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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 sjaeldne borgere —
patienter og pargrende — har brug for hjzelp. Det handler bdde om at komme i
kontakt med andre, at finde mere information om deres sjeeldne 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 sjaelden 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
arsperiode”. Neervaerende version er del A, hvor arbejdet i og omkring Helpline praesenteres. Hovedtal og
bilag findes i den samlede rapport, http://sjaeldnediagnoser.dk/wp-
content/uploads/2018/11/d930366abbd65fce0dc3a4bc659ef8b9. pdf



http://sjaeldnediagnoser.dk/wp-content/uploads/2018/11/d930366abbd65fce0dc3a4bc659ef8b9.pdf
http://sjaeldnediagnoser.dk/wp-content/uploads/2018/11/d930366abbd65fce0dc3a4bc659ef8b9.pdf

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 Sjaeldne Diagnoser grundlag for stgrre synlighed og relevans.
Sekretariatet oplevede et stigende antal henvendelser direkte fra sjeeldne borgere, der havde brug for
information, radgivning og stgtte.

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 sjeeldne borgere oplever, de har féet utilstraekkelig 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 sjaeldne
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 Sjaeldne Diagnoser en
projektbeskrivelse om udvikling og drift af en Helpline i regi af Sjaeldne 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 p& 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 pérorende”.

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 pé 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 Igbende 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, Sjaeldne Diagnoser hviler pd. Behovene
involverer som oftest bdde sygdomsmaessige og sociale og evt. andre problemstillinger pa tveers af sektorer.
Veerdigrundlaget er:

e Hjeelp til selvhjeelp 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

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

Organisationsdiagram for Helpline
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1 Medlemskaber 1
1 RédgivningsDanmarkog ENRDHL !

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 netvaerket 17 medlemmer. ENRDHL kan hjeelpe til at finde relevant viden og internationale netveerk
for personer ramt af ultrasjaeldne sygdomme. Der udarbejdes &rligt en Annual Caller Profile Analysis, hvori der
fra og med oktober 2016 ogsd indgér data fra den danske Helpline.

Helpline er ogséd medlem i R&dgivningsDanmark, 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 rddgivning, 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 indevaerende 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 drsperioden, 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 drsperioden, da der ikke var tilstraekkelig efterspargsel efter en sadan.
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 rddgivere 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 radgivere i
teamet. Der fundraises med henblik pd ogsd i kommende &rsperioder 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 foreeldre til bgrn med sjeelden sygdom og voksne med en
sjeelden diagnose, se http://sjaeldnediagnoser.dk/faa-en-sjaeldne-navigatorer/



e Til gennemfgrsel af malinger af tilfredshed og mulig effekt er tegnet abonnement pé
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

A.3.1. HELPOS

Med henblik pd 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
Handtering
Resumé

H W=

Skema over registreringer i HELPOS pkt. 1 - 3:

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

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

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

A.3.2. Erfaringer og drift

I forleengelse af afrapportering af fgrste &rsperiode, blev en raekke registreringsprocedurer gennemgéet med
radgiverne og tilpasset. Det handlede bl.a. om registrering af udiagnosticerede, samspil mellem kontakt til
andre og Sjeeldne-netveerket, vurdering af stgtteform, vurdering af henvendelsens svaerhedsgrad samt
vurdering af medgdet tid til besvarelse af den enkelte henvendelse.




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

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

e Det er ikke alle henvendelserne, som registreres pa 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 isser 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 kan — ved 138 henvendelser er alder og/eller kgn pd 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 angar
registrering af medgédet 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. ogsa afs. A.6.1. om tiltag omkring endnu
bedre registrering.

A.4. Hovedtal for henvendelser og besvarelser

A.4.1. Hvem henvender sig - og hvordan?
I den anden 3rsperiode 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/Sjaeldne-netveerket
e Forzeldre og andre pargrende stdr 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 Sjeeldne-netvaerket.
e Knapt én ud af tre (32 pct.) af henvendelserne handler om bgrn under 15 dr. 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 ar.

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

Hvad angdr 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 drsperiode set i forhold til den farste. At sd 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-netveerket.



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 pé Sjeeldne Diagnosers hjemmeside. Det geelder 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 drsperiode
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
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 (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 “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 sjeeldne-netvaerket. 11 af
diagnoserne blev oprettet som grupper i Sjaeldne-netvaerket.

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

Top fem over sjaeldne diagnoser blandt
henvendeme til Helpline

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

Fibras dysplasi

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

3 EH E B I»
L= I e I I I = 2

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 pd
hhv. Center for Sm& Handicapgrupper samt i Socialstyrelsens Team Sjeeldne 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.

A.4.3. Hvilke typer stotte gives?
Helpline yder tre typer stgtte — /nformation, mestringsstotte og individuel rédgivning:

e Ved /nformation forstds, at radgiver 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 p& sundheds- og socialomrddet registreres som information

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

e Ved /ndividuel rddgivning forstds radgivning, der gives pd baggrund af henvenders personlige
oplevelser og udfordringer og hvor rddgiver 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 farste rsperiode er der markant feerre der modtager to typer af statte, 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. haenge sammen med, at radgiverne 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?
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 det sociale omrdde.

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

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

Indenfor samme henvendelse kan flere emner komme pd banen. Nedenfor er vist emnerne fordelt pa
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 fglger oplysning og information om sundhedsrelaterede forhold (132
henvendelser) samt oplysning om kontakt til andre (125 henvendelser ud af de 357).

e Den individuelle rddgivning 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 pd dagsordenen, mens der ved godt én ud af fire af disse henvendelser,
(ogsd) er emner af sundhedsmaessig karakter.

Set i forhold til ferste drsperiode er der markant flere, der modtager mestringsstgtte, mens markant faerre
modtager oplysning og information. Lidt faerre modtager individuel rddgivning. Samtidig er andelen af
individuel rddgivning af socialfaglig karakter steget markant indenfor sidstnaevnte gruppe. At sd 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 darsperiode vaere fokus pd 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 pd 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 sveerhedsgraden ikke registreret. Fordeling pd sveerhedsgrad er stort set uaendret set i
forhold til fgrste drsperiode.

10



A.4.5. Hvordan besvares henvendelserne?

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

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

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

Set i forhold til ferste drsperiode har der veeret en nedgang i antallet af henvendelser, der besvares bistdet af
vejlederkorps og foreningsvejledere. Projektgruppen pataenker 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 pd anden vis. 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. Ogsa tidsforbruget for den samlede besvarelse varierer. R&dgiverne
registrerer pa:

e Direkte tid: antal minutter anvendt pd bHesvarelse
e Indirekte tid: antal minutter anvendt pa informationssggning, kontakt til andre aktgrer, registrering
mv.

Halvdelen af henvendelserne (48 pct.) kan besvares med et tidsforbrug pa 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 fagrste drsperiode.

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. ogsa afs. A.6.1.
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A.5. Tilfredshed og effekt

Sjeeldne Diagnoser har som ambition dels at méle p& henvendernes tilfredshed og dels pd effekten af
besvarelsen set i et empowerment-perspektiv. Sjaeldne Diagnosers forstdelse af empowerment er
praesenteret i Annex A. Formdlet 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 effektmaéling, da det vil veere 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 pé felgende made:

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

2. Alle, der besvarer tilfredsheds-skemaet far tilbud om at f& et nyt spargeskema tilsendt 2-3 méneder
efter for at afdaekke, om den rddgivning de modtog, kunne omsaettes i praksis — et forsgg pd
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 tilfredshedsmaélingen fremgar, at respondenterne er meget tilfredse med rddgivers 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 mades forstdelse, konkret radgivning og vilje til at undersgge problemstillinger, der ikke
umiddelbart kan handteres tilfredsstillende.

De meget positive vurderinger af rddgivernes 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

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 (Sjeeldne Diagnoser, 2013)
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med nogen, der selv har erfaringer med og viden om at leve med sjaeldne sygdomme og handicap eller som
kan treekke p& nogen, der har det.

Né&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” gzeldende 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 pa
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 faet 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 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” 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 erklzerer sig tilfredse eller
meget tilfredse med besvarelsen af deres henvendelse. P& baggrund af resultaterne af farste del af
undersggelsen vurderes dette kriterium at vaere madt.

A.5.3. Forsgg pa maling af effekt

Primo oktober blev de 22 deltagere i tilfredshedsmaélingen, der havde tilkendegivet interesse i at deltage i
effektmdlingen, tilsendt et link til et nyt spgrgeskema. I alt 17 respondenter besvarede spgrgeskemaet.

Af forsgget pé effektmadling fremgér, 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 sundhedsvaesenet. 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 fa tro pa selv at kunne Igse problemerne. En henvender har dog ikke oplevet, at Helplines indsats
har bragt familien videre. Respondenterne havde ogsé en raekke forslag til, hvad Helpline burde kunne
tilbyde, herunder bisidderordning, som siden er blevet oprettet.

En videre udvikling af effekt-mdlingen 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.
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:

e Bisidder-assistance — Sjeeldne Diagnoser dbnede Bisidder-ordning pr. 1. oktober 2018
e Partsrepraesentation — kan for indevaerende ikke tilbydes
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e Synliggare Helpline og hele Sjeeldne-omrddet — der arbejdes lsbende med dette

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

e Operette gruppe for pargrende, hvor man kan sgge stgtte og dele bekymringer — Sjaeldne Diagnoser
og Komitéen for Sundhedsoplysning arbejder for indeveerende 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 rddgivernes
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 r&dgiverne fortsaette og intensivere det tiltag,
der efter fgrste drsrapport blev igangsat omkring at udveksle erfaringer om deres praksis med henblik pa at
ensrette denne. Endelig vil der blive sat skarpt p& selve r&dgivningssystemet med henblik pd evt. at fa
foretaget tekniske aendringer, der kan sikre en mindre fejimargin i registreringen. Det skal dog bemaerkes, 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
veere overraskende, da de har en forventning om, at Helpline r&der 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 draftet en omlzzgning af vejlederkorpset og dets rolle
samt en let omkalfatring af Radgiverteamet. Baggrunden herfor er, at der fra fgrste 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 pd tvaers af diagnoser. Der har ogsa vist sig en raekke
praktiske udfordringer ved at have frivillige rddgivere i Radgiverteamet 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 omlaagninger af organisationen af Helpline:

e Alle frivillige rddgivere i Radgiverteamet skal kunne mgde frem pd kontoret i forbindelse med vagter
mv. Derfor rekrutteres én-to nye frivillige rddgivere til Radgivningsteamet
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De to r&dgivere, der for indevaerende har base i Jylland kommer til at udggre hovedstammen i et nyt
"Specialist-vejlederkorps” bestdende af foreningsvejledere pd tveers af foreninger, der har ressourcer
til at indgd i besvarelse af henvendelser pd 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 sgges sikret ved at ggre praesentation af Helplines aktivitet og
diskussion heraf til et fast punkt ved Sjeeldne 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
pé opstilling af mere sammenhaengende patientforlgb for denne gruppe. I arbejdet med opfelgning
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
Sjaeldne-navigatorer™. 1 forste 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
bade 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 vaerdifuldt 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 Igses
Endvidere blev en raekke andre mulige indsatsomréder identificeret i den forste 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 farste drsrapport, er fokus som

fglger:

% http://sjaeldnediagnoser.dk/bisidder/
" http://sjaeldnediagnoser.dk/faa-en-sjaeldne-navigatorer/
2 http://sjaeldne-netvaerket.sjaeldnediagnoser.dk/

15



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 pd at uddrage leering omkring de udfordringer, der ggar sig
galdende, 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 pa tvaers 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 pé dette i tredje
drsperiode.

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

Henvendelser vedr. problemer med kommunale bevillinger af merudgifter relateret til dicetpresparater
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 sjaeldne sygdomme, der har behov for
dicetpraeparater mv.

P& baggrund af en raekke forskelligartede henvendelser stér det klart, at der er brug for md/rettet
patientuddannelse for sjzeldne patienter og pararende. Saledes opleves i Helpline et stort behov
herfor, ligesom det i opfglgningen pa forsgg pa effektmdling blev foresldet, at der laves en indsats for
pargrende. Udvikling af malrettet sjeeldne-patientuddannelse er ogsd en anbefaling i opfglgning.
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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 haj medlemsdeltagelse og tiener som
omdrejningspunkt for erfaringsudveksling, vejledning, radgivning og information. Vi huser ogsd Sjceldne-netveerket
for borgere berart af sygdom sé sjcelden, at der ikke findes en relevant forening. Sjceldne Diagnoser arbejder pé
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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