i stedet praesenteret og diskuteret i forbindelse med Sjzeldne Diagnosers
repraesentantskabsmgde november 2018, hvor mange foreningsvejledere og andre foreningsfolk var til stede.
De uforbrugte midler fra temadagen anvendes pa et seminar for Helplines r&dgivere primo 2019.

Supervision

Supervision af Radgiverteamet var i udgangspunktet ikke taenkt ind i projektplan for Helpline. Men da behovet
viste sig, gjorde eksterne fondsmidler det muligt, i november 2017, at afholde supervision for Radgiverteamet
under ledelse af psykologen fra Helplines ekspertpanel. Supervisionen havde dels til formal at styrke den
enkelte r&dgivers kompetencer og dels at opbygge en gensidig tillid blandt frivillige og lgnnede rédgivere i
teamet. Der fundraises med henblik pa ogsé i kommende drsperioder at kunne tilbyde supervision til
Radgiverteamet.

A.2.2.3. Andre ressourcer
Udover arbejdstimer har en raekke andre ressourcer ogsa vaeret bragt i anvendelse i drsperioden:

® De tre farste maneder af Helplines drift i &rsperioden er regnskabsaflagt i Sjeeldne Diagnosers arsregnskab for 2017. | &rsregnskabet for 2018 vil veere
indeholdt regnskab for Helpline i 2018.

® Sjaeldne-netvaerket er Sjaldne Diagnosers tilbud om netvaerksdannelse til ultra sjeeldne borgere — patienter og pérgrende bergrt af ultra sjeeldne
sygdomme, se http://sjaeldne-netvaerket.sjaeldnediagnoser.dk/sample-page/

" Navigator-ordningen er Sjeldne Diagnosers tilbud om frivilligt baseret peer to peer statte til foraldre til bgrn med sjeelden sygdom og voksne med en
sjeelden diagnose, se http://sjaeldnediagnoser.dk/faa-en-sjaeldne-navigatorer/



e Til gennemfarsel af malinger af tilfredshed og mulig effekt er tegnet abonnement pa
spgrgeskemasystemet SurveyMonkey

e Der er distribueret pjecer og opslag mélrettet patienter og pdrgrende pa relevante sygehusafdelinger,
specialinstitutioner, kommunale handicapafdelinger, biblioteker mv. Pjecer og opslag er ogsd
distribueret til Sjaeldne Diagnosers medlemsforeninger og til andre foreninger

e Der er gennemfgrt kampagner pd Facebook gennem smad, egenproducerede videoindslag og
annoncer, hvor der fortaelles om hvad Helpline kan hjaelpe med.

A.3. Registrering og drift

I bilag C.2. findes yderligere information om registreringssystemet HELPOS og om datasikkerhed.

A.3.1. HELPOS

Med henblik p& at dokumentere Helplines virke har virksomheden XDC-gruppen udviklet et
registreringssystem, skraeddersyet til Helpline, kaldet HELPOS. Registreringerne foretages i fuldt anonymiseret
form indenfor fglgende overordnede kategorier:

Stamdata
Indhold
H&ndtering
Resumé

H N =

Skema over registreringer i HELPOS pkt. 1 - 3:

Stamdata
Dato Tidsrum Relation Kon pd Alder pa patient Kon pd patient
henvender
Kommune Diagnose Region Medlem af Henvendelsesform | Hart om
(forening) (tlf., mail, Helpline fra
Facebook, andet)
Indhold
Type af henvendelse (rddgivning, mestringsstotte | Emne (kontakt til andre, sjaeldne-netvaerk, socialt,
el. information) sundhed, arbejdsmarked/uddannelse mistanke om
diagnose)
Handtering
Antal kontakter | Direkte tid Indirekte tid Sveerhedsgrad | Inddragne parter Informeret om
(for hver brugt brugt (enkel medium, | (ekspert, navigator, | (andre
henvendelse) tung) vejl.korps, foreninger eller
forenings-vejl., friv. | rédgivninger)
rédag.)

Under pkt. 4., resumé, gengives samtalens hovedtraek, uden personhenfgrbare oplysninger.

HELPOS er blevet anvendt i hele drsperioden. Der har fra andre rddgivninger veeret udtrykt interesse for
HELPOS og Helplines faglige leder har givet en praesentation af systemet i regi af RddgivningsDanmark.

A.3.2. Erfaringer og drift

I forlaengelse af afrapportering af fgrste drsperiode, blev en raekke registreringsprocedurer gennemgéet med
rddgiverne og tilpasset. Det handlede bl.a. om registrering af udiagnosticerede, samspil mellem kontakt til




andre og Sjeeldne-netvaerket, vurdering af stgtteform, vurdering af henvendelsens sveerhedsgrad samt
vurdering af medgaet tid til besvarelse af den enkelte henvendelse.

I anden drsperiode er det lykkedes mere konsekvent at registrere korrekt pd disse parametre. Omkring
vurdering af stgtteform er der dog bdde sket en opstramning af registreringspraksis, ligesom radgiverne er
blevet mere opmaerksomme pa at yde mestringsstgtte.

I forbindelse med udarbejdelse af rapport for anden arsperiode har der dog vist sig behov for atter at
stramme op pa registreringspraksis omkring:

e Det er ikke alle henvendelserne, som registreres pd samtlige parametre i registreringsskemaet. Ved
beregning af relative fordelinger mv. antages, at de ikke-registrerede samt “ved ikke"”-svar fglger
samme mgnster/fordeling som de registrerede. Det handler iszer om fglgende parametre:

o Hvor henvender har hgrt om Helpline — ved 33 henvendelser er det ikke registreret og 153
svarer “ved ikke”
Alder og/eller kgn — ved 138 henvendelser er alder og/eller kan pa patienten ikke registreret
Antal kontakter pr. henvendelse — ved 45 henvendelser er ikke registreret antallet af
kontakter.

e Antal minutter pr. henvendelse - rddgiverne har endnu ikke en ensartet praksis hvad angér
registrering af medgdet direkte og indirekte tid til besvarelse af en henvendelse. Det vurderes, at
eksisterende praksis traekker i retning af at undervurdere tidsforbruget pr. henvendelse

Den samlede vurdering er, at driften forlgber tilfredsstillende, jf. ogsé afs. A.6.1. om tiltag omkring endnu
bedre registrering.

A.4. Hovedtal for henvendelser og besvarelser

I dette afsnit praesenteres hovedtal omkring henvendelser i den fgrste drsperiode. Yderligere data herom
findes i afsnit B: Hovedtal.

A.4.1. Hvem henvender sig - og hvordan?
(Se detaljeret preesentation af talmateriale i afsnit B.1.)

I den anden arsperiode af Helplines drift er modtaget og besvaret i alt 526 individuelle henvendelser:

e Mere end otte ud af 10 henvendelser (84 pct.) kommer fra kvinder

e Mere end fire ud af 10 henvendelser (43 pct.) kommer fra patienter. 10 pct. af patienterne er medlem
af én af Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger, syv pct. er medlemmer af Sjeeldne-netvaerket. Mere
end otte ud af 10 henvendere er i udgangspunktet sdledes ikke medlem af en relevant
forening/Sjeeldne-netveerket

e Forzeldre og andre pargrende star for knapt fem (49 pct.) ud af 10 henvendelser. Forzeldrene star
alene for godt fire (41 pct.) ud af 10 henvendelser. 12 pct. af foraeldrene er medlem af en
medlemsforening og 12 pct. er medlem af Sjaeldne-netveerket.

e Knapt én ud af tre (32 pct.) af henvendelserne handler om bgrn under 15 ar. Godt to ud af 10 (21
pct.) henvendelser handler om unge i alderen 15 — 29 &r, mens knapt halvdelen (47 pct.) af
henvendelserne handler om voksne over 30 &r.

Set i forhold til farste drsperiode er der tale om lidt flere henvendelser fra foreeldre. Samtidig er der tale om
lidt faerre henvendelser vedr. bgrn og lidt flere henvendelser vedr. voksne, iseer i aldersgruppen 30 — 50 &r.
Det haenger bl.a. sammen med forholdsvis mange henvendelser fra foraeldre til unge/voksne bgrn.



Hvad angér medlemskab af enten en forening eller af Sjeeldne-netvaerket er det karakteristisk, at det helt
store flertal af henvendere i udgangspunktet ikke er medlem af nogen af delene. Denne tendens er endnu
steerkere i anden &rsperiode set i forhold til den farste. At s& mange ikke har et medlemskab grunder bl.a. i,
at mange henvendelser vedrgrer diagnoser, som ikke er med i foreningerne — ud af ca. 800 diagnoser, som er
kendt i Danmark, kan det anslds, at ca. 200 er repraesenteret i en forening. Det er grundet hensynet til
anonymitet ikke muligt at opggre, hvor ofte en henvendelse fgrer til medlemskab af en forening eller af
Sjeeldne-netvaerket.

Telefonopkald er den mest benyttede kontaktform. Sdledes foregdr seks ud af 10 henvendelser (59 pct.)
telefonisk, mens knapt tre ud af ti (27 pct.) henvender sig pr. e-mail. 14 pct. henvender sig via Facebook eller
pd anden vis.

Henvenderne har typisk fundet oplysninger om Helpline p& Sjeeldne Diagnosers hjemmeside. Det gaelder for
fire ud af 10 (40 pct.). Det skal dog bemaerkes, at antallet af hits pd hjemmesidens Helpline-sektion stiger
vaesentligt, ndr der kgres informationskampagner pd Facebook om Helpline. 16 pct. angiver at have hgrt om
Helpline gennem Facebook og 16 pct. har hgrt om Helpline gennem en forening. I forhold til fgrste &rsperiode
er der kun tale om mindre forskydninger, hvor hjemmesiden er af lidt mindre betydning og Facebook samt
foreninger er af lidt stgrre betydning.

A.4.2. Diagnose
De 526 henvendelser har fordelt sig p& 193 forskellige sjeeldne diagnoser — det er 25 mere end i fgrste
arsperiode. Det skal dog bemaerkes, at

e 42 henvendelser har handlet om ikke-sjeeldne diagnoser. Disse er ikke talt med i antallet af forskellige
sjeeldne diagnoser. Det er relativt set lidt feerre end i fgrste drsperiode.

e 47 henvendelser har handlet om ikke-etablerede diagnoser, dvs. om (misteenkt) sjeeldne patienter
under udredning. Disse er ikke talt med i antallet af forskellige sjeeldne diagnoser. Det er samme
niveau som i farste drsperiode.

e 16 henvendelser er registreret i samle-kategorien “sjeeldne kromosomafvigelser”.

Ud af de 193 forskellige sjeeldne diagnoser, som har veeret repraesenteret blandt henvenderne til Helpline i
arsperioden, var 61 ikke repraesenteret i hverken medlemsforeningerne eller i sjeeldne-netvaerket. 11 af
diagnoserne blev oprettet som grupper i Sjeeldne-netvaerket.

Top fem i forhold til hvilke diagnoser henvendelserne handler om, er vist i denne tabel:

Top fem over sjaldne diagnoser blandt
henvendeme til Helpline

Diagnoser
Antal
Ehlers-Danlos, syndrom 42
Immundefekt 16
Tubergs sclerose

Fibras dysplasi

Klippel Eeil syndrom
Meurofibromatose type 1
Moonan syndrom
Arteriovengse malformationer
Poland syndrom

2 EH EH B I»
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Af tabellen ses tydeligt, at der er en massiv overrepraesentation af patienter med Ehlers-Danlos Syndrom. Det
er samme tendens som i farste drsperiode. Det kan bemaerkes, at ogsa tidligere national rddgivningslinje pa
hhv. Center for Smd Handicapgrupper samt i Socialstyrelsens Team Sjaeldne Handicap, oplevede
overrepraesentation fra henvendere omkring denne diagnose.

For 124 af de 193 diagnoser geelder, at der kun er kommet én henvendelse om hver diagnose. Det er
markant flere end i den farste drsperiode. For 29 diagnoser gzelder, at der er kommet to forskellige
henvendelser om hver diagnose.

En komplet liste over diagnoser og antal henvendelser findes i bilag C.3.

A.4.3. Hvilke typer stotte gives?

(Se eksempler p& de enkelte stottetyper i afsnit B.2.)
Helpline yder tre typer stgtte — /nformation, mestringsstotte og individuel rédgivning:

e Ved /nformation forstds, at rédgiver f.eks. formidler information om henvenders diagnose og oplyser
om hvor man kan finde viden nationalt, nordisk og internationalt. Ogsé overordnet orientering om
regler og rettigheder p& sundheds- og socialomrddet registreres som information

e Ved mestringsstoite forstds stgtte til at mestre livet med sjeelden sygdom, f.eks. ved at hjeelpe
henvender med at identificere og perspektivere nye handlemuligheder. Ogsa stgtte til at kontakte
andre konkrete tilbud registreres som mestringsstgtte

e Ved /ndividuel rédgivning forstds rddgivning, der gives pd baggrund af henvenders personlige
oplevelser og udfordringer og hvor radgiver kan forholde sig til henvenders konkrete oplevelse/sag.
Det kan f.eks. handle om at finde den relevante indgang til sundhedsvaesenet eller kommunen og
vurdere, hvorvidt frister og sagsgange er overholdt og/eller der er grundlag for at anke og/eller klage.

Mange henvendere modtager mere end én type stgtte:

e 44 pct. modtager én type stotte
e 25 pct. modtager to typer stgtte
e 29 pct. modtager alle tre typer stgtte.

Set i forhold til fgrste drsperiode er der markant feerre der modtager to typer af stgtte, mens markant flere
modtager alle tre typer af stgtte. Antallet, der modtager én type af stgtte er p& samme niveau. At markant
flere modtager alle tre typer af stgtte kan bl.a. haange sammen med, at rddgiverne i hgjere grad end tidligere
yder og registrerer egentlig mestringsstgtte, jf. afs. A.6.1.

A.4.4. Hvad handler henvendelserne om - og hvor komplicerede er de?
(Se detaljeret preesentation af talmateriale i afsnit B.3.)

Emnerne for henvendelserne er flere forskellige:

e Knapt halvdelen af henvendelserne, i alt 249 (47 pct.), handlede (bl.a.) om at f& kontakt til andre.
Ved knapt tre ud af fire af disse henvendelser (184) var det relevant at oplyse om Sjeeldne-netvaerket
(35 pct. af samtlige henvendelser)

e Knapt fire ud af 10 henvendelser, i alt 206 (39 pct.), handlede (bl.a.) om def sociale omrdde.

e En ud af tre henvendelser, i alt 182, handlede(bl.a.) om sundhedsmasssige sporgsmél.

Herud over har der ogsd vaeret henvendelser om arbejdsmarkedsrelaterede forhold, psykologbistand og andre
forhold. I forhold til farste drsperiode har der veeret relativt flere henvendelser om kontakt til andre og relativt
feerre om forhold af sundhedsmaessig og social karakter, jf. dog ogs& bemaerkningerne nedenfor.



Indenfor samme henvendelse kan flere emner komme pd banen. Nedenfor er vist emnerne fordelt p&
stgtteformer, jf. afs. A.4.2:

e Oplysning og information gives ved to ud af tre henvendelser til Helpline (357 henvendelser). Det er
information om sociale forhold, der fylder mest — dette er et emne ved hver anden henvendelse (177
henvendelser). Herefter falger oplysning og information om sundhedsrelaterede forhold (132
henvendelser) samt oplysning om kontakt til andre (125 henvendelser ud af de 357).

e Den individuelle rédgivning gives ved knapt halvdelen af samtlige henvendelser (251 i alt). Det er
iseer rddgivning om sociale emner, der gives — sdledes gives socialrddgivning ved mere end syv ud af
10 henvendelser, hvor der gives individuel radgivning (182 henvendelser i alt). Herefter kommer
individuel rddgivning om sundhedsmaessige forhold, som modtages af hver tredje (84 henvendelser i
alt).

e Mestringsstotte er den stgtteform, der gives ved flest henvendelse — den gives ved 70 pct. af
henvendelserne, svarende til 366 henvendelser. Ved 6 ud af 10 henvendelser, hvor der gives
mestringsstgtte, er kontakt til andre et emne. For fire ud af 10, der modtager mestringsstgtte,
kommer sociale forhold p& dagsordenen, mens der ved godt én ud af fire af disse henvendelser,
(ogsd) er emner af sundhedsmaessig karakter.

Set i forhold til ferste arsperiode er der markant flere, der modtager mestringsstgtte, mens markant faerre
modtager oplysning og information. Lidt feerre modtager individuel r&dgivning. Samtidig er andelen af
individuel rddgivning af socialfaglig karakter steget markant indenfor sidstnaevnte gruppe. At s3 mange flere
modtager mestringsstgtte haenger sammen med, at rddgiverne bade er blevet mere fortrolige med at give
mestringsstgtte og med at fa registreret dette. At der gives oplysning og information ved faerre henvendelser
er der ikke en oplagt forklaring pd. Ogsé set i lyset af tilfredshedsundersggelse, if. afs. A.5., vil der i den
kommende arsperiode vaere fokus pé Helplines oplysnings- og informationsindsats. At den individuelle
rddgivning i hgjere grad er af socialfaglig karakter formodes at haenge sammen med en meget hgj grad af
tilfredshed med Helplines socialrddgiver, som modtager stadigt flere henvendelser.

Der er store forskelle p& hvor omfattende og vanskelige, henvendelserne til Helpline er at besvare.
Henvendelsernes svaerhedsgrad er registreret i fglgende kategorier:

e Fnkel henvendelse: N&r henvendelsen kan besvares med generel information og ndr der vises videre
til foreninger, Sjeeldne-netvaerket og velkendte tilbud. Enkle henvendelser kan besvares med det
samme

e Medium henvendelse: Nar der skal sgges efter informationer for at besvare henvendelsen, f.eks.
gennem sggning i ressourcelandskaberne, generel informationssggning, sparring med andre rédgivere
m.fl.

e Tung henvendelse: Nar henvendelsen kraever individuel rddgivning og/eller ndr samtalen er meget
kraevende. Det geelder f.eks. hvis henvender er meget ked af det, selvmordstruet eller aggressiv. En
tung henvendelse kan kraeve at eksterne parter som vejlederkorps, navigatorer og/eller eksperter skal
inddrages.

I anden drsperiode var fire ud af 10 henvendelser (40 pct.) enkle, mens knapt fem ud af 10 (48 pct.) hgrte
hjemme i medium-kategorien. 12 pct., svarende til 63 henvendelser, var tunge henvendelser. For fire
henvendelser er svaerhedsgraden ikke registreret. Fordeling pd svaerhedsgrad er stort set uaendret set i
forhold til fgrste drsperiode.
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A.4.5. Hvordan besvares henvendelserne?
(Se detaljeret preesentation af talmateriale i afsnit B.3.)

Som beskrevet i afs. A.2.1 om organisationsmodel bestdr Sjeeldne Diagnosers Radgiverteam af fire lgnnede
og fire frivillige rédgivere. Hertil kommer frivillige foreningsvejledere, frivillige Sjaeldne-navigatorer samt et
ekspertpanel. Af figuren fremgdr, hvem der har bistdet ved besvarelse af henvendelserne:

Radgiverteamet Ekspert gruppe
Lennede radgivere: afsluttet 496 henvendelser Bistaet ved 19
Frivillige radgivere: bistaet ved 54 henvendelser, henvendelser

heraf afsluttet 30

Vejlederkorps og foreningsvejledere Navigator-korpset
Vejlederkorps bistaet ved 6 henvendelser 12 igangsatte forlab

Foreningsvejledere bistaet ved 3 henvendelser

Herud over har 15 “"andre” bidraget ved besvarelse af henvendelser. Det er f.eks. VISO, DUKH, Ankestyrelsen,
sygehusenes patientvejledere m.fl.

Set i forhold til ferste drsperiode har der veeret en nedgang i antallet af henvendelser, der besvares bistdet af
vejlederkorps og foreningsvejledere. Projektgruppen pdtaenker en omlaegning af rollen for vejlederkorps og
foreningsvejledere, jf. afs. A.6.1.

Der er variation i, hvor mange koniakter det kraever at besvare en henvendelse— nogle kan besvares med det
samme, mens andre kraever mere end én kontakt pr. telefon, e-mail eller pa anden vis. Otte ud af 10
henvendelser (80 pct.) besvares med én telefonsamtale eller e-mail. 13 pct. kreever to kontakter, mens syv
pct. kreever tre eller flere kontakter. Ogsd tidsforbruget for den samlede besvarelse varierer. R&ddgiverne
registrerer pa:

o Direkte tid: antal minutter anvendt pd besvarelse
e Indirekte tid: antal minutter anvendt pad informationssggning, kontakt til andre aktgrer, registrering
mv.

Halvdelen af henvendelserne (48 pct.) kan besvares med et tidsforbrug pd op til 45 minutter. 14 pct. af
henvendelserne tager mellem 45 minutter og en time. En ud af fire henvendelser (26 pct.) kan besvares med
et tidsforbrug pd 1 — 2 timer. Knapt én ud af 10 henvendelser (9 pct.) tager mere end to timer at besvare.
Fordelingen er nogenlunde den samme som i farste &rsperiode.

I forbindelse med udarbejdelse af rapport for anden &rsperiode har en raekke forhold omkring registrering af
antal kontakter og medgéet tidsforbrug vist sig uhensigtsmaessige. Der arbejdes for at etablere en bedre og
mere retvisende praksis, jf. ogsd afs. A.6.1.
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A.5. Tilfredshed og effekt

(Se detaljeret preesentation af metodevalg, talmateriale og besvarelser i afsnit B.5.)

Sjeeldne Diagnoser har som ambition dels at male pa henvendernes tilfredshed og dels pd effekten af
besvarelsen set i et empowerment-perspektiv. Sjaeldne Diagnosers forstdelse af empowerment er
praesenteret i Annex A. Formalet med malingerne er at skabe grundlag for vurdering og udvikling af
kvaliteten af Helplines ydelser.

A.5.1. Metode

Imidlertid vurderes det ikke muligt at foretage en traditionel effektméling, da det vil vaere forbundet med
betydelige vanskeligheder at etablere en baseline. Der er ved tilretteleeggelse af naervaerende maling
taget udgangspunkt i videnskabelig litteratur® og Sjseldne Diagnosers egne erfaringer inden for omrddet °.
Der sgges malt pa tilfredshed og effekt arligt pa felgende made:

1. Henvendernes umiddelbare tilfredshed afdeekkes gennem et anonymt online spgrgeskema. Alle, der
henvendte sig i mdnederne maj og juni fik tilbud om deltagelse, der er anonym. Deltagerne i
maélingen er sdledes rekrutteret tilfeldigt, i det alle henvendere har faet tilbuddet om deltagelse.

2. Alle, der besvarer tilfredsheds-skemaet far tilbud om at f3 et nyt spgrgeskema tilsendt 2-3 méneder
efter for at afdaekke, om den rddgivning de modtog, kunne omsaettes i praksis — et forsgg pé
effektmaling.

3. Alle, der besvarer effekt-skemaet, fik som noget nyt i 2018, tilbud om enten skriftligt eller pr. telefon
at uddybe deres besvarelse med henblik pd at kvalificere fortolkningen af Helpliens effekter.

A.5.2. Tilfredshed

Helpline fik i alt 80 henvendelser i maj/juni 2018. 31 deltog i tilfredshedsmélingen. Kun fire ud af de 31 havde
henvendt sig per mail, resten havde henvendt sig per telefon. Dette er ulig fordelingen i forhold til det
generelle henvendelsesmgnster til Helpline, hvor 27 % henvender sig pr. mail og 59 % pr. telefon.

Af tilfredshedsmalingen fremgér, at respondenterne er meget tilfredse med rédgivers egenskaber. Stort set
alle oplevede "1 hgj grad”, at radgiver var venlig, stettende, formulerede sig klart og tydeligt, havde tid,
udviste forstdelse og engagement og var lyttende. Stort set alle fglte sig "I hgj grad tryg” ved at tale med
radgiver.

N&r det kommer til rddgivers mere fagligt orienterede kapacitet, er besvarelserne ogsa meget positive. Seks —
otte (65 — 77 pct.) ud af 10 vurderer r&dgivernes fagligt orienterede kapacitet pd hgjeste niveau, hvad angér
kendskab til livet med sjeelden sygdom, besvarelse af spgrgsmal og faglig viden. Stgrstedelen af resten
vurderer radgivernes fagligt orienterede kapacitet pd naesthgjeste niveau.

Disse resultater gar igen i respondenternes kommentarer. Ogsé her er tilfredsheden hgj, og der fremhaeves
bl.a., at der mgdes forstdelse, konkret radgivning og vilje til at undersgge problemstillinger, der ikke
umiddelbart kan handteres tilfredsstillende.

8 "Client Satisfaction Questionnaire” (CSQ-8) (Nguyen, t. et al. 1983)

“Indicators of Therapeutic Process and Therapeutic Change” (Wilson, T. & Haner, D., 2012)

"Perceptions of the service: attitudes, effectiveness and satisfaction” (Thomson, G. et al., 2012)

"Overall satisfaction, caller wellbeing and follow-up support” (Thomson, G. et al., 2012)

? Sjaeldne Diagnoser har opstillet et koncept for patientuddannelse malrettet sjaeldne familier, Sjaeldne Familiedage, finansieret af satspuljen
pa sundhedsomradet (2009-2014). Pilotafprevningen af patientuddannelsen blev evalueret ved en randomisreret, kontrolleret
spergeskemaundersggelse samt kvalitative interviews med udvalgte deltagere. Rare Family Days (Sjseldne Diagnoser, 2013)
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De meget positive vurderinger af radgivernes egenskaber og fagligt orienterede kapacitet kan bl.a. skyldes, at
mange henvendere har oplevet stort ukendskab til deres tilstand og at det fgles trygt og genkendeligt at tale
med nogen, der selv har erfaringer med og viden om at leve med sjeeldne sygdomme og handicap eller som
kan traekke pd nogen, der har det.

N&r der spgrges ind til det konkrete udbytte af rddgivningen angiver fire ud af 10 (41 pct.), at de "I hgj grad”
har faet nye vinkler pd deres udfordringer, det samme ggr sig "I nogen grad” geeldende for 48 pct. Alt i alt er
det sdledes ni ud af 10 (89 pct.), der "I hgj grad” eller "I nogen grad” oplever at have faet nye vinkler pd
udfordringerne.

Né&r der spgrges ind til hvorvidt respondenterne har faet ny information om at leve med sjeelden
sygdom/handicap, er der kun 17 pct., der "I hgj grad” har oplevet dette, mens 31 pct. har oplevet det "I
nogen grad”. Resten har kun oplevet det "I mindre grad” eller "Slet ikke”. Det er altsd mere end halvdelen af
respondenterne, der ikke har fdet det store udbytte i forhold til ny information (det skal dog bemaerkes, at
oplysning og information gives ved to ud af tre henvendelser — 1/3 af alle henvendere efterspgrger sdledes
ikke oplysning og information). At nogle oplever ikke at fa ny information kan bl.a. skyldes, at der for en lang
raekke sjeeldne sygdomme og handicap kun er meget begraenset information at finde.

Samlet set vurderer alle respondenterne kvaliteten af den hjzelp, de havde modtaget, som enten “God” eller
"Meget godt” og 86 pct. svarede, at de “I hgj grad” havde haft gavn af kontakten til Helpline. Samme andel
svarede, at rddgivningen "I hgj grad” leverede op til deres forventninger og hele 93 pct. selv ville benytte
Helline igen og ogsa ville anbefale Helpline til andre.

Den samlede vurdering vidner om, at Helpline i hgj grad opfylder et behov for sjaeldne borgere — patienter og
pargrende -, som mgder uforstdenhed og barrierer i badde sundhedssystemet og det sociale system mv.
Helplines succeskriterium for tilfredshed er, at mindst 75 pct. af henvenderne erklaerer sig tilfredse eller
meget tilfredse med besvarelsen af deres henvendelse. P& baggrund af resultaterne af fgrste del af
undersggelsen vurderes dette kriterium at vaere madt.

A.5.3. Forsgg pa maling af effekt
Primo oktober blev de 22 deltagere i tilfredshedsmadlingen, der havde tilkendegivet interesse i at deltage i
effektmalingen, tilsendt et link til et nyt spgrgeskema. I alt 17 respondenter besvarede spgrgeskemaet.

Af forsgget pé effektmadling fremgar, at langt de fleste respondenter 3 — 5 maneder efter deres henvendelse
har fglt og/eller fgler sig "Bedre rustet” til at tackle hhv. hverdagen og til at klare mgderne med det sociale
system og/eller sundhedsveesenet. Samtidig svarer alle, at de har kunnet bruge den rédgivning og
information, der er blevet givet i enten "Hgj grad eller i “Nogen grad”. Den uddybende undersggelse af
besvarelserne viser, at den opndede empowerment bédde handler om overvindelse af fglelsen af magteslgshed
og om at f& tro pd selv at kunne Igse problemerne. En henvender har dog ikke oplevet, at Helplines indsats
har bragt familien videre. Respondenterne havde ogsa en raekke forslag til, hvad Helpline burde kunne
tilbyde, herunder bisidderordning, som siden er blevet oprettet.

En videre udvikling af effekt-malingen kunne vaere mere specifikt at spgrge ind til om, og i givet fald,
hvordan, Helplines indsats har styrket henvender pa én eller flere af proxyerne for empowerment, herunder
teoretisk, praktisk og erfaringsbaseret viden, kontakt med rollemodeller og netvaerksdannelse, jf. Annex A.
Helplines succeskriterium for effekt er, at mindst 75 pct. af henvenderne oplever at fa styrket én eller flere af
indikatorerne for empowerment. Det vurderes, at ogsd dette succeskriterium er mgdt.

Flere af de respondenter, der deltog i perspektivering af effekt-malingen, havde forslag til, hvad Helpline
burde kunne tilbyde. Flere af disse forslag er pt. ved at blive gennemfgrt:
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e Bisidder-assistance — Sjeeldne Diagnoser dbnede Bisidder-ordning pr. 1. oktober 2018

e Partsrepraesentation — kan for indevaerende ikke tilbydes

e Synliggare Helpline og hele Sjeeldne-omrddet — der arbejdes lsbende med dette

e Informationsmateriale til kommunerne om hvordan de bedre kan tilrettelaegge indsatsen for sjaeldne
borgere — Socialstyrelsen forventer at publicere forlgbsbeskrivelse ultimo november 2018

e Operette gruppe for pargrende, hvor man kan sgge stgtte og dele bekymringer — Sjeeldne Diagnoser
og Komitéen for Sundhedsoplysning arbejder for indevaerende pé at formulere et projekt omkring
virtuel uddannelse for sjeeldne borgere, som bl.a. vil kunne anvendes af pargrende.

A.6. Leering

Det er et delmdl for projekt Helpline at opsamle og frembringe ny viden om de udfordringer, sjeeldne borgere
oplever. Herud over uddrages Igbende lzering af projektet i forhold til forbedring af registrering og drift mv.,
jf. afs. A.3.2.

A.6.1. Indsatsomrader

A.6.1.1. Drift og organisation

Bdde i fgrste og anden arsperiode har der i forbindelse med afrapporteringen vist sig en raekke udfordringer i
forhold til registrering af henvendelserne. Dels fordi nogle felter i HELPOS ~ registreringsskema ikke altid
udfyldes (korrekt) og systemet ikke er sat op til at komme med fejlmeldinger. Og dels fordi radgivernes
praksis pd nogle streek ikke er ensartet.

For at sikre, at registreringspraksis til stadig bliver bedre og mere ensartet, er der pr. november 2018 indfart
en procedure, hvor én radgiver pd Helpline hver fredag gennemgar de registreringer, der er foretaget i ugens
Igb for at sikre, at alle relevante felter er udfyldt. Ved samme lejlighed fglges op pé evt. uklarheder i
registreringerne i forhold til den enkelte r&dgiver. Herud over vil rddgiverne fortsaette og intensivere det tiltag,
der efter fgrste drsrapport blev igangsat omkring at udveksle erfaringer om deres praksis med henblik pd at
ensrette denne. Endelig vil der blive sat skarpt pé selve r&ddgivningssystemet med henblik pd evt. at f3
foretaget tekniske aendringer, der kan sikre en mindre fejlmargin i registreringen. Det skal dog bemeerkes, at
ambitionen ikke kan veere at f& foretaget 100 pct. registrering af alle henvendelser, da det ikke altid er muligt
at spgrge ind til alle oplysninger.

Resultaterne af tilfredshedsundersggelsen indikerer, at der er grund til at se pd rédgivernes tilgang til at give
information og oplysning, idet mere end halvdelen af henvenderne tilkendegiver, at de ikke har faet ny
information. Ofte er der ikke information at finde om en specifik diagnose, hvilket for nogle henvendere kan
vaere overraskende, da de har en forventning om, at Helpline réder over adgang til andre databaser end dem,
der ligger frit tilgaengeligt pd internettet. Der skal arbejdes med at give mere generel information om dét at
veere sjeelden og understgtte oplysningerne med konkret viden og ift. de diagnosespecifikke henvendelser.

I slutningen af anden arsperiode har projektgruppen drgftet en omlzegning af vejlederkorpset og dets rolle
samt en let omkalfatring af Rédgiverteamet. Baggrunden herfor er, at der fra farste til anden drsperiode er
sket et markant fald i antallet af gange, hvor foreningsvejlederne i vejlederkorpset med relevans kan
inddrages i Helplines besvarelser af henvendelser pé tvaers af diagnoser. Der har ogsa vist sig en raekke
praktiske udfordringer ved at have frivillige rddgivere i Rddgiverteamet med base i Jylland uden fremmgde pd
Sjeeldne Diagnosers kontor i Hgje Taastrup. Samtidig har kombinationen af Ignnet og frivillig arbejdskraft til
fulde vist sit vaerd i forhold til at haeve Helplines kompetenceniveau og kapacitet.

Med henblik pa fortsat at have en god balance mellem Ignnede og frivillige rddgivere, pataenker
projektgruppen at gennemfgre fglgende omlaegninger af organisationen af Helpline:
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Alle frivillige radgivere i R&dgiverteamet skal kunne mgde frem pd kontoret i forbindelse med vagter
mv. Derfor rekrutteres én-to nye frivillige rddgivere til Radgivningsteamet

De to r&dgivere, der for indeveerende har base i Jylland kommer til at udgare hovedstammen i et nyt
"Specialist-vejlederkorps” bestdende af foreningsvejledere pd tveers af foreninger, der har ressourcer
til at indgd i besvarelse af henvendelser pa tveers af diagnoser. Specialist-vejlederkorpset traeder i
stedet for det nuvaerende foreningsvejlederkorps

Den &rlige temadag for alle involverede i Helpline aendres til en &rlig temadag for Radgiverteamet og
det nye Specialist-vejlederkorps.

At vejlederkorpset erstattes af et smallere "“specialist-vejlederkorps” har bl.a. betydning for Helplines
forankring blandt foreningsvejlederne. Denne sg@ges sikret ved at ggre praesentation af Helplines aktivitet og
diskussion heraf til et fast punkt ved Sjaeldne Diagnosers halvarlige repraesentantskabsmgder, hvor mange
foreningsvejledere deltager. Samtidig gennemfgres primo 2019 en informationsindsats fra Helpline rettet il
foreningsvejlederne i forhold til hvordan de kan samarbejde med Helpline.

A.6.1.2. Indsatsomrader fra forste arsperiode

Ehlers Danlos patientforlob. Bade i forste og anden arsperiode har der vaeret en massiv
overrepraesentation af Ehlers Danlos-patienter blandt henvenderne til Helpline. I 2017 faciliterede
Sjeeldne Diagnoser et dialogm@de mellem patienter og relevante laeger/faglige selskaber med henblik
pa opstilling af mere sammenhaengende patientforlgb for denne gruppe. I arbejdet med opfglgning
pd den nationale strategi for sjeeldne sygdomme har Sjeeldne Diagnoser fremhaevet Ehlers Danlos-
patienterne som et eksempel pé en patientgruppe, hvor der hurtigst muligt bgr laves en egentlig
patientforlgbsbeskrivelse. Der falges op pd dette i tredje arsperiode
Sjzeldne-bisiddere™. 1 fgrste &rsperiode blev det gennem henvendelser til Helpline dokumenteret, at
der er behov for frivillige sjeeldne-bisiddere. Takket vaere en donation fra TrygFonden har Sjeeldne
Diagnoser uddannet et korps af frivillige sjeeldne-bisiddere, som siden 1. oktober 2018 har veeret i
funktion. Der er tale om et projekt med udlgb medio 2020. Hvis bisidderne viser sig at have den
gnskede effekt, sgges ordningen forankret sasmmen med Helpline
Sjzeldne-navigatorer'. 1 fgrste 8rsperiode blev det konstateret, at navigator-ordningen var et godt
redskab i Helpline. Takket vaere en bevilling fra Socialministeriets PUF-midler supplerer Sjaeldne
Diagnoser i 2018/2019 navigator-korpset med nye navigatorer samt opkvalificeret hele korpset til
bé&de at kunne handtere problemstillinger i relation til sundhedssektoren og det sociale system. Der
mangler stadig en fast forankring af navigatorerne, dette sgges gennemfgrt i forbindelse med
forankring af Helpline
Sjzeldne-netvaerke har ogsd vist sig som et veerdifuldt vaerktgj. Der er fortsat en raekke
administrative udfordringer i samspillet mellem Helpline og Sjeeldne-netvaerket som pa sigt, f.eks.
ndr/hvis Helpline forankres efter projektperiodens udlgb, bgr lgses
Endvidere blev en raekke andre mulige indsatsomréder identificeret i den fgrste drsperiode, herunder:
o Adgang til greensekrydsene sundhedsydelser (patienters ret til, under en reekke
forudszetninger, at vaelge sundhedsydelser i andre nordiske og europaeiske lande)
Mulighed for second opinion i forbindelse med diagnostik eller behandling i ind- eller udland
Adgang til specifikke behandlingsmiljger.

A.6.1.3. Nye indsatsomrader
I forhold til de mulige indsatsomréder, der blev udpeget i forbindelse med den fgrste &rsrapport, er fokus som

fglger:

% http://sjaeldnediagnoser.dk/bisidder/
" http://sjaeldnediagnoser.dk/faa-en-sjaeldne-navigatorer/
2 http://sjaeldne-netvaerket.sjaeldnediagnoser.dk/
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Adgang til graensekrydsende sundhedsydelser, herunder second opinion og behandling i udlandet.
Rédgiverne har registret henvendelser angdende disse emner pé en sddan made, at de kan genfindes
i registreringssystemet med henblik pa at uddrage laering omkring de udfordringer, der gor sig
gzldende, ndr en patient overvejer diagnostik eller behandling i andre lande. Ressourcerne har ikke
rakt til at udfgre dette stykke arbejde i den forgange &rsperiode, men intentionen er at ggre det i den
naeste. Hensigten er bl.a. at kunne dele erfaringerne med Styrelsen for Patientsikkerhed. Sjzeldne
Diagnoser varetager sdledes en repraesentation for Danske Patienter i Styrelsens kontaktudvalg vedr.
patientmobilitet pd tveers af landegraenser, hvor erfaringerne er efterspurgte. Dette forventes
gennemfgrt i 2019.

Der har i drsperioden veeret et vedvarende fokus pd sjze/dne patienters adgang til specifikke
behandlingsmiljoer. Dels i Helpline, hvor der er arbejdet med at kvalificere rddgivningen omkring
henvisningsregler mv. Og dels i Sjeeldne Diagnosers arbejde med opfelgningen pd den nationale
strategi for sjaeldne sygdomme, hvor netop sammenhaeng og klarhed i forhold til de sjaeldne
patienters placering i specialeplanen har vaeret et centralt emne. Der fglges op pd dette i tredje
drsperiode.

Herud over er der to problemstillinger, som Sjaeldne Diagnoser forfalger med baggrund i henvendelser til
Helpline:

Henvendelser vedr. problemer med kommunale bevillinger af merudgifter relateret til dicetpraeparater
til bl.a. stofskiftepatienter har skaerpet Sjaeldne Diagnosers opmaerksomhed omkring dette. Det
undersgges hvorvidt en uhensigtsmaessig praksisaendring kan omggres, da den pa sigt kan veere
meget problematisk for flere grupper af borgere med sjeeldne sygdomme, der har behov for
dizetpraeparater mv.

P& baggrund af en raekke forskelligartede henvendelser stér det klart, at der er brug for md/rettet
patientuddannelse for sjzeldne patienter og pararende. Sdledes opleves i Helpline et stort behov
herfor, ligesom det i opfglgningen pa forsgg pa effektmaling blev foresldet, at der laves en indsats for
pargrende. Udvikling af malrettet sjeeldne-patientuddannelse er ogsd en anbefaling i opfglgning.
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Del B: Hovedtal

Som beskrevet i afs. A.3.1 er henvendelserne til Helpline registreret i systemet HELPOS. I denne del af
drsrapporten er en beskrivelse af henvendelserne. Resultaterne er refereret i afs. A.

I den anden arsperiode af Helplines drift er modtaget og besvaret i alt 526 individuelle henvendelser. I den
forste drsperiode var antallet 417. Der har sdledes vaeret tale om en stigning p& 26 pct. i antallet af besvarede
henvendelser. Ved projektets start var antagelsen, at der &rligt ville komme 200 — 400 henvendelser til
besvarelse.

B.1. Hvem henvender sig - og hvordan?
I tabel b.1 er vist antal henvendelser fordelt p& re/ation og pd kon:

Tabel b.1 Forzelder Patient Pargrende Fagperson Studerende Journalist Anden
Henvender
Kon/relation

Mand

Kvinde

208 218 42 20
(41 %) (43 %) (8 %) (4 %) (3%) | (100
%)

Anm.: Absolutte tal. Tabellen er beregnet pd baggrund af 504 henvendelser, da der mangler data i 22
registreringer. Tre har ikke opgivet kan, 19 har ikke oplyst relation.

Af tabellen fremgadr, at mere end otte ud af 10 henvendelser (84 pct.) rettes til Helpline af en kvinde.
Patienterne er i flertal, idet 43 pct. af henvendelserne kommer fra voksne patienter. Samlet set er de
pargrende dog den stgrste gruppe, idet forzeldre til bgrn med sjaeldne sygdomme star for 41 pct. af
henvendelserne, mens 8 pct. kommer fra andre pérgrende, i alt 49 pct. Set i forhold til farste drsperiode er
der lidt flere foraeldre, der har henvendt sig (41 % mod 38 % i fgrste drsperiode). Fagpersoner som
socialrddgivere, laeger, paedagoger og leerere og studerende star for 4 pct. af henvendelserne, hvilket er en
lidt mindre andel end i fgrste drsperiode.

Nar 43 pct. af henvendelserne rettes af patienter, handler flertallet af henvendelserne om en anden end den,
der henvender sig. I tabel b.2 er vist a/derog ko pa den, som henvendelsen handler om:

17



Tabel b.2 5-9
Patient ken/alder

10-14 15-19 20-29 30-50 50+

6 % 6 % 2% 5% 5% 7 % 35 %
2% 5% 4% 3% 4 % 10% 23% 13% 65 %
4% 8% 11% 9% 6 % 15% 27% 20% 100 %
n=388
Anm.: Der mangler aldersangivelse og/eller angivelse af kon i 138 af registreringerne. Alle data hvor enten

den ene eller anden information mangler, ekskluderes fra denne tabel. Dermed regnes der med 388 personer.

Af tabellen ses, at knapt én ud af tre henvendelser (32 pct.) handler om bgrn under 15 &r. Godt to ud af 10

henvendelser (21 pct.) handler om unge i alderen 15 — 29 &r, mens knapt fem ud af 10 henvendelser (47

pct.) handler om voksne over 30 &r. I forhold til farste drsperiode er der tale om lidt feerre henvendelser vedr.

bgrn og lidt flere henvendelser vedr. voksne, iszer i aldersgruppen 30 — 50 ar.

Flertallet af de patienter og foraeldre samt andre pargrende, som henvender sig, er ikke medlem af en relevant

forening. Dette er vist i figur b.3:

Figur b.3: Medlemskab af relevante foreninger og Sjeldne-netvaerket

Patient (n=220)
® Medlemsforening M Sjeldne-netvaerket ® Ingen forening

7%

Forzelder (n=209)

® Medlemsforening M Sjeldne-netvaerket ™ Ingen forening

12%
12%

Det ses af figur b.3, at mere end tre ud af fire foraeldre (76 pct.), der henvender sig, ikke er medlem af en
relevant forening, mens 12 pct. er medlem af Sjeeldne-netvaerket og 11 pct. er medlem af én af Sjaeldne
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Diagnosers medlemsforeninger. For patienterne er geeldende, at mere end otte ud af 10 (83 pct.) ikke er
medlem af en relevant forening, syv pct. er medlem af Sjeeldne-netveerket og 10 pct. er medlem af én af
Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger. I forhold til fgrste drsperiode er der blandt foraeldrene markant
feerre, der er medlem af en medlemsforening (11 pct. mod 17 pct. i farste drsperiode) og markant flere blandt
patienterne, som ikke er medlem af en forening (83 pct. mod 73 pct. i farste drsperiode).

De fleste henvender sig pr. telefon til Helpline, men ogsa mails og Facebook spiller en vis rolle:

Figur b.4: Henvendelsesform

400
300
e - A
100 -’
0
Telefon E-mail Facebook Andet
(59%) (27 %) (13 %) (1%)

Anm.: Figuren er baseret pad alle 526 henvendelser.

Af figuren ses, at seks ud af 10 (59 pct.) henvender sig pr. telefon, mens godt én ud af fire (27 pct.)
henvender sig pr. e-mail. 13 % af henvendelserne starter pd Facebook — det er en stigning i forhold til farste
drsperiode, hvor det gjaldt for 9 % af henvendelserne. En del henvendelser afsluttes pa Facebook, typisk i
private beskeder, mens andre feerdigbehandles via e-mail eller telefon.

Henvenderne /grer fortrinsvis om Helpline gennem Sjaeldne Diagnosers hjemmeside:

Figur b.5: Hvordan har
henvenderne hgrt om Helpline

200

Anm.: Ved 340 af henvendelserne er registreret, hvor henvender har hart om Helpline. Fordelingen er baseret
pé disse henvendelser.

Af figuren fremgar, at 40 pct. af henvenderne angiver Sjeeldne Diagnosers hjemmeside som indgang til
Helpline. Ogsa Foreningerne, Facebook og Sjeeldne-netvaerket spiller en vis rolle. I forhold til forrige
drsperiode er betydningen af Facebook og fagpersoner steget, mens betydningen af hjemmesiden er faldet.
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De 526 henvendelser har fordelt sig pd 193 forskellige sjzeldne diagnoser — det er 25 mere end i forste
drsperiode. Det skal dog bemaerkes, at

e 42 henvendelser har handlet om ikke-sjeeldne diagnoser. Disse er ikke talt med i antallet af forskellige
sjeeldne diagnoser. Det er relativt set lidt feerre end i fgrste drsperiode.

e 47 henvendelser har handlet om ikke-etablerede diagnoser, dvs. om (mistaenkt) sjeeldne patienter
under udredning, jf. dog afs. A.3.2.1. Disse er ikke talt med i antallet af forskellige sjeeldne
diagnoser. Det er samme niveau som i farste drsperiode.

e 16 henvendelser er registreret i samle-kategorien “sjaeldne kromosomafvigelser”.

Ud af de 193 forskellige sjeeldne diagnoser, som har veeret repraesenteret blandt henvenderne til Helpline i
arsperioden, var 61 ikke repraesenteret i hverken medlemsforeningerne eller i sjaeldne-netvaerket. 11 af
diagnoserne blev oprettet som gruppe i Sjeeldne-netvaerket.

Top fem i forhold til hvilke diagnoser henvendelserne handler om, er vist i tabel b.6:

Tabel b. 6: Top fem over sjeeldne diagnoser blandt Af tabellen ses tydeligt, at der er en massiv
overrepraesentation af patienter med Ehlers-Danlos

Syndrom. Det er samme tendens som i fgrste
drsperiode. Det kan bemaerkes, at ogsa tidligere
national radgivningslinje pd hhv. Center for Sma
Handicapgrupper samt i Socialstyrelsens Team
Ehlers-Danlos syndrom 42 | sjaeldne Handicap, oplevede overrepraesentation
Immundefekt 16 | fra henvendere omkring denne diagnose.

henvenderne til Helpline

Tubergs sclerose For 124 af de 193 diagnoser geelder, at der kun er

kommet én henvendelse om hver diagnose. Det er
markant flere end i den fgrste arsperiode. For 29
diagnoser geelder, at der er kommet to forskellige
henvendelser om hver diagnose.

Fibrgs dysplasi

Klippel Feil syndrom
Neurofibromatose type 1
Noonan syndrom

I bilag C.2 er en komplet liste over antal diagnoser
og antal henvendelser pr. diagnose.

Arteriovengse malformationer

LA SR SR SRR R U A
O N NN NN o

Poland syndrom

B.2. Hvilke typer stotte gives?

Helpline yder tre former for stotte: Information, mestringsstgtte og individuel rddgivning:

e Ved /nformation forstds, at rddgiver f.eks. formidler information om henvenders diagnose og oplyser
om hvor man kan finde viden nationalt, nordisk og internationalt. Ogsd overordnet orientering om
regler og rettigheder pd sundheds- og socialomradet registreres som information, et eksempel herpa:

o Sygdommen er ultra-sjeelden og henvender har svaert ved at finde informationer om sin
sygdom og sveert ved at forstd det han har fundet. Her hjaelper rddgiveren ved at sgge viden
i nationale og internationale databaser og omsaetter det, sa det er mere forstdeligt

e Ved mestringsstotte forstds stgtte til at mestre livet med sjeelden sygdom, f.eks. ved at hjeelpe
henvender med at identificere og perspektivere nye handlemuligheder. Ogsa stgtte til at kontakte
andre konkrete tilbud registreres som mestringsstgtte. Et eksempel pd mestringsstotte:

o Fgtefelle til kvinde der netop pr telefon har faet besked om, at hun har en ultra sjaelden
sygdom og indkaldes til mgde med en laege ugen efter. Agteparret er fortvivlet, da de dels
ikke kan finde information om sygdommen og dels ikke ved, hvad de skal spgrge lzegen om.
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Radgiveren giver oplysninger om sygdommen og om de generelle forhold ved sjaeldne
sygdomme samt kleeder manden pa til at stille relevante spargsmal ved leegesamtalen
e Ved /ndividuel rédgivning forstds rddgivning, der gives pd baggrund af henvenders personlige
oplevelser og udfordringer og hvor radgiver kan forholde sig til henvenders konkrete oplevelse/sag.
Det kan f.eks. handle om at finde den relevante indgang til sundhedsvaesenet eller kommunen og
oplyse om, hvorvidt frister og sagsgange er overholdt og/eller at der er grundlag for at anke og/eller
at klage. Et eksempel pd individuel r&dgivning:

o Henvender har fra kommunen faet skriftligt afslag pd ansggning om et hjaelpemiddel og agter
at klage, men er i tvivl om hvordan. Igennem samtale og gennemgang af afslaget viser det
sig, at henvender ikke har veeret partshgrt i sagen og ikke er vejledt om klagegang. adgiver
bistdr dels henvender i at kontakte kommunen og dels i at formulere en preecis klage.

Mange henvendere modtager mere end én type stgtte, dette ses i tabel b.7:

Tabel b.7: Antal af typer statte

per henvender

Antal 234 (44 %) 137 (26 %) 155 (29

%)
Anm.. Antal typer af stotte er registreret ved 413 henvendelser, der ligger til grund for tabellen. Der mangler
data i fire tilfeelde.

Af tabellen ses, at knapt halvdelen (44 pct.), af henvenderne modtager én form for stgtte — information,
mestringsstette eller rddgivning, hvilket er uaendret i forhold til farste drsperiode. Godt én ud af fire (26 pct.)
modtager to typer af stgtte, mens knapt tre ud af 10 (29 pct.) modtager alle tre former for stgtte. Det samme
emne kan bergres indenfor forskellige typer af stgtte. Set i forhold til forste drsperiode, er der markant flere,
der fér tre typer af stgtte (29 pct. mod 18 pct. i farste drsperiode). Der er tilsvarende feerre, der far to typer
af stotte.

B.3: Hvad handler henvendelserne om - og hvor komplicerede er de?

Emnerne for henvendelserne er flere forskellige:
e Knapt halvdelen af henvendelserne, i alt 249 (47 pct.), handlede (bl.a.) om at fa kontakt til andre.
Ved knapt tre ud af fire af disse henvendelser (184) var det relevant at oplyse om Sjzaeldne-netvaerket
(35 pct. af samtlige henvendelser)
e Knapt fire ud af 10 henvendelser, i alt 206 (39 pct.), handlede (bl.a.) om det sociale omrade
e Enud af tre henvendelser, i alt 182, handlede om sundhedsmaessige spgrgsmal.

Herud over har der ogsd veeret henvendelser om arbejdsmarkedsrelaterede forhold, psykologbistand og andre
forhold. I forhold til farste drsperiode har der veeret relativt flere henvendelser om kontakt til andre og relativt
feerre om forhold af sundhedsmaessig og social karakter.

Indenfor samme henvendelse kan flere emner komme pad banen. Nedenfor er vist emnerne fordelt pa
stotteformer:
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Figur b.8: Oplysning/info

Social
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Sjeeldne-netvaerket

Kontakt til andre
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Figur b.9: Individuel

o . [
radgivning
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Figur b.10: Mestringsstotte

Social
Sundhed

Sjeldne-netvaerket

Kontakt til andre
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Oplysning og information gives ved to ud af tre
henvendelser til Helpline (357 henvendelser). Af
figuren ses, at det er information om sociale
forhold, der fylder mest — dette er et emne ved
hver anden henvendelse (177 henvendelser).
Herefter fglger oplysning og information om
sundhedsrelaterede forhold (132 henvendelser)
samt oplysning om kontakt til andre (125
henvendelser ud af de 357).

Den individuelle rédgivning gives ved knapt
halvdelen af samtlige henvendelser (251 i alt).
Det er iseer rddgivning om sociale emner, der
gives — sdledes gives socialrddgivning ved mere
end syv ud af 10 henvendelser, hvor der gives
individuel r&dgivning (182 henvendelser i alt).
Herefter kommer individuel rddgivning om
sundhedsmaessige forhold, som modtages af
hver tredje (84 henvendelser i alt).

Den stgtteform, der gives ved flest
henvendelser, er mestringssiptte, som gives
ved 70 pct. af henvendelserne, svarende til 366
henvendelser. Ved 6 ud af 10 henvendelser,
hvor der gives mestringsstgtte, er kontakt til
andre et emne. For fire ud af 10, der modtager
mestringsstgtte, kommer sociale forhold pd
dagsordenen, mens der ved godt én ud af fire
af disse henvendelser, (ogsd) er emner af
sundhedsmaessig karakter.

Set i forhold til fgrste drsperiode er der markant flere, der modtager mestringsstgtte, mens markant feerre
modtager oplysning og information. Lidt faerre modtager individuel rddgivning. Samtidig er andelen af
individuel r&dgivning af socialfaglig karakter steget markant indenfor sidstnaevnte gruppe.

Der er store forskelle p& hvor omfattende og vanskelige, henvendelserne til Helpline er at besvare.
Henvendelsernes svaerfiedsgrad er registreret i fglgende kategorier:
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e Fnkel henvendelse: Nar henvendelsen kan besvares med generel information og nér der vises videre
til foreninger, Sjeeldne-netvaerket og velkendte tilbud. Enkle henvendelser kan besvares med det
samme

e Medium henvendelse: Nar der skal sgges efter informationer for at besvare henvendelsen, f.eks.
gennem sg@gning i ressourcelandskaberne, generel informationssggning, sparring med andre rédgivere
m.fl.

e Tung henvendelse: Nar henvendelsen kreever individuel r&dgivning og/eller ndr samtalen er meget
kreevende. Det geelder f.eks. hvis henvender er meget ked af det, selvmordstruet eller aggressiv. En
tung henvendelse kan kraeve inddragelse af f.eks. vejlederkorps, navigatorer og/eller eksperter.

Henvendelsernes svaerhedsgrad er vist i figur b.11:

Af figuren fremgar, at fire ud af 10

Flgur b.11: Henvendelsernes henvendelser (40 pct.) var enkle, mens

sveerhedsgrad knapt fem ud af 10 (48 pct.) hgrte hjemme i
12%

medium-kategorien. 12 pct., svarende til 63
henvendelser, var tunge henvendelser. For
B Enkel fire henvendelser er svaerhedsgraden ikke
registreret. Fordeling pd svaerhedsgrad er
stort set uaendret set i forhold til farste
drsperiode.

B Medium

Tung

Anm.: n = 522, manglende data ved 4 henvendelser

B.4. Hvordan besvares henvendelserne

Som beskrevet i afs. A.2.1 om organisationsmodel, bestdr Sjeeldne Diagnosers Radgiverteam af fire Ignnede
og fire frivillige r&dgivere. Hertil kommer frivillige foreningsvejledere, der inddrages ndr de har seerlige
forudseetninger for at besvare en henvendelse samt de frivillige Sjaeldne-navigatorer, som indgdr i et forlgb af
op til 12 maneders varighed med henvender, ndr der er et helt szerligt behov herfor. Endvidere er nedsat et
ekspertpanel, som rddgiverne kan traekke pa, ndr der er behov for ekspertviden.

Langt de fleste henvendelser besvares af de Ignnede radgivere. De frivillige radgivere i teamet spiller ogsa en
betydelig rolle, ligesom de frivillige foreningsvejledere i flere tilfaelde har varetaget eller medvirket til
besvarelse. Besvarelser af henvendelser er vist i figur b.12:

Figur b.12: Besvarelser af henvendelser

Radgiverteamet Ekspert gruppe
Lonnede radgivere: afsluttet 496 henvendelser Bistaet ved 19
Frivillige radgivere: bistaet ved 54 henvendelser, henvendelser

heraf afsluttet 30

Vejlederkorps og foreningsvejledere Navigator-korpset
Vejlederkorps bistaet ved 6 henvendelser 12 igangsatte forleb

Foreningsvejledere bistaet ved 3 henvendelser
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Herud over har 15 "andre” bidraget ved besvarelse af henvendelser. Det er f.eks. VISO, DUKH, Ankestyrelsen,
sygehusenes patientvejledere m.fl., som Helplines r&dgivere har konsulteret i forbindelse med besvarelse.

Der er variation i, hvor mange koniakter besvarelse af en henvendelse kraever — nogle kan besvares med det
samme, mens andre kraever mere end én kontakt pr. telefon, e-mail eller pd anden vis:

Figur b. 13: Antal kontakter fordelt

0 (-]
7% pa henvendelser

13%___

ml

m>3

Som det fremgar af figuren
kan otte ud af 10 henvendelser
(80 pct.) besvares med én
telefonsamtale eller e-mail. 13
pct. kreever to kontakter, mens
syv pct. kraever tre eller flere
kontakter.

Anm.. Ved 481 af henvendelserne er antallet af kontakter registreret — figuren er baseret pd disse

henvendelser.

Ogsa tidsforbruget for den samlede besvarelse varierer. R&dgiverne registrerer dels antal minutter anvendt pé
direkte besvarelse og dels antal minutter anvendt indirekte pd informationssggning, kontakt til andre akterer,

registrering mv.:

Figur b.14: Antal minutter
anvendt pa besvarelse

Af figuren ses, at halvdelen af
henvendelserne (48 pct.) kan besvares med
et tidsforbrug pé op til 45 minutter. 14 pct. af
henvendelserne tager mellem 45 minutter og

W 0-15 (14%) en time. En ud af fire henvendelser (26 pct.)

W 16-30 (21%)
W 31-45 (13%)
W 46-60 (14%)

® 106-120 (3%)
121-135 (2%)
136-150 (2%)
151-165 (2%)
166-180 (1%)
>180 (4%)

kan besvares med et tidsforbrug pa 1 — 2
timer. Knapt én ud af 10 henvendelser (9

W 61-75 (12%) pct.) tager mere end to timer at besvare.
m 76-90 (8%) Fordelingen er nogenlunde den samme som i
m 91-105 (3%) farste drsperiode.

Anm..: Figuren er baseret p§ alle 526 besvarelser, idet der dog er udfordringer omkring at etablere en ensartet

praksis blandt rédgiverne omkring registrering ar tid
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Del C: Bilag

C.1: Organisationsmodel og ressourcelandskab

C.1.1. Organisationsmodel

Organisationsdiagram for Helpline

Forankring Internt Eks@rnt
C 3 o]
Felgegruppe Projektgruppe Ekspert gruppe
. Sekretariatet: Lene lensen, Stephanie Jgker Nielsen
* Center for Sjzldne Sygdomme FU: Birthe Holm, Preben Sindt, Mette Grentoft og Per Skramse@ * (S5.AUH
RH (CSS RH) = (S5 RH
» Center for Sjeeldne Sygdomme » Genetiker Birgitte Diness,
AUH (C55 AUH) RH
* Socialstyrelsen Ledelse = Radgivningschef leppe
.
. ;ﬁﬁh Administrativ leder: Lene Jensen . E;;Zt?:zs;z::me
+ Kommuneres Landsforening Faglig leder: Stephanie lgker Mielsen . . i
Handivid
* Leege Marianne Jespersen
* Psykolog Marianne
Radgiverteam Maolbech
4 Ipnnede radgivere: Stephanie Joker Nielsen, Trine Juul, * Handicapkonsulent Inge
Jette Olesen, Susanne Romlund Louwv
4 frivillige radgivere: Kis Holm Laursen, Per Skramsa, » Liselotte W. Andersen, FU
Anja Mielsen, Betina Boserup * Birthe Holm, FU
J
Vejlederkorps Navigator-
* Radgivningsteamet korpset

» =15 - 20 frivillige foreningsvejledere

Foreningerne, diagnosespecifikt
* Formend
* Foreningsvejledere, andre ressourcepersoner

e e e e e e e — ————— — — —— — oy

| Medlemskaber 1
! RédgivningsDanmarkog ENRDHL !

CSS: Center for Sjeeldne Sygdomme

AUH: Aarhus Universitets Hospital

RH: Rigshospitalet

DUKH: Den Uvildige Konsulentordning pd Handicapomrédet
VISO: Den nationale Videns- og Specialrddgivningsorganisation
DHF: Dansk Handicap Forbund

HANDIVID: Handicapidraettens Videnscenter

FU: Sjeeldne Diagnoseres Forretnings Udvalg

Projektgruppen er projektejerne og bestdr af Helpline ledelsen og fire frivillige fra Sjaeldne Diagnosers
forretningsudvalg, herunder Sjeeldne Diagnosers formand, Birthe Byskov Holm som ogsé er formand for

Projektgruppen. Alle beslutninger af strategisk og udviklingsmaessig relevans traeffes af projektgruppen.

Helpline ledelsen har ansvar for det daglige arbejde i Helpline, herunder kvaliteten af ydelserne. Ledelsen har
ogsad ansvar for den samlede projektledelse, herunder administration, budget og afrapportering.

Folgegruppen er nedsat med det formdl at give projektgruppen faglig sparring gennem projektet som givere
og modtagere af ny viden omkring sjeeldne borgeres livssituation.
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Rédgiverteamet bestar af fire lgnnede medarbejdere fra Sjeeldne Diagnosers sekretariat samt tre frivillige fra
Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger og én frivillig fra Sjeeldne-netveerket. Frivillige og ansatte indgar alle i
den direkte rddgivning i Helpline med at yde stgtte, information og rddgivning pr. telefon og e-mail. Til at
stgtte Radgiverteamet i at give kvalificeret rddgivning er etableret:

o Vejlederkorps med 15-20 frivillige foreningsvejledere, navigatorer m.fl., der bidrager med viden
omkring specifikke emner som fx bgrn der selvskader, at blive zldre med progredierende sygdom
osv.

e Fkspertpanel af specialister pd social- og sundhedsomradet — pro bono og Ignnet.

Henvendere viderevises til en af Sjeeldne Diagnosers /oreninger, ndr henvendelsen drejer sig om noget
diagnosespecifikt og ndr radgiver vurderer, at henvenderen kan hjeelpes i foreningen.

I november 2016 blev Sjaeldne Diagnosers Helpline optaget som det trettende medlem af European Network
of Rare Disease Helplines(ENRDHL). Netvaerket kan hjzelpe til at finde relevant viden og internationale
netveerk for personer ramt af ultrasjeeldne sygdomme. Der udarbejdes arligt en Annual Caller Profile Analysis
og her bidrager vi med data fra den danske Helpline.

I august 2017 blev Sjeeldne Diagnosers Helpline optaget i RddgivningsDanmark, som er en forening af
organisationer, der yder gratis rddgivning til mennesker i komplicerede livssituationer. Her er Helpline med i et
steerkt netvaerk, hvor der deles og opbygges ny viden omkring rddgivning, hvilket er med til at hgjne
fagligheden og kvaliteten i Helpline. Projektgruppen besluttede i 2018 at indstille Helpline til akkreditering
efter RddgivningsDanmarks standarder. Akkrediteringen forventes pdbegyndt og afsluttet i 2019.

C.1.2. Ressourcelandskab

Forud for Helplines dbning blev etableret et ressourcelandskab til brug for bdde R&dgiverteamet og
vejlederkorpset /foreningsvejlederne. Ressourcelandskabet bygger pd en kortleegning af de kompetencer, der
er brug for i Helpline samt af de tilstedevaerende kompetencer i organisationen. Gabet er dels sggt udfyldt
gennem nedszettelse af ekspertpanelet, som rédgivertemaet kan tilgd. Og dels gennem etablering af en
skriftlig, dynamisk aktgr- og materialeoversigt.

Akta@r- og materialeoversigten indeholder instanser, hvortil henvendere kan vises videre, f.eks. stattetilbud,
DUKH, VISO, rddgivninger i starre foreninger mv. Oversigten indeholder ogsa instanser, som radgiverne kan
gere brug af, f.eks. specialfunktionen Job og Handicap, Udbetaling Danmark, netvaerk for socialrddgivere i
handicaporganisationerne mv. Derudover er ogsé opstillet en raekke fakta-ark omkring patient- og
borgerrettigheder. Efterhdnden som Fakta-arkene udvikles stilles de til rddighed for vejlederkorps og
foreningsvejledere.

"Kommandovejene” omkring anvendelse af ressourcelandskabet er beskrevet gennem eksplicitering af
ansvarsfordeling og arbejdsgange.

C.2. Datasikkerhed og registreringssystem

Virksomheden XDC-gruppen har udviklet et registreringssystem, skraeddersyet til Helpline, kaldet HELPOS.
Registreringssystemet ligger pa en krypteret server i XDC-gruppens datacenter og er password-beskyttet. Det
er kun rddgivere-teamet, der har adgang til HELPOS. Helpline blev taget i brug januar 2017.

Registreringerne foretages i fuldt anonymiseret form. HELPOS indeholder sdledes ikke personfglsomme- og
henfar bare oplysninger og information. Der registreres inden for fglgende overordnede kategorier:

1. Stamdata

2. Indhold
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3. Handtering
4. Resumé

Skema over registreringer i HELPOS pkt. 1 - 3:

Stamdata
Dato Tidsrum Relation Ken pd Alder pd patient Kgn pd patient
henvender
Kommune Diagnose Region Medlem af Henvendelses-form | Hgrt om
(forening) (tlf., e-mail, Helpline fra
Facebook, andet)
Indhold
Type af henvendelse (rddgivning, mestringsstgtte | Emne (kontakt til andre, arbejdsmarked/uddannelse,
el. information) socialt, sundhed, mistanke om diagnose, sjaeldne-
netvaerk)
Handtering
Antal kontakter | Direkte tid Indirekte tid Svaerhedsgrad | Inddragne parter Informeret om
(for hver brugt brugt (enkel medium, | (ekspert, (andre
henvendelse) tung) navigator, foreninger eller
vejlederkorps, r&dgivninger)
foreningsvejleder,
frivillig r&dgiver)

Under pkt. 4., resumé, gengives samtalens hovedtraek, idet der heller ikke her anfares personhenfarbare
oplysninger.

Procedure for registrering afhaenger af hvordan henvendelsen er indkommet til Helpline:

Henvendelser pr. telefon: Radgiver tager handskrevne noter under samtalen og udfylder umiddelbart
efter registreringsskema i HELPOS. De h&ndskrevne noter sikkerhedsmakuleres. Hvis henvender
oplyser navn og kontaktinformation - f.eks. med henblik pd, at Helpline skal ringe tilbage -, opbevares
disse oplysninger adskilt fra noterne, ogsa i hdndskreven form. Nar henvendelsen er afsluttet og
registreret i HELPOS, sikkerhedsmakuleres ogsa disse noter

Henvendelser pr. e-mail: Mails til Helpline ankommer i en selvstaendig mailbox, hvortil kun rddgiverne
pd Helpline, den faglige leder og den administrative leder har adgang. Mailboxen er beskyttet med et
password. Forbindelsen til mail-server er krypteret. Besvarelse af mail-henvendelser sker ved at
pdbegynde en ny mail, hvori der ikke refereres til personhenfgrbare oplysninger. Nar mailen er
besvaret, registreres henvendelsen i HELPOS, hvorefter mailen slettes

Henvendelser pr. Facebook: Henvendelser rettet til Sjaeldne Diagnosers faste side pd Facebook, jf.
https://www.facebook.com/SjaeldneDiagnoser/?fref=ts, besvares pd Messenger, hvis de umiddelbart
kan besvares. Hvis de kreever flere kontakter, opfordres til at rette henvendelse til Helpline pr. telefon
eller e-mail.

I fordret 2018 pdbegyndte Sjaeldne Diagnoser sekretariat en gennemgang af alle Sjeeldne Diagnosers
standarder for databehandling mhp compliance med de regler, der fglger af EU s persondataforordning.
Gennemgangen er, ved udlgb af anden arsperiode, endnu ikke fuldfert og har indtil videre ikke fart til
andringer i den her beskrevne registreringspraksis. I september 2018 blev implementering af sikker mail
pabegyndt.

27


https://www.facebook.com/SjaeldneDiagnoser/?fref=ts

C3: Liste over henvendelser, fordelt pa diagnoser

Diagnose

15q13.3 Microdeletion

16p11.2 microdeletion

Abetalipoproteinaemi

Acquired TTP

ACTA2, R179H (MoyaMoya)

Actinomycosis

ADA-2 defekt

Addison Sygdom

ADNP Syndrome, also known as Helsmoortel-van der Aa Syndrome
Adult Onset Stills Disease

aHus

Aicardi Goutiere syndrom

AL amyloidose

Alagille Syndrom

Albright herediteer osteodystrofi

Alfa-1

Amyotrofisk Lateral Sklerose

Angelman Syndrom

Anti-fosfolipid antistofsyndrom

Apert Syndrom

Aplasia Cutis Congenita

Aplastisk anaemi

Arnold Chiaris Malformation

Arteriovengse malformationer

Ataxia Telangiectasia

ATTR Amyloidosis

Barakat Syndrom

Bardet-Biedl Syndrom

Bartter Syndrom

Beckwith Wiedemann syndrom

Behcet's syndrom

Benign recurrent intrahepatic cholestasis (BRIC)
Bilateral striopallidodentate calcinosis (fahr syndrom)
Blaereekstrofi

Blgdersygdom

Buergers sygdom

Bugvaegsdefekter

Cadasil

Calvé-Perthes Syndrom (Legg-Calvé-Perthes Disease)
Canavans Syndrom

Carpenter syndrom

Cava Atresi — Agenesis of the Inferior Vena Cava
Charcot-Marie-Tooth sygdom

CHARGE syndrom

Choanal atresi

Antal
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Chronic progressive external ophthalmoplegia (CPEQ)
Churg Strauss Syndrom

Cicatricial pemfigoide

CNTNAP1 mutation

Congenital radioulnar synostosis

Cutis Marmorata Telangiectatica Congenita
Cystinose

Cytomegalovirus

Dandy-Walker syndrom

Darier syndrom

Devic’s Disease

Diabetes Insipidus

Diamond Blackfans Anaemi

Dopa-responsiv dystoni

DSAP (Disseminated superficial actinic porokeratosis)
Duane syndrom

Duchennes Muskeldystrofi

Dvaergveekst (achondroplasi)

Dyskeratosis Congenita

Ectodermal Dysplasis

Ehlers-Danlos syndrom

Emery-Dreifuss Muskeldystrofi

Eosinofil gastroenteritis

Epidermal Nevus Syndrom

Epidermolysis Bullosa Simplex

Episodisk ataksi

Fabrys sygdom

Familizer Partiel Lipodystrofi — Dunnigan type 2
Farber sygdom

Fibrgs dysplasi

Floating Habor Syndrome

Friedreichs ataksi

Galdevejsatresi

Gastric Linitis Plastica

Generalized Arterial Calsification of Infancy (GACI)
Giant/large Congenital Melanocytic Nevus (GCMN)
Glomuvenous malformation

Goldenhar syndrom

Greig syndrom

Hajdu-Cheney Syndrom

Hereditzer spastisk paraparese

HNPP

Hypereosinofilt syndrom

Hyperinsulinisme kongenit

Hypofosfatasi

Hypomelanosis of ito

Ikke sjeelden

Iktyosis

N~ NFBANRFRREFRERFEPRRERERDNRFRRFRRRNRR R

N
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Immundefekt

Inclusion Body Myositis

Ingen valgt

Interstitiel Cystitis

Isoleret Scaphocephaly

Kabuki syndrom

KBG Syndrom

Kikuchi-Fujimoto sygdom

Klippel Feil syndrom

Klippel Trénaunay syndrom

Kronisk Inflammatorisk demyeliniserende Polyneuropati (CIPD)
Kronisk Kompartment syndrom

Langerhans celle histiocytose

Ledderhose disease

Lowe Syndrom

Lymphangioleiomyomatosis

Macrodactyly of fingers

Madelungs deformity

Malignant migrating partial seizures of infancy (MMPEI)
Marden-Walker Syndrom

Mastocytose

MBL-mangel

McCune Albright syndrom

Medium Chain Acyl-CoA Dehydrogenase Deficiency (MCADD)
Megacytis Mikrokolon Intestinal Hypoperistalsis Syndrom (MMIHS)
MEIS 2

MEN 2B (under gruppen “Multi endokrine neuroplasier”)
Menkes syndrom

Metakromatisk leukodystrophy (MLD)

Microcefali

Mistanke om sjaelden diagnose

Mitokondrie-sygdom

MOPD type 1&3

Morbus Schnitzler

Morning glory syndrom

MPS (Scheie)

MPS 1 (Hurlers sygdom)

Multipel endokrin neoplasi

Multiple kartilagingse exostoser

Myastenia Gravis

Myopathy, encephalopathy, lactic acidosis and stroke-like episodes (MELAS)
Neurofibromatose type 1

Noonan syndrom

Norries sygdom

Oculopharyngeal Muscular Dystrophy

Osteitis Condensans ilii

Osteopetrose

Papilloma of choroid plexus

= =
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Paroxystisk Nocturn Haemoglobinuri (PNH)
Patau syndrom (Trisomi 13)

Pelizaeus Merzbacher sygdom

Periodisk Paralyse

Phelan-McDermid Syndrome

Pitt-Hopkins syndrom (PHS)

PKAN

Poland syndrom

Polymicrogyria

Postorgasmic illness syndrome (POIS)
Potocki-Lupski syndrom (Trisomi 17p11.2)
Prader-Willi Syndrom

Primary sclerosing cholangitis

Progressiv supranukleaer parese
Propionacideemi (propionsyreuri, PA)
Prune Belly syndrom (sveske-mave syndrom)
Prurigo Nodularis Hyde

PURA

Refetoff syndrom (eller Thyroidea hormon resistens - RTH)
Rett Syndrom (RTT)

ROHHAD

Rubinstein-Taybi syndrom

Scimitar syndrom

Seglcelle anaemi

Septo-Optisk dysplasi

Sfaerocytose

Shprintzen-Goldberg syndrome (SGS)
Shulman Syndrom

Silver Russell syndrom

Sjeelden Kromosomfejl

Sneddon syndrom

Solitary median maxillary central incisor syndrome (SMMCI)
Spinocerebellar Ataxi

Stargardt sygdom

Stickler syndrom

Sturge Weber syndrom

Superior Canal Dehiscene Syndrom (SCDS)
Susacs syndrom

Sweet Syndrom

Synovial Kondromatose

Syringomyeli

Tolosa-Hunt syndrom

Tourettes Syndrom

Treacher Collins Syndrom

Trisomi 20.2 Mosaik

Tubergs sclerose

Turner syndrom

Uafklaret ny diagnose
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Under udredning

Vacterl syndrom

Very long-chain acyl-CoA dehydrogenase (VLCAD)
Visual Snow Syndrome

Waldenstréms sygdom

Weber Christian sygdom

Wiedemann-Steiner syndrom

Williams syndrom

ZC4H2 (tidl.kaldt Wieacker-Wolff syndrom)

I alt 193 diagnoser fordelt pad 526 henvendelser.
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C4: Tilfredshed og effekt

1. Tilfredshed og effekt, nar borgerne er fa
N&r det handler om sjaeldne sygdomme og handicap, er meget sma talstgrrelser et vilkar. Typisk er det ikke
muligt at anvende geengse malemetoder, som kraever en vis volumen for at veere valide. Samtidig er
metoderne til at méle effekten af interventioner som Helpline et omrdde i stadig udvikling. Nar vi alligevel
sgger at afdaekke tilfredshed og effekt af Helplines arbejde, er det for at skabe grundlag for kvalitetssikring og
udvikling af ydelserne.
Der er ved tilrettelaeggelse af naervaerende méling taget udgangspunkt i videnskabelig litteratur'® og
Sjeeldne Diagnosers egne erfaringer inden for omradet ** og der sgges mélt p tilfredshed og effekt
sdledes:

4. Henvendernes umiddelbare tilfredshed afdaekkes arligt gennem et anonymt online spgrgeskema.
Alle, der henvender sig i mdnederne maj og juni fér tilbud om anonym deltagelse. Deltagerne i
malingen er sdledes rekrutteret tilfeeldigt, i det alle henvendere har faet tilbuddet om deltagelse.
Gennemfgrt i 2017 og 2018, planlaagges ogsd gennemfart i 2019. Resultaterne for 2018 er
praesenteret i afsnit 3.

5. Alle, der besvarer tilfredsheds-spargeskemaet far tilbud om at f et nyt spgrgeskema tilsendt 2-3
maneder efter for at afdeekke, om den umiddelbare oplevelse kunne omsaettes i praksis — et forsgg
pa effektmaling. Spgrgsmalene laegger sig op af proxyer for Sjeeldne Diagnosers forstdelse af
empowerment®, Gennemfgrt i 2017 og 2018, planlaegges ogsd gennemfgrt i 2019. Resultaterne for
2018 er praesenteret i afsnit 4.

6. Alle, der besvarede effekt-spgrgeskemaet, fik i 2018 tilbud om enten skriftligt eller pr. telefon at
uddybe deres besvarelse med henblik pd at kvalificere fortolkningen af Helpliens effekter.
Resultaterne er praesenteret i afsnit 5.

I bilag a er spgrgeskemaerne mv. gengivet.

Blandt Helplines succeskriterier er:
e At mindst 75 pct. af henvenderne erklzerer sig tilfredse eller meget tilfredse med besvarelsen af deres
henvendelse
e At mindst 75 pct. af henvenderne oplever at fa styrket én eller flere af indikatorerne for
empowerment.

Der males pa succeskriterierne arligt. I drsrapporten for Helpline praesenteres resultaterne af undersggelsen,
idet resultaterne bl.a. anvendes til at kvalificere den information, stgtte og rddgivning, der gives fra Helpline.

2. Maling af tilfredshed

Helpline modtog/hdndterede i alt 80 henvendelser i maj/juni 2018. 31 deltog i tilfredshedsmalingen. Kun fire
ud af de 31 havde henvendt sig per mail, resten havde henvendt sig per telefon. Dette er ulig fordelingen i
forhold til det generelle henvendelsesmgnster til Helpline, hvor 27 % henvender sig pr. mail og 59 % pr.
telefon.

13 ”Client Satisfaction Questionnaire” (CSQ-8) (Nguyen, t. et al. 1983)

“Indicators of Therapeutic Process and Therapeutic Change” (Wilson, T. & Haner, D., 2012)

“Perceptions of the service: attitudes, effectiveness and satisfaction” (Thomson, G. et al., 2012)

“Overall satisfaction, caller wellbeing and follow-up support” (Thomson, G. et al., 2012)

' Sjaeldne Diagnoser har opstillet et koncept for patientuddannelse méalrettet sjaeldne familier, Sjeldne Familiedage, finansieret af satspuljen pa
sundhedsomradet (2009-2014). Pilotafprgvningen af patientuddannelsen blev evalueret ved en randomisreret, kontrolleret
spgrgeskemaundersggelse samt kvalitative interviews med udvalgte deltagere. Rare Family Days (Sjeeldne Diagnoser, 2013)

> | appendix A er beskrevet mere om Sjaldne Diagnosers forstaelse af empowerment.
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Der blev i tilfredshedsmaélingen stillet i alt 17 substansspgrgsmal, jf. bilag 1.

De indledende farste fem spargsmal vedragrte antal kontakter til Helpline, kontaktform og om det var
vanskeligt at fa kontakt til Helpline. 31 svarede pa dette spgrgsmal. 24 ud af 27 respondenter, der henvendte
sig pr. telefon, oplevede "Slet ikke”, at det var vanskeligt at komme igennem pé telefonen. Tre oplevede "Kun
i mindre grad” at det var sveert at komme igennem. Af de fire, der henvendte sig pr. mail, var der tre, der
"Slet ikke" oplevede lang responstid, mens én “Kun i mindre grad” oplevede lang responstid.

Farste batteri af spgrgsmadl handlede om "mgdet med rddgiver”. Dette batteri var der 30, der svarede pd. Der
blev stillet spgrgsmal om 7 hvilken grad oplevede du at...”

Alle 30 respondenter svarede, at de "I hgj grad” oplevede, at
o Radgiver var venlig
o Radgiver var stgttende
o R&dgiver formulerede sig klart og tydeligt
29 respondenter svarede at de "I hgj grad” oplevede, at
o Radgiver havde tid
o R&dgiver udviste forstaelse for henvenders situation
o R&dgiver var engageret
28 respondenter svarede, at de "I hgj grad” oplevede, at
o Radgiver lyttede.

Naeste batteri af spgrgsmal handlede ogsd om “oplevelsen af radgivere”. Til dette batteri var der ogsa 30, der
svarede:

28 respondenter fglte sig "I hgj grad” tryg ved at tale med rddgiver om sin situation, mens to "I
nogen grad” fglte sig tryg

24 respondenter oplevede, at rddgiver "I hgj grad” havde kendskab til livet med sjaelden sygdom,
mens fem oplevede dette "I nogen grad”. En oplevede, at r&dgiver “Slet ikke” havde kendskab til livet
med sjeelden sygdom

22 respondenter oplevede at rddgiver "I hgj grad” var i stand til at besvare deres spargsmal, seks
oplevede det “I nogen grad” og to oplevede, at r&dgiver "I mindre grad” var i stand til at besvare
deres spgrgsmal

20 respondenter vurderede r&dgivers faglige viden om emnet/emnerne for henvendelsen som “Meget
god”, ni vurderede rddgivers faglige viden som "God” og én vurderede radgivers faglige viden til at
veere "Darlig”.

Afslutningsvis i dette batteri var et spagrgsmal om hvorvidt rddgiver sagde eller gjorde noget, som var szerligt
godt eller dérligt?”. 19 svarede bekraeftende herpd og afgav kommentarer herom:

1,

NN

S =

"Omg. Ville sparge kollega, og OMG .svare tilbage, - - DET GJORDE HUN 1/2 time.”

"Den jeg talte med var kompetente og hjalp mig”

"Det hele var venligt og kompetent”

“Fortalte om en episode fra sit eget liv der gav stor mening i min situation, det gav en folelse af ikke
at veere alene”

“Gav nogle brugbare réd til at komme videre”

“Til trods for, at min henvendelse ikke var en sjeelden diagnose, var hun imagdekommende og har
fundet nogle links, der mdske kan vaere relevante, pa steder, hvor de mdske kan hjaelpe mig eller
seette mig i forbindelse med ligesindede”

"Meget konkret vejledning med <rédgivers navn>. Det skal hun have stor tak for :)”

"Rédgiver kunne ikke selv svare pd en del af mine spargsmél, men hun noterede dem og
konsulterede en anden rddgiver, som efterfolgende ringede mig op og kunne besvare mine
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10.

11.

12.

13.

14.
15,

16.
17.

18.
19.

spargsmdl. Det var rigtig godt, at den forste rédgiver fulgte op og sgrgede for, at jeg kom i kontakt
med en anden rédgiver, der kunne besvare mine spargsmal”

"Réddg havde ikke specialviden i forhold til sygdommen. Og den henvisende instans var en forening
for foraeldre og ikke hjzelp til den voksne m sjeeldne dign”

"Det var et spargsmdal omkring service og social hund jeg havde, sd hun gik hen til STH og fik virkelig
god vejledning som hun formidlede videre. Bare det at hun ikke henviste os til dem, men fordi de er i
samme bygning s& gik hen og snakkede med dem. Det kan man da sige at veere engageret i sit
arbejde. Stor stor ros til <rédgivers navn>"

"Hun var bare meget venlig og engageret, desvaerre var der ikke den store hjaelp at 13 rent
lovgivningsmeaessigt, men det er jo ikke <rddgivers navn> ‘s skyld Man foler tryghed og forstaelse.”
“Jeg er for nylig sygemeldt og agter at spge fortidspension. Ridgiveren anbefalede at jeg meddeler
dette til kommunen ved farste opfolgende made i forbindelse med min sygemelding for ikke at spilde
tid, da sagsbehandling ofte er langvarig.”

“Gav medhold, og uddybede grunden til dette.”

"At man henviste mig videre til Gigtforeningen hvor sygdommen hgore under”.

“Jeg har talt med <rddgivers navn> to gange inden for 6 méneder, og begge gange oplevet en helt
enestdende empati, forstdelse og faglighed. Det betyder for mig at jeg er rigtig godt forberedt pd mit
kommende samarbejde med kommunen om jobafkiaring. Det er ogsd en helt seerlig oplevelse at der
er god tid, s man nar at komme rigtig godt rundt om de spargsmél som ogsa opstar undervejs i
samtalen. Tusind tak for det arbejde I gor i organisationen. I gar en verden til forskel for os som lever
med de svaere og sjeeldne diagnoser:-)”

"Kom med konkrete eksempler pd Losninger”

"Meget positiv oplevelse at tale med <rddgivers navn>. Hun fortalte konkret, at andre familier
oplever det samme som os, og det var meget beroligende at blive madt med forstielse frem for at
skulle forkiare, forkiare, forklare som hos alle andre instanser i vores liv med et sjaeldent barn. Tak.”
"Handleanvisende”

"Henviste mig til andre med specifik rolle og viden til Afklaring”.

Naeste batteri af spgrgsmal handlede om forventninger til Helpline og om udbytte og tilfredshed. Dette batteri
blev besvaret af 29 personer: 20 personer forventede at f& "Konkrete oplysninger”, 14 forventede at "Tale
med nogen om deres situation”, tre forventede at "F& kontakt til andre” og to havde "Ingen forventninger”,
mens to andre havde “Andre forventninger”. Herefter blev spurgt ind til, om forventningerne blev opfyldt:

25 af respondenterne svarede at den radgivning de fik, “I hgj grad” levede op til deres forventninger,
to svarede at dette "I nogen grad” var tilfeeldet, mens to oplevede, at det "Kun i mindre grad” var
tilfaeldet.

Herefter blev spurgt til udbyttet af kontakten med Helpline. Ogsé i forhold til disse spgrgsmal var der 29, der
svarede:

25 respondenter svarede, at de alt i alt "I hgj grad” havde haft gavn af kontakt til Sjeeldne Diagnosers
Helpline, mens tre svarede "I nogen grad”. En svarede “I mindre grad”.

12 respondenter svarede, at de i I hgj grad” fik andre vinkler p& deres problemer/udfordringer, mens
14 svarede, at det havde de fdet ”I nogen grad”. To svarede "I mindre grad og én svarede "Slet ikke”
Fem respondenter oplevede "1 hgj grad” at f& ny information om at leve med sjaelden
sygdom/handicap, ni oplevede dette "I nogen grad”, ni "I mindre grad”, mens seks "Slet ikke” havde
oplevet dette.

Slutteligt blev opsamlende spurgt til tilfredshed mv. Ogsd her var der 29, der svarede:

28 respondenter svarede “Ja, i hgj grad” til at ville kontakte Sjeeldne Diagnosers Helpline igen, hvis de
fik brug for hjeelp, én svarede "Ja, i nogen grad”
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e 27 respondenter svarede "Ja, i hgj grad” til at anbefale Sjeeldne Diagnosers Helpline til andre, én
svarede "Ja, i nogen grad” og én svarede "Nej, slet ikke”

e 27 respondenter svarede, at de samlet set "I hgj grad” var tilfredse med den rddgivning, de havde
faet hos Sjeeldne Diagnosers Helpline, mens to “I nogen grad” var tilfredse

e 21 respondenter vurderede kvaliteten af den hjzelp, de havde modtaget som "Meget god”, mens otte
vurderede kvaliteten som “God”.

Afslutningsvis var der mulighed for at komme med kommentarer til Sjeeldne Diagnosers Helpline. Der blev i
alt givet 9 kommentarer:

1. 7S.D. suveraent gode / vejledende. Iscer <rddgivers navn>"

2. T er fantastiske. Fantastisk empati og forstdende”

3. "Farste gang vi er blevet madt med forstielse for at man godt kan vaere s sjaelden, at sygdommen
ikke har et navn endnu....”

“Venlighed, tid og falelsen af at i vil mig det bedste. Tak”

“Jeg har kun veeret i kontakt med to rédgivere, og de var begge to meget engagerede og

imadekommende overfor mig og de sporgsmdl jeg havde.”

6. "Meget fint at rddgiver sendlte vejledning og forslag til at finde flere oplysninger via mail”

7. "Det er altid rart at have et sted at kunne hente hjeelp og stotte”

8. "Spd imadekommende kvinde der var meget hjaelpsom. Er godt tilfreds med hjselpen og samtalen”.

9. "Dejligt med en person som virkelig udtrykte medfalelse for mig, og min familie, og ikke provede at
"pakke noget ind".”

10. "Dejligt at tale med et varmt og empatisk person tak !”

11. “Sjaeldne Diagnosers Helpline udfylder et seerligt behov. Bide i den helt tidlige forste fase efter
diagnose, men ogsa undervejs i junglen af sundhedsfaglig viden/socialfaglig /psykosocial rédgivning
0g pa den laengere bane. Det er en helt uvuderlig hjgelp, ndr ingen andre kender diagnosen eller
konsekvenserne.”.

» A

22 ud af de 31 respondenter tilkendegav interesse i at veere med i den efterfglgende undersggelse af, om de
konkret havde kunnet bruge rddgivningen og om den havde haft effekt.

3. Forssg pa maling af effekt
Primo oktober fik de 22 deltagere i tilfredshedsmaélingen, der havde tilkendegivet interesse i at deltage i
effektmdlingen, tilsendt et link til et nyt spgrgeskema — gengivet i bilag a. I alt 17 besvarede spgrgeskemaet.

Farst blev der spurgt til hvorvidt kontakten med Helpline havde gjort henvender bedre rustet til at tackle hhv.
hverdagen og til at klare mgderne med det sociale system og/eller sundhedsvaesenet. 12 svarede, at de var
blevet “Bedre rustet” til at tackle hverdagen, mens 14 svarede, at de var blevet “Bedre rustet” til at klare
mgderne med systemerne. Resten svarede "Hverken eller” pa begge spgrgsmal, idet en enkelt dog svarede
"Ved ikke” til spgrgsmalet i forhold til at tackle hverdagen.

Dernaest blev der spurgt til hvor vidt henvender efterfglgende kunne bruge den rédgivning og information,
der blev givet. Alle svarede enten "Ja, i hgj grad” (otte) eller "Ja, nogen grad” (ni). Nar henvender blev
spurgt, hvorvidt r&dgivningen, set i bakspejlet, havde levet op til forventningerne svarede alle enten "Ja, i hgj
grad” (13) eller "Ja, i nogen grad” (fire).

Afslutningsvis blev der spurgt til, om henvenderne havde sggt kontakt til andre. Det var der to, der havde og
begge havde opndet medlemskab af et relevant netvaerk — den ene blev medlem af Sjeeldne-netvaerket.

Efter udfyldelse af effekt-skema blev de 17 respondenter tilbudt at uddybe deres besvarelse af effekt-
skemaet. 12 takkede Ja til tilbuddet.
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4. Opfolgning pa forseg pa maling af effekt
De 12, der havde givet tilsagn om at uddybe deres besvarelser, fik tilsendt mail herom til enten skriftlig eller
mundtlig besvarelse. Syv deltog i denne del af undersggelsen, idet én har svaret pr. mail, mens seks har
gennemgadet et semistruktureret interview med én radgiver fra Helpline. Herud over har to pr. mail
tilkendegivet, at det har haft god gavn af rddgivningen, men ikke besvaret de fremsendte spgrgsmal. Idet
falgende refereres kun de syv besvarelser, hvor der er svaret pd spgrgsmélene, som er gengivet i bilag a.
Sammenfatning af resultater:

e Oplevelser af effekt:

o Tre (to voksne patienter og en forzelder) tilkendegav, at de havde féet konkret hjeelp til at
skrive afggrelse/partshgringsindleeg og havde faet god sparring og konkrete rad, der hjalp
med at overvinde fglelsen af magteslgshed

o To (segtefeeller til voksne patienter) tilkendegav at fgle sig staerkere efter
samtalen/samtalerne med Helpline og fik tro pd, at de godt selv kan hdndtere problemerne —
denne ene har efter rddgivning fundet ligesindede i Facebook-gruppe

o En (foreelder) tilkendegav, at Helplines radgivning ikke havde bragt familien videre med at
tackle udfordringerne omkring overgang fra barn til voksen, men mente alligevel at have féet
noget ud af samtalerne med rédgiveren

o En (voksen patient) fik navigator som udgang p& Helpline-henvendelse og fgler sig godt
hjulpet med navigators stgttende samtaler og deltagelse i mgder.

e Forslag til Helpline om at kunne tilbyde / gennemfgre:

Bisidder-assistance

Partsrepreesentation

Synliggerelse af Helpline og hele Sjaeldne-omradet

Informationsindsats ift. kommunerne om hvordan de bedre kan tilrettelaegge indsatsen for
sjeeldne borgere

o Oprette gruppe for pargrende, hvor man kan sgge stgtte og dele bekymringer.

O O O

(©]

5. Perspektivering
Rekruttering og antal deltagere mv.
De to fgrste dele af undersggelsen blev ogsd udfgrt i 2017. Set i forhold hertil var der en stigning i antal
deltagere i 2018, b&de absolut og relativt. Sdledes steg antallet af deltagere i tilfredsheds-delen fra 23 i 2017
til 31 i 2018, jf. afs. 3 - det er en stigning pd 35 pct. mens antallet af henvendelser er steget med 26 pct. Set
relativt til antallet af henvendelser i den pdgeeldende periode er stigningen stgrre —i 2017 deltog 23 ud af 88,
svarende til 26 pct. I denne &rsperiode deltog 31 ud af 80, svarende til 39 pct.

Antal deltagere i effekt-delen af undersggelsen steg fra ni i 2017 til 17 i 2018, jf. afs. 4 — naesten en
fordobling.

Ud af de 17 var der 12, der gerne ville kontaktes efterfglgende — denne del af undersggelsen er en
nyskabelse i forhold til farste &rsperiode. Syv ud af 12 deltog, jf. afs. 5. Ud af de syv, deltog de seks gennem
semistrukturerede telefoninterviews, foretaget af én radgiver fra Helpline.

At flere deltog i tilfredsheds-delen kan formodentlig til dels tilskrives rddgivernes stgrre erfaring med og
treening i at tilbyde deltagelse. At flere deltog i effekt-delen kan formodentlig tilskrives en mere systematisk
rykkerprocedure, hvor der blev rykket pr. mail i alt tre gange for besvarelse blandt dem, der havde
tilkendegivet, at vi gerne métte kontakte dem. I 2017 blev der kun rykket to gange.

Det skal bemaerkes, at der er en skaevhed i den made, respondenterne initialt har opndet kontakt med
Helpline. Sdledes er henvendelser pr. telefon staerkt overrepraesenteret blandt respondenterne. Det kan give
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en bias i retning af, at dem, der vaelger at medvirke i undersggelsen, har haft personlig kontakt med en
radgiver. Det samme var tilfaeldet i 2017. Det er ikke lykkedes at finde en metode til at korrigere for denne
skaevhed, der m3 formodes at trackke i retning af mere positive besvarelser omkring tilfredshed og effekt.

Tilfredshed og udbytte

Af tilfredsheds-mélingen fremgar, at respondenterne er meget tilfredse med radgivers egenskaber. Stort set
alle oplevede "1 hgj grad”, at radgiver var venlig, stettende, formulerede sig klart og tydeligt, havde tid,
udviste forstdelse og engagement og var lyttende. Stort set alle fglte sig "I hgj grad tryg” ved at tale med
radgiver.

N&r det kommer til rddgivers mere fagligt orienterede kapacitet, er besvarelserne ogsa meget positive, om
end lidt mere spredte end i forhold til r&dgivers egenskaber. 65 — 77 pct. af respondenterne vurderer
rddgivernes fagligt orienterede kapacitet pa hgjeste niveau, hvad angdr kendskab til livet med sjaelden
sygdom, besvarelse af spgrgsmal og faglig viden. Stgrstedelen af resten vurderer rddgivernes fagligt
orienterede kapacitet pd naesthgjeste niveau.

Disse resultater gér igen i respondenternes kommentarer. Ogsa her er tilfredsheden hgj, og der fremhaeves
bl.a., at der mgdes forstdelse, konkret rddgivning og vilje til at undersgge problemstillinger, der ikke
umiddelbart kan handteres tilfredsstillende.

De meget positive vurderinger af radgivernes egenskaber og fagligt orienterede kapacitet kan bl.a. skyldes, at
mange henvendere har oplevet stort ukendskab til deres tilstand i en raekke sammenhaenge. Endvidere fales
det trygt og genkendeligt at tale med nogen, der selv har erfaringer med at leve med sjeeldne sygdomme og
handicap eller som kan traekke pa nogen, der har det. Ogsa rédgivers bevidste signalering af, at der er tid
nok, kan taenkes at veere anderledes end henvendernes mgde med “systemerne”. Mange udtrykker ogsa stor
tilfredshed med den helt konkrete r&dgivning, der ofte bringer dem videre i samarbejdet med fagpersoner i
bdde sygehusvaesenet og i det sociale system.

N&r der spgrges ind til det helt konkrete udbytte af rddgivningen, er besvarelserne lidt mere forskelligartede.
F.eks. er der 41 pct., der "I hgj grad” har faet nye vinkler pd deres udfordringer, det samme ggr sig “I nogen
grad” gzeldende for 48 pct. Alt i alt er det sdledes 89 pct., der oplever i hgj eller nogen grad at have féet nye
vinkler pd udfordringerne.

N&r der spgrges ind til hvorvidt respondenterne har faet ny information om at leve med sjeelden
sygdom/handicap, er der kun 17 pct., der "I hgj grad” har oplevet dette, mens 31 pct. har oplevet det "I
nogen grad”. Resten har kun oplevet det "I mindre grad” eller "Slet ikke”. Det er altsd mere end halvdelen af
respondenterne, der ikke har faet det store udbytte i forhold til ny information (det skal dog bemeaerkes, at
oplysning og information gives ved to ud af tre henvendelser — 1/3 af alle henvendere efterspgrger sdledes
ikke oplysning og information). At nogle oplever ikke at 3 tilstreekkeligt med ny information kan bl.a. skyldes,
at der for en lang raekke sjeeldne sygdomme og handicap kun er meget begraenset information at finde.
Resultatet har givet anledning til refleksion i rddivertemaet, der vil arbejde mere med at definere hvad
oplysning og information egentlig er. R&dgivertemaet vil endvidere se naermere pa, om der med fordel kan
gives mere generel, brugbar information som et led i besvarelsen af specifikke henvendelser.

Samlet set vurderer alle respondenterne kvaliteten af den hjaelp, de havde modtaget, som enten “"God” eller
"Meget godt” og 86 pct. svarede, at de "I hgj grad” havde haft gavn af kontakten til Helpline. Samme andel
svarede, at radgivningen "I hgj grad” levede op til deres forventninger og hele 93 pct. selv ville benytte
Helpline igen og ogsa ville anbefale Helpline til andre.

Den samlede vurdering vidner om, at Helplines ydelser, der frembringes i et samspil mellem Ignnede og
frivillige rddgivere, i hgj grad opfylder et behov for sjeeldne borgere — patienter og pargrende -, som mgder
uforstdenhed og barrierer i bdde sundhedssystemet og det sociale system mv.
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Helplines succeskriterium for tilfredshed er, at mindst 75 pct. af henvenderne erklaerer sig tilfredse eller
meget tilfredse med besvarelsen af deres henvendelse. P& baggrund af resultaterne af fgrste del af
undersggelsen vurderes dette kriterium at vaere mgdt.

Effekt

Som redegjort for i afsnit to er det ikke ligetil at méle effekt pa en ydelse som Helplines. Bade pa grund af
ydelsens natur, hvor det er vanskeligt at etablere en baseline. Og pa grund af det lille antal personer, der kan
indgd i malingen. Metodemaessigt er der sdledes tale om et udviklingsarbejde med de usikkerheder, der er
forbundet hermed.

Af forsgget pd effekt-maling fremgar, at langt de fleste respondenter 3 — 5 maneder efter deres henvendelse
har fglt og/eller fgler sig “Bedre rustet” til at tackle hhv. hverdagen og til at klare mgdet med det sociale
system og/eller sundhedsvaesenet. Samtidig svarer alle, at de har kunnet bruge den r&dgivning og
information, der er blevet givet i enten "Hgj grad eller i “Nogen grad”.

Den uddybende undersggelse af besvarelserne viser, at den opndede empowerment bdde handler om
overvindelse af folelsen af magteslgshed og om at & tro p& selv at kunne Igse problemerne. En henvender
har dog ikke oplevet, at Helplines indsats har bragt familien videre.

En videre udvikling af effektmédlingen kunne vaere mere specifikt at spgrge ind til om, og i givet fald, hvordan,
Helplines indsats har styrket henvender pd én eller flere af proxyerne for empowerment, herunder teoretisk,
praktisk og erfaringsbaseret viden, kontakt med rollemodeller og netvaerksdannelse, jf. Annex A. Der kan
0gsd med fordel arbejdes mere med informationsbegrebet, jf. kommentarerne herom ovenfor under
perspektivering af tilfredshedsmaling.

Flere af de respondenter, der deltog i denne undersggelse, havde forslag til, hvad Helpline burde kunne
tilbyde. Flere af disse forslag er pt. ved at blive gennemfgrt:
e Forslag til Helpline om at kunne tilbyde / gennemfgre:
Bisidder-assistance — Sjeeldne Diagnoser dbnede Bisidder-ordning pr. 1. oktober 2018
Partsrepraesentation — kan for indevaerende ikke tilbydes
Synligggrelse af Helpline og hele Sjeeldne-omrédet — der arbejdes lgbende med dette
Informationsindsats ift. kommunerne om hvordan de bedre kan tilrettelaegge indsatsen for
sjaeldne borgere — Socialstyrelsen forventer at publicere forlgbsbeskrivelse ultimo november
2018
o Oprette gruppe for pargrende, hvor man kan sgge stgtte og dele bekymringer — Sjeeldne
Diagnoser og Komitéen for Sundhedsoplysning arbejder for indevaerende pa at formulere et
projekt for virtuel uddannelse af sjaeldne borgere — patienter og pérgrende -, som bl.a. vil
kunne anvendes af pdrgrende.

O O O

o

Helplines succeskriterium for succeskriteriet for effekt er, at mindst 75 pct. af henvenderne oplever at fa
styrket én eller flere af indikatorerne for empowerment. Det vurderes, at ogsa dette succeskriterium er mgdt.

6. Bilag a: Spergeskemaer mv.
Tilfredshed med Sjeldne Diagnosers Helpline 2018
*1. Hvor mange gange har du kontaktet Sjaeldne Diagnhosers Helpline?

| gang © 23 gange © 45 gange © 6 eller flere gange

*2. Var din seneste henvendelse til Sjeeldne Diagnosers Helpline via:

© E-mail © Telefon © Andet - Hvis andet (angiv venligst hvad)
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*3. Har det veeret vanskeligt at komme igennem p3a telefonen, ndr du har ringet til Sjeeldne
Diagnosers Helpline?

S Nej, slet ikke C Nej, kun i mindre grad C Ja, i nogen grad C Ja, i hgj grad

*4. Har du oplevet lang responstid, ndr du har sendt en e-mail til Sjeeldne Diagnosers Helpline?

( Nej, slet ikke C Nej, kun i mindre grad C Ja, i nogen grad e Ja, i hgj grad

*5. Har du oplevet problemer med at fa kontakt til Sjeeldne Diagnosers Helpline?

fJaf

Nej - Hvis ja (angiv venligst hvilket/hvilke)

*6. I hvilken grad oplevede du at: C Ja, i hgj grad C Ja, i nogen grad C Nej, kun i mindre gradr=
Nej, slet ikke

Rédgiver lyttede?

Radgiver havde tid til dig?

R&dgiver udviste forstdelse for din situation?
Rédgiver var venlig?

Radgiver var engageret?

Radgiver stgttede dig?

Ré&dgiver formulerede sig klart og tydeligt?

*7. Oplevede du, at rddgiver havde kendskab til livet med sjeelden sygdom?

Ja, i hgj grad C Ja, i nogen grad C Nej, kun i mindre grad e Nej, slet ikke

*8. Fglte du dig tryg ved at tale med radgiver om din situation?

Ja, i hgj grad C Ja, i nogen grad C Nej, kun i mindre grad e Nej, slet ikke

*9, Hvordan vurderer du radgivers faglige viden om emnet/emnerne for din henvendelse?
: Meget god “ God" Darlig C Meget darlig

*10. Oplevede du, at rddgiver var i stand til at svare pa dine spgrgsmal?

Ja, i hgj grad C Ja, i nogen grad C Nej, kun i mindre grad e Nej, slet ikke

*11. Var der noget, radgiver gjorde eller sagde, som var szerligt godt eller darligt?

( Jaf

Nej - (Hvis ja, uddyb venligst)

*12. Hvilke forventninger havde du til Helpline, da du kontaktede os? (Sat gerne flere krydser)
" At 8 konkrete oplysninger " At tale med nogen om min situation " At & kontakt til andre | - Jeg

havde ingen forventninger [ Andet (angiv venligst)

*13. Levede radgivningen, du fik hos Sjeldne Diagnosers Helpline, op til dine forventninger?

Ja, i hgj grad C Ja, i nogen grad C Nej, kun i mindre grad C Nej, slet ikke
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*14. Hvis den rddgivning, du fik, ikke levede op til dine forventninger, kan du her uddybe
hvorfor:

*15. Jeg fik ny information om at leve med sjeelden sygdom/handicap

Ja, i hgj grad C Ja, i nogen grad C Nej, kun i mindre grad e Nej, slet ikke

*16. Jeg fik andre vinkler pd mine problemer/udfordringer

Ja, i hgj grad C Ja, i nogen grad C Nej, kun i mindre grad e Nej, slet ikke

*17. Alt i alt havde jeg gavn af kontakt med Sjaeldne Diagnosers Helpline

Ja, i hgj grad C Ja, i nogen grad C Nej, kun i mindre grad e Nej, slet ikke

*18. Hvordan vil du vurdere kvaliteten af den hjelp, du har modtaget?
C Meget god © God © Darlig € Meget darlig

*19, Er du samlet set tilfreds med den rddgivning, du har fdet hos Sjeeldne Diagnosers Helpline?

Ja, i hgj grad, C Ja, i nogen grad, C Nej, kun i mindre grad, C Nej, slet ikke

*20. Vil du kontakte Sjzeldne Diagnosers Helpline igen, hvis du far behov for hjzelp?

Ja, i hgj grad C Ja, i nogen grad C Nej, kun i mindre grad e Nej, slet ikke

*21. Vil du anbefale Sjaldne Diagnoser Helpline til andre?

Ja, i hgj grad C Ja, i nogen grad C Nej, kun i mindre grad C Nej, slet ikke

22. Har du kommentarer til Sjaeldne Diagnosers Helpline? Eksempelvis noget der har veaeret
saerligt godt eller darligt, eller noget du har savnet, kan du skrive dem her:

*23. Alder

*24. Kgn

*25. Relation

Patient ¢ P&rgrende ¢ Andet (angiv venligst)

Tak for dit bidrag til undersggelsen. Vi gleeder os til at f& indsigt, i om de, der henvender sig til Sjeeldne
Diagnosers Helpline, er tilfredse med dét, vi kan tilbyde.

Vi vil ogsé gerne vide mere om, hvorvidt du i de kommende uger og méneder konkret kan bruge de svar, du
har fdet hos Helpline. Derfor laver vi om ca. 3 méneder endnu et spgrgeskema, der handler om dette. Vi vil
meget gerne sende et link til dette nye spgrgeskema til dig og hdber, at du vil hjeelpe os med endnu en
besvarelse.

Endnu engang tak for hjzelpen.
Mange hilsner fra ansatte og frivillige radgivere hos Sjaeldne Diagnosers Helpline.

*26. Har du lyst til at deltage i den opfelgende spgrgeskemaundersggelse om 3 maneder?

r -

Ja ' Nej

*27. Skriv venligst din e-mail adresse, sd vi kan sende naeste spgrgeskema til dig om 3 maneder
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Effekt af Sjeeldne Diagnosers Helpline 2018
*1. Har din kontakt med Helpline gjort, at du fgler dig bedre rustet til at tackle hverdagen?

Dérligere rustet © Hverken eller © Bedre rustet - Ved ikke ¢ Ikke relevant (Uddyb gerne din
besvarelse)

*2, Har din kontakt med Helpline gjort, at du fgler dig bedre eller darligere rustet til at klare
mgdet med det sociale system og/eller sundhedssystemet?

C Dérligere rustet © Hverken eller © Bedre rustet ¢ Ved ikke ¢ Ikke relevant (Uddyb gerne din
besvarelse)

*3. Har du efterfglgende kunnet bruge den radgivning og information, du fik?

Nej, slet ikke C Ja, i nogen grad C Ja, i hgj grad © Ved ikke (Uddyb gerne din besvarelse)

*4. Set i bakspejlet, har radgivningen sd levet op til dine forventninger?
C Darligere rustet © Hverken eller ¢ Bedre rustet ¢ Ved ikke ¢ Ikke relevant (Uddyb gerne din

besvarelse)

*5, Sggte du kontakt til andre?

( Ja, jeg sggte kontakt C Nej, jeg sagte ikke kontakt

*6. Har du opndet medlemskab af (st gerne flere krydser):

[ Sjeeldne-netvaerket " En relevant forening " En relevant Facebook-gruppe " Et andet relevant
netvaerk

|— Jeg har ikke opndet noget medlemskab | Ikke relevant

*7. Har du opndet kontakt med andre medlemmer af netvaerket / foreningen / gruppen?

C Ja, jeg har haft kontakt med én eller flere pr. mail, telefon eller ved personligt mgde c Nej, jeg har

(endnu) ikke opndet kontakt C Nej, jeg har (endnu) ikke forsggt at fa kontakt til nogen. Hvis nej, hvad
skal der til for at du kan opnd kontakt?

*8. Afslutningsvis vil vi gerne spgrge, om vi evt. ma kontakte dig for en uddybning af dine svar?
“ 1a tak, kontakt mig gerne C Nej tak, jeg vil helst ikke kontaktes
*9, Kontaktoplysninger

E-mail-adresse - Telefonnummer

Mange tak for din besvarelse af Sjaeldne Diagnosers opfglgende spgrgeskema om tilfredshed med

Helpline. Hvis du er interesseret i at se det endelige resultat af undersggelsen, er du velkommen til at ringe til
Sjeeldne Diagnosers sekretariat pd tIf. 3314 0010 eller skrive til mail@sjaeldnediagnoser.dk. S& sender vi dig
det feerdige resultat, ndr det foreligger. Endnu engang tak for hjeelpen.

Opfolgning effekt af Sjaeldne Diagnosers Helpline 2018

Mail sendt til dem, der gav tilsagn om at uddybe besvarelse af effekt-skema:

"Hallgj, Tak for din besvarelse af det lille spgrgeskema fra Helpline for et par uger siden. Og tak fordi vi ma
kontakte dig for en uddybning af dine svar — det ger vi nu! De spgrgsmal, vi har, handler om to ting:

1. Har du konkrete eksempler pd, hvordan du brugte hjeelpen fra Helpline?

2. Er der noget andet, du godt kunne bruge fra Helpline eller fra Sjeeldne Diagnoser?
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Du kan svare enten
- Ved at skrive lgs under de enkelte spgrgsmal nedenfor i denne mail og returnere mailen til os eller
- Ved at ringe til os pa tIf. 3314 0010 — i dag, onsdag, har vi dbent til kl. 20. Torsdag har vi 3bent
mellem 10 og 14. Fredag har vi lukket, men vi er tilbage igen mandag og tirsdag i naeste uge mellem
10 og 14.

Har vi ikke hgrt fra dig senest pa tirsdag, tillader vi os at ringe dig op naeste onsdag, d. 7. november. Det
betyder nemlig rigtigt meget for os at hgre fra dig. Jo bedre vi kan dokumentere, hvad der kommer ud af
Helpline, desto bedre mulighed har vi for at kunne skaffe penge til at fortszette Helpline. Pa forhdnd tak for
hjeelpen.”

Guide til den radgiver, der foretog de semistrukturerede telefoninterviews:

"For det farste: hvordan brugte du konkret de svar, du fik fra Helpline?” Var det i mgdet med
sagsbehandler eller sundhedsperson, du kunne bruge noget af det? Eller i mgdet med andre

"systemfolk”? Eller var det p& hjemmefronten, svarene kunne omseettes til noget nyttigt? Giv meget gerne
konkrete eksempler.

I det seneste spgrgeskema har vi spurgt til, om respondenten fgler sig bedre rustet til at klare hverdagen og
til at klare mgdet med det sociale system og/eller sundhedssystemet. Alle svarer i hgj eller nogen grad.
Hvordan og hvorfor fglte man sig bedre rustet? Er der konkrete eksempler pd, hvordan samtalen med Helpline
har kunnet bruges i forhold til Hverdagen? Kontakt med systemerne?

Hvis der skal spgrges mere ind for at f& respondenten til at byde pd det, kan der naevnes konkrete eksempler
som hvordan de evt. fik andre vinkler pd tingene og/eller hvad det var for konkret information, viden eller
sparring, de har kunnet bruge — og hvordan har det brugt det?

"For det andet: er der noget, du godt kunne bruge fra Helpline eller fra Sjeeldne Diagnoser?”
F.eks. en bisidder, patientuddannelse, mere malrettet information om din diagnose eller andet?” Dette
spagrgsmal er mindre vigtigt end det fgrste. Men HVIS de har gode ideer, er det fint at fd dem. Husk, at vi rent
faktisk nu kan tilbyde en bisidder — det ku vi ikke, da de henvendte sig i maj/juni maned.”
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C5: Appendix A: Sjeldne Diagnosers forstaelse af Empowerment

Det primaere formdl med Helpline er at bidrage til mestring af livet med sjeelden sygdom og handicap for
den enkelte sjeeldne patient og hans/hendes familie — at bidrage til en oplevelse af empowerment:

ROLLEMODELLER

NETVAERK PRAKTISK

VIDEN
TEORETISK ERFARINGSBASERET
VIDEN VIDEN

Illustrationen er udviklet i forbindelse med Sjeeldne Familiedage — et patientuddannelsesprogram malrettet
sjaeldne familier, der ikke har andre tilbud om patientuddannelse og netveerksdannelse®. Vi opfatter de fem
parametre som proxyer for empowerment.

e Ved teoretisk viden forstds bl.a. information og viden om lovgivning, strukturer, stgttemuligheder mv.
Ogsa viden om szedvanlige reaktioner ved alvorlig sygdom betegnes teoretisk viden

e Ved praktisk viden forstds bl.a. kendskab til redskaber til problemlgsning, psykisk trivsel, egenomsorg

e Ved erfaringshaseret viden forstds bl.a. viden fra andre i samme situation om handtering af livet med
sjeelden sygdom og handicap

e Ved rollemodeller forstds bl.a. andre sjaeldne borgere, som man kan spejle sig i og som kan motivere
til positiv forandring

e Ved netvaerk forstds bl.a. at man indgdr i et faellesskab med andre i samme situation, der skal tackle
lignende udfordringer

Potentielt kan Helpline bidrage til alle de valgte proxyer for empowerment:

e Helpline kan informere om gaeldende regler, strukturer i sundhedsvaesenet, stgttemuligheder i det
sociale system samt vise videre til aktuelt bedste viden om sjzeldne sygdomme mv. Helpline kan ogsa
perspektivere henvenders handlemgnstre ved at oplyse om szaedvanlige reaktioner ved alvorlig
sygdom (teoretisk viden)

e Helpline kan stgtte og r&dgive henvender i forhold til at skabe overblik over egen situation og med
konkrete redskaber til problemigsning, herunder at identificere og perspektivere handlemuligheder
mv. Helpline kan ogsa viderevise henvender til andre muligheder for information og rédgivning

16 Sjeeldne Diagnoser har opstillet et koncept for patientuddannelse mélrettet sjeeldne familier, Sjeldne Familiedage, finansieret af
satspuljen pa sundhedsomradet (2009-2014), se http://sjaeldnefamiliedage.dk/wp-content/uploads/2013/08/Koncept.pdf
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(praktisk viden)

Helpline kan yde mestringsstgtte gennem radgivernes erfaringsbaserede viden om at handtere
hverdagen med sjaelden sygdom og handicap (erfaringsbaseret viden)

Helpline kan skabe kontakt til andre sjaeldne borgere, som henvender kan spejle sig i og som kan
motivere til positiv forandring (rollemodeller)

Helpline kan skabe kontakt til andre i samme situation gennem at viderevise til en forening eller til
Sjeeldne-netveerket. Helpline kan ogsd hjeelpe med at finde relevante Facebook-grupper,
internationale kontakter mv. (netvaerk)
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PROJEKT HELPLINE 2016-2020 ER FINANSIERET AF

. TrygFonden
e Den statslige satspulje pa sundhedsomradet

Sjeeldne Diagnoser er en selvstcendig paraplyorganisation for 53 smd, landsdcekkende patientforeninger for borgere
med sjceldne sygdomme og handicap og deres familier. Organisationen blev stiftet i 1985 under navnet
Kontaktudvalg for Mindre Sygdoms- og Handicapforeninger.

Medlemsforeningerne er smd, fortrinsvis frivilligt drevne foreninger, der som medlemmer har sjceldne borgere -
patienter og deres pdrarende. Foreningerne er kendetegnet af hej medlemsdeltagelse og tiener som
omdrejningspunkt for erfaringsudveksling, vejledning, radgivning og information. Vi huser ogsa Sjceldne-netveerket
for borgere berart af sygdom sé sjcelden, at der ikke findes en relevant forening. Sjeeldne Diagnoser arbejder pd
tveers af alle sjceldne foreninger, netveerk og diagnoser.

Rrsrapporten er udarbejdet af
e Lene Jensen, Direktgr
e Stephanie Jgker Nielsen, Faglig leder

[ ] Sjeldne Diagnoser

Blekinge Boulevard 2

2630 Taastrup

Telefon +45 3314 0010
mail@sjaeldnediagnoser.dk
www.sjaeldnediagnoser.dk
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