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Sjeeldne-netvaerket 2015 - hvordan gar det?
Og hvad ggr vi nu?

Sjeeldne-netvaerket er et netvaerk for borgere bergrt af sygdom sa sjaelden, at der ikke findes en relevant
forening. Medlemmerne af sjeeldne-netvaerket er sjeeldne borgere — patienter og pargrende. Pr. 10.
december havde Sjaeldne-netveerket 553 medlemmer fordelt pa 169 forskellige diagnoser. 2-3
diagnosegrupper har 15-19 medlemmer, mens alle andre grupper har faerre medlemmer. Langt de fleste
grupper er ganske sma. 66 diagnosegrupper bestar af én person.

| dette notat er der fgrst et kort afsnit om baggrunden for Sjeldne-netveerket. Herefter prasenteres en
evaluering af netvaerket, gennemfgrt i efteraret 2015. Pa udvalgte punkter sammenlignes resultaterne med
en lignende evaluering, der blev foretaget i 2011. Formalet med evalueringen og med dette notat er at
kvalificere det videre arbejde med Sjeeldne-netvaerket.

Sjeldne-netvaerket - baggrund

Der er kun lidt viden om at leve med sjeeldne sygdomme og handicap. Den stgrste viden findes hos de
sjeeldne borgere selv og i deres foreninger. Netop foreningerne er borgernes hovedkilde til information,
viden, vejledning og radgivning om sjaldne sygdomme og handicap.

Imidlertid er der ikke foreninger til radighed for alle sjaeldne borgere. Nogle er sa sjeldne, at der ikke er
grundlag for at danne en dansk forening. De seerligt sjeeldne har tidligere haft en Kontaktordning hos
Socialstyrelsen til radighed. | 2012 overtog Sjaeldne Diagnoser Kontaktordningen fra Socialstyrelsen og
omdgbte den til Sjeldne-netveerket.

Formalet med Sjaeldne-netvaerket er at saette sjeldne borgere med samme szerligt sjeeldne diagnose eller
med de samme sjeldne problemstillinger i kontakt med hinanden med henblik pa erfaringsudveksling og
gensidig stgtte.

Sjeeldne Diagnoser er paraplyorganisation for 52 sma sjeeldne-foreninger og for Sjaldne-netveerket. Den
vaesentligste aktivitet i netvaerket er at medlemmerne Igbende far opdaterede kontaktoplysninger pa andre
med samme diagnose som dem selv. Herud over sgger Sjeeldne Diagnoser at anspore til virtuel kontakt,
ligesom der i efteraret 2015 for fgrste gang blev holdt et Sjaldne-treef.

Hvorfor er der brug for Sjeldne-netvaerket?

Som anfgrt indledningsvis findes den stgrste viden om at leve med sjaelden sygdom og handicap hos de
sjeeldne borgere selv. Nar der grundet i diagnosens sjeeldenhed ikke er en relevant forening til radighed, er
Sjeldne-netveerket en mulighed for at opna kontakt til andre i samme situation. Og faktisk har seaerligt
sjeeldne borgere endnu stgrre udfordringer end andre sjeldne borgere. Det fremgar bl.a. af en stgrre
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spgrgeskemaundersggelse, som Sjeldne Diagnoser har gennemf@rt sammen med SFI — det Nationale
Center for Velfeerd®. Heri vises bl.a., at
- Medlemmer af Sjaldne-netvaerket oplever at have mere brug for psykologhjeelp og kriseterapi, nar
de far diagnosen
- De fgler sig mindre informeret om rettigheder og tilbud end andre sjeeldne borgere
- De har mere behov for stgtte, for at kunne deltage pa lige fod med andre i sociale sammenhznge
mv.

Resultaterne er signifikante, dvs. de ikke skyldes statistiske tilfaeldigheder. Herud over viser undersggelsen,
at mere end 8 ud af 10 medlemmer af Sjeldne-netvaerket havde mest brug for kontakt til andre i samme
situation, da de fik stillet den sjaldne diagnose.

Der er saledes et massivt behov for at give szerligt sjaeldne borgere mulighed for at komme i kontakt med
andre, der er i samme situation som dem selv.

Evaluering af Sjeldne-netvaerket

F@r Sjeeldne Diagnoser begyndte at laegge hus til Sjeeldne-netvaerket, blev der i 2011 gennemfgrt en
evaluering af ordningen (dengang hed den Kontaktordningen)?®. Evalueringen indebar, at medlemmer af
netvaerket fik lejlighed til at svare pa en raekke spgrgsmal om, hvad de far ud af at veere med — og hvad de
kunne gnske sig andet/mere.

| efteraret 2015 blev gennemfgrt endnu en evaluering, denne gang af Sjeeldne Diagnoser. Formalet er dels
at se pa, hvordan medlemskabet af Sjeeldne-netvaerket opleves og dels at se pa, om der er sket andringer
siden 2011. Alt i alt skal evalueringen bruges til at kvalificere Sjeeldne Diagnosers arbejde med Sjaldne-
netvaerket fremover.

Om evalueringen 20153

Evalueringen blev gennemfgrt via en spgrgeskemaundersggelse. Spgrgeskemaet indeholdt 23 spgrgsmal og
blev sendt i elektronisk form til de medlemmer af Sjeeldne-netvaerket, som har opgivet e-mailadresse og pa
papir til de medlemmer, som ikke har opgivet e-mailadresse.

| alt blev udsendt 563 spgrgeskemaer. Der blev gennemfgrt én generel rykkerprocedure. Alt i alt blev der
modtaget 246 besvarelser. Det giver en svarprocent pa 44 pct. Knapt 40 pct. af dem, er svarede, er
medlemmer med en sjeelden diagnose, mens godt 60 pct. er pargrende.

| det fglgende gengives de vigtigste resultater af spgrgeskemaundersggelsen. Langt de fleste resultater er
direkte sammenlignelige med resultaterne af 2011-evalueringen. Der foretages en simpel sammenligning af
de resultater, hvor der er en forskel i besvarelserne pa mere end 5 procentpoint. | slutningen af hvert afsnit
er der en kort opsummering og perspektivering af resultaterne, skrevet med kursiv skrift.

! Sjeeldne Diagnoser og SFI (2015): Guldkunde i det sociale system — resumé og perspektivering af en undersggelse af den sociale indsats overfor
borgere med sjeeldne diagnoser og deres pargrende

? Servicestyrelsen (2011): Evaluering af kontaktordningen for personer med sjaeldne handicap

3 Evalueringen er gennemfgrt af Sjeeldne Diagnoser med udgangspunkt i det spgrgeskema, Servicestyrelsen anvendte i 2011. Det er Stephanie Jgker
Nielsen, Susanne Romlund og Lene Jensen, der har omformet og udsendt spgrgeskemaet, mens Vidja Navaneesan har staet for indsamling og
fremstilling af data. Naervaerende notat er skrevet af Lene Jensen og Stephanie Jgker Nielsen
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Resultater

Medlemskab af Sjeldne-netvaerket

Der var seks svarmuligheder pa, hvorfor man har meldt sig ind i Sjeeldne-netvaerket, og man kunne vaelge
mere end én svarmulighed. Absolut topscorer er, at man har meldt sig ind i Sjeeldne-netvaerket for at fa
kontakt med andre med samme diagnose — det angiver mere end fire ud af fem (81 pct.). Ca. halvdelen har
(ogsa) angivet, at det handler om fa kontakt med andre i samme livssituation, at fa ny viden om diagnosen,
behandlingsmuligheder, social stgtte og/eller at stille sine erfaringer og viden til radighed.

Tallene tyder pa, at langt de fleste melder sig ind i Sjeeldne-netvaerket for at fG kontakt med andre med
samme diagnose, sekundaert med andre i samme livssituation. | forhold til 2011 er der lidt flere, der
motiverer deres medlemskab af netvaerket med at fa kontakt til andre med samme diagnose eller i samme
livssituation. Lidt faerre er motiveret af at stille egne erfaringer til radighed.

Kontakt
To ud af tre (66 pct.) medlemmer af Sjaeldne-netvaerket har haft kontakt med andre medlemmer. Det er pa
samme niveau som i 2011.

Af dem, der ikke har haft kontakt, angiver knapt halvdelen, at det skyldes at de ikke selv har taget initiativ
til kontakt. Lidt faerre peger pa, at ingen har taget initiativ til at kontakte dem. Knapt tre ud af 10 (28 pct.)
angiver, at der ikke er andre i netvaerket med deres diagnose. | forhold til 2011 er der faerre, der angiver, at
der ikke er andre med deres diagnose (et fald fra 39 pct. til 28 pct.).

Blandt dem, der har haft kontakt til andre, er e-mail den hyppigste kontaktform (57 pct.) efterfulgt af
telefonkontakt (46 pct.). Pa tredjepladsen kommer de sociale medier (36 pct.), mens godt én ud af fem har
haft et personligt mgde (22 pct.). | forhold til 2011 er der forholdsvis feerre, der har haft kontakt pr. e-mail
og telefon og flere, der har haft kontakt gennem de sociale medier. Andelen, der har haft et personligt
mgde, er faldet fra 31 til 22 pct. Det skal dog bemaerkes, at der var flere svarmuligheder i 2015 end i 2011,
hvorfor tallene ikke er direkte sammenlignelige.

Mgnsteret for kontakten er meget ens i 2011 og 2015: Knapt halvdelen (47 pct.) har kun vaeret i kontakt
med andre medlemmer af netvaerket ved én lejlighed. 44 pct. har kontakt efter behov. Ganske fa har
planlagt deres kontakt efter et bestemt mgnster (4 pct.).

Blandt dem, der har kontakt med hinanden, er der 13 pct., der har kontakt hver maned eller oftere. | 2011
var det kun 7 pct., der havde kontakt sa ofte. Men de fleste har kontakt i gennemsnit hvert halve ar eller
mere sjeldent — det angiver to ud af tre (67 pct.). | 2011 var det tilsvarende tal 73 pct.

De ting, man har kontakt omkring, speender vidt — der var seks svarmuligheder og man kunne vaelge mere
end én. Pa fgrstepladsen kommer dét at dele viden om sygdomsudvikling og behandlingsmuligheder (73
pct.), skarpt efterfulgt af dét at udveksle erfaringer med ligesindede om udfordringerne ved at leve med en
sjeelden diagnose eller at veere pargrende (66 pct.). Hver fjerde (25 pct.) laegger vaegt pa at kunne sparre
om familiens dagligdag. For alle svarmuligheder gaelder, at de tillaagges mindre vaegt i 2015 set i forhold til
2011.
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Som noget nyt er der i 2015 spurgt til kontakt via det virtuelle mgdested Podio. 72 pct. angiver at have faet
information om Podio, men kun fem pct. angiver at bruge Podio aktivt. Blandt arsagerne til ikke at bruge
Podio angiver halvdelen (50 pct.), at det er for vanskeligt at anvende, mens godt hver fjerde (26 pct.)
angiver ikke at have behov for virtuelt faellesskab.

Tallene tyder pa, at to ud af tre medlemmer af Sjaeldne-netvaerket opndr kontakt med andre, mens knapt tre
ud af 10 angiver, at der ikke er andre med samme diagnose som dem selv. Sidstnaevnte er ikke en
overraskelse, da mere end en tredjedel af diagnosegrupperne i netveerket kun har ét medlem. Potentialet
for, at flere kommer i kontakt med andre med samme diagnose som dem selv indenfor netvaerket, er altsd
ikke stort. Men der er grundlag for at
- Understgtte kvalitet og hyppighed af kontakt blandt dem, der allerede har/har haft en form for
kontakt. Det store flertal har kun kontakt hvert halve Gr eller mere sjeeldent. Erfaringer fra Sjaeldne
Diagnosers medlemsforeninger tilsiger, at langt de fleste har gavn af mere hyppig kontakt/et
tettere netvaerk
- Facilitere kontakt pa tveers af diagnosegrupper, centreret om feelles problemstillinger. Det vil bdde
veere til gavn for dem, der er alene med deres diagnose og for dem, som er med i meget smd
diagnosegrupper og/eller som ikke kan spejle deres udfordringer hos andre i diagnosegruppen
- Forstaerke oplysningsindsatsen om Sjaeldne-netvaerket med henblik pa at fa flere medlemmer, ogsa
til de diagnosegrupper, der pt. bestar af én person.

I den videre indsats omkring Sjeeldne-netveerket skal det tages i betragtning, at kontakt gennem de sociale
medier spiller en stadigt stgrre rolle. Medio december 2015 introduceres derfor en lukket Facebook-gruppe
for hele Sjeeldne-netvaerket.

| forhold til virtuel platform i gvrigt, s angiver godt 1 ud af 4, at de ikke har behov herfor. Det ma betyde, at
knapt 3 ud af 4 kan taenkes at opleve et behov for virtuel kontakt. Halvdelen af alle dem, der har faet
oplysning om Podio vurderer, at det er for vanskeligt at anvende. Pa baggrund af de erfaringer, der hgstes
med ovennzevnte Facebook-gruppe, vil strategien for virtuel kontakt for Sjeeldne-netvaerket blive revideret i
2016.

Behov og barrierer for kontakt

Under denne overskrift er spurgt til, hvordan man bruger internettet i forbindelse med den sjeldne
diagnose. Tre ud af fire (74 pct.) angiver, at de sgger information generelt om diagnosen pa internettet,
mens knapt halvdelen (45 pct.) sgger kontakt med andre med samme diagnose udover dem, som er med i
Sjeeldne-netvaerket, f.eks. pa Facebook. | forhold til 2011 er der dobbelt sa mange, der bruger internettet til
at spge kontakt med andre.

Hvad angar barrierer for kontakt til andre via Sjeeldne-netveaerket angiver knapt fire ud af 10 (37 pct.), at
manglende overskud i hverdagen er en barriere for at opna kontakt. Knapt tre ud af 10 (29 pct.) angiver, at
geografiske afstande er en barriere. Godt 2 ud af 10 (22 pct.) angiver, at stor forskel i sygdomsforlgbet er en
barriere for kontakt. Godt 2 ud af 10 (22 pct.) oplever ingen barrierer i forhold til at fa kontakt. | forhold til
2011 er der lidt flere, der ingen barrierer oplever og langt flere, der oplever manglende overskud i
hverdagen som en barriere.
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Der er ogsa spurgt til, hvordan medlemmerne er blevet bekendt med Sjaeldne-netveerket. Det er Sjeldne
Diagnosers hjemmeside (35 pct.) og sggninger pa internettet (36 pct.), der er topscorere. Hver fjerde (26
pct.) har modtaget information om Sjaeldne-netveerket fra praktiserende laege/hospitalet. Fem procent har
fundet vej gennem en pjece eller et opslag om netvaerket. Kun én procent har hgrt om Sjaeldne-netvaerket
gennem sagsbehandler fra kommunen. | forhold til 2011 spiller Sjeeldne Diagnosers hjemmeside og
internettet en langt st@rre rolle i 2015. Det skal dog bemaerkes, at der er sket aendringer i Sjeeldne-
landskabet siden 2011, hvorfor resultaterne ikke er fuldt ud sammenlignelige.

Sjeeldne-netvaerket opfylder i meget hgj eller hgj grad behovet for kontakt til andre med samme diagnose
for knapt to ud a 10 (18 pct.). Ca. samme antal (21 pct.) oplever, at netvaerket i nogen grad opfylder
behovet. Fire ud af 10 oplever, at netvaerket kun i mindre grad eller slet ikke opfylder behovet for kontakt.
Tallene var i samme stgrrelsesorden i 2011.

Mere end halvdelen af besvarelserne (133) indeholder svar pa det abne spgrgsmal om, hvorfor eller hvorfor
ikke Sjeeldne-netveerket opfylder behovet for kontakt. Af dem, der oplever, at Sjaeldne-netvaerket opfylder
behovet for kontakt svarer de fleste, at de oplever at fa kontakt til andre med lignende problemstillinger og
at de ud fra deres erfaringsbaserede viden kan hjalpe hinanden. Dem, som oplever, at Sjeeldne-netveerket
kun i nogen grad eller slet ikke opfylder behovet for kontakt, peger iseer p3, at de enten er helt alene eller
fa for til at fa et netvaerk til at kgre. Andre melder om for stor aldersspredning, forskellige sygdomsmenstre,
geografien som begreensende og at det er for sveert at tage kontakt til andre i det diagnosespecifikke
netvaerk.

Knapt 4 ud af 10 oplyser, at de deltager i andre patientnetvaerk end Sjaldne-netvaerket. Dette er i samme
stgrrelsesorden som i 2011.

Det fremgar klart, at internettet spiller en stadig st@rre rolle for information og kontakt. Hvad angar
barrierer for kontakt er det iseer manglende overskud i hverdagen og geografiske afstande, der angives som
drsager. To ud af 10 oplever ingen barrierer. Ca. 4 ud af 10 oplever, at Sjaeldne-netvaerket i meget hgj, i hgj
eller nogen grad opfylder behovet for kontakt med andre med samme diagnose, mens samme antal oplever,
at dette kun i mindre grad eller slet ikke er tilfaeldet. Nar vi ser pd besvarelserne af de abne spgrgsmdl star
det klar, at mange oplever at det er for svaert at opnd kontakt og/eller at forskellighederne er for store,
selvom der er andre med samme diagnose. Sjeeldne Diagnoser vil i 2016 arbejde videre med at understgtte
kontakten og med at facilitere kontakt pa tveers af diagnosegrupperne for at medlemmerne i hgjere grad
kan fa kontakt med andre, der oplever samme problemstilligner som dem selv, ogsa selvom de ikke har
samme diagnose.

Udvikling af Sjaeldne-netvaerket
| spgrgeskemaet er angivet otte indsatsomrader i forhold til at udvikle Sjaeldne-netveerket. Topscorere
(defineret som dem, der svarer, at indsatsomradet er meget vigtigt eller vigtigt) er at

- gge Sjeldne-netvaerkets synlighed blandt malgruppen (77 pct.)

- udvikle personlige beretninger som supplement til diagnosebeskrivelserne (77 pct.)

- mulighederne for at etablere kontakt til andre medlemmer (75 pct.)

- udvikling af diagnosebeskrivelserne (70 pct.).
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Mindst vigtigt er det at ggre noget ved tilmeldingsproceduren (42 pct.) og at give medlemmerne bedre
mulighed for at praege netveerkets indhold (44 pct.).

| forhold til 2011 er der ikke sket meget store forandringer. Dog vurderes det mindre vigtigt at udvikle
diagnosebeskrivelserne. Det kan bl.a. skyldes, at der ikke lzengere er den taet kobling mellem Sjldne-

netvaerket og diagnosebeskrivelserne, som der var op til 2011.

Afslutningsvis i spgrgeskemaet var der mulighed for at anfgre kommentarer mv. Baseret pd disse
kommentarer tegner der sig fglgende indsatsomrdder i forhold til at udvikle Sjeeldne-netvaerket:

- Flere medlemsrettede kursusaktiviteter — gerne lokalt:
o Treef over relevante emner/temaer- internt og pad tveers af diagnoser
o Mestringskurser om hvordan man hdandterer livet med en sjaelden sygdom
o Temadage om f.eks. social lovgivning og borgeres rettigheder
- Oplysningskampagner rettet mod:
o Social- og sundhedsprofessionelle
o Borgere/patienter med seerligt sjseldne sygdomme
o Befolkningen generelt
- Teettere kontakt til sekretariatet i Sjaeldne Diagnoser:
o Stgttende og vejledende samtaler pr. telefon
o Oplysninger om relevante kurser, viden og sidste nyt pad sjaeldne-omrddet
o Konkret stgtte til netvaerksdannelse
= Podio, Facebook eller email-netveerk

Det ma bemeerkes, at der i de gremaerkede midler til Sjeeldne-netvaerket ikke er indeholdt midler til sédanne
indsatser. Sjeldne Diagnoser vil i 2016 og fremover arbejde for pa projektplan at skaffe midler hertil.
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