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Sjeeldne Diagnosers Helpline dbnede 1. oktober 2016. Aktiviteten i Helpline afrapporteres arligt'. Helpline
er organiseret i projektform finansieret af TrygFonden og af den statslige satspulje pa sundhedsomradet.
Helpline i projektform er finansieret til og med 1. kvartal 2020.

1. Tilfredshed og effekt, nar borgerne er fa
Nar det handler om sjaeldne sygdomme og handicap, er meget sma talstgrrelser et vilkar. Typisk er det ikke
muligt at anvende gaengse malemetoder, som kraever en vis volumen for at veere valide. Samtidig er
metoderne til at male effekten af interventioner som Helpline et omrade i stadig udvikling. Nar vi alligevel
spger 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 maling taget udgangspunkt i videnskabelig litteratur® og
Sjeeldne Diagnosers egne erfaringer inden for omradet * og der sgges malt pa tilfredshed og effekt
saledes:
1. Henvendernes umiddelbare tilfredshed afdeekkes arligt gennem et anonymt online spgrgeskema.
Alle, der henvender sig i manederne maj og juni far tilbud om anonym deltagelse. Deltagerne i
malingen er saledes rekrutteret tilfeeldigt, i det alle henvendere har faet tilouddet om deltagelse.

! http://sjaeldnediagnoser.dk/helpline-rapporter/

2 ”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)

? sjldne Diagnoser har opstillet et koncept for patientuddannelse malrettet sjeeldne familier, Sjeeldne 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 (Sjeldne Diagnoser, 2013)
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Gennemfgrt i 2017 og 2018, planlaegges ogsa gennemfgrt i 2019. Resultaterne for 2018 er
praesenteret i afsnit 3.

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

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

| bilag a er spgrgeskemaerne mv. gengivet.

Blandt Helplines succeskriterier er:
e At mindst 75 pct. af henvenderne erklaerer 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. | arsrapporten for Helpline prasenteres resultaterne af
undersggelsen, idet resultaterne bl.a. anvendes til at kvalificere den information, stgtte og radgivning, der
gives fra Helpline.

2. Maling af tilfredshed

Helpline modtog/handterede i alt 80 henvendelser i maj/juni 2018. 31 deltog i tilfredshedsmalingen. Kun
fire ud af de 31 havde henvendst 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.

Der blev i tilfredshedsmalingen stillet i alt 17 substansspgrgsmal, jf. bilag 1.

De indledende fgrste fem spgrgsmal vedrgrte 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
henvendete sig pr. telefon, oplevede ”Slet ikke”, at det var vanskeligt at komme igennem pa 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.

Ferste batteri af spgrgsmal handlede om "mgdet med radgiver”. Dette batteri var der 30, der svarede pa.
Der blev stillet spgrgsmal om ”I hvilken grad oplevede du at...”:
e Alle 30 respondenter svarede, at de ”I hgj grad” oplevede, at
o Radgiver var venlig
o Radgiver var stgttende

* | appendix A er beskrevet mere om Sjeldne Diagnosers forstaelse af empowerment.
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o Radgiver formulerede sig klart og tydeligt
29 respondenter svarede at de ”I hgj grad” oplevede, at
o Radgiver havde tid
o Radgiver udviste forstaelse for henvenders situation
o Radgiver var engageret
28 respondenter svarede, at de ”I hgj grad” oplevede, at
o Radgiver lyttede.

Naeste batteri af spgrgsmal handlede ogsa om "oplevelsen af radgivere”. Til dette batteri var der ogsa 30,

der svarede:

MI

28 respondenter fglte sig ”| hgj grad” tryg ved at tale med radgiver om sin situation, mens to
nogen grad” fglte sig tryg

24 respondenter oplevede, at radgiver "I hgj grad” havde kendskab til livet med sjaeelden sygdom,
mens fem oplevede dette ”I nogen grad”. En oplevede, at radgiver ”Slet ikke” havde kendskab til
livet med sjeelden sygdom

22 respondenter oplevede at radgiver ”1 hgj grad” var i stand til at besvare deres spgrgsmal, seks
oplevede det ”I nogen grad” og to oplevede, at radgiver ”I mindre grad” var i stand til at besvare
deres spgrgsmal

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

Afslutningsvis i dette batteri var et spgrgsmal om hvorvidt rddgiver sagde eller gjorde noget, som var

seerligt godt eller darligt?”. 19 svarede bekraftende herpa og afgav kommentarer herom:

1.

2.
3.
4

“

N

10.

11.

”"0Omag. Ville spgrge 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 fglelse af ikke
at veere alene”

“Gav nogle brugbare rdd til at komme videre”

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

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

“Radgiver kunne ikke selv svare pd en del af mine spgrgsmdal, men hun noterede dem og
konsulterede en anden rddgiver, som efterfglgende ringede mig op og kunne besvare mine
sp@rgsmdl. Det var rigtig godt, at den fgrste radgiver fulgte op og sgrgede for, at jeg kom i kontakt
med en anden radgiver, der kunne besvare mine spgrgsmal”

“Rddg havde ikke specialviden i forhold til sygdommen. Og den henvisende instans var en forening
for foraeldre og ikke hjaelp til den voksne m sjaeldne dign”

“Det var et spgrgsmal omkring service og social hund jeg havde, sa 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 sG gik hen og snakkede med dem. Det kan man da sige at vaere engageret i sit
arbejde. Stor stor ros til <radgivers navn>"

“Hun var bare meget venlig og engageret, desvaerre var der ikke den store hjeelp at fa rent
lovgivningsmeaessigt, men det er jo ikke <rddgivers navn>'s skyld Man faler tryghed og forstdelse.”



12.

13.
14.
15.

16.
17.

18.
19.
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“Jeg er for nylig sygemeldt og agter at sgge fartidspension. Radgiveren anbefalede at jeg meddeler
dette til kommunen ved fdrste opfalgende mgde 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 hgre under”.

“Jeg har talt med <rddgivers navn> to gange inden for 6 mdneder, og begge gange oplevet en helt
enestdende empati, forstdelse og faglighed. Det betyder for mig at jeg er rigtig godt forberedt pa
mit kommende samarbejde med kommunen om jobafklaring. Det er ogsa en helt szerlig oplevelse at
der er god tid, sG man ndr at komme rigtig godt rundt om de sp@grgsmdl som ogsd opstar undervejs i
samtalen. Tusind tak for det arbejde | g@r i organisationen. | g@r en verden til forskel for os som
lever med de svaere og sjaeldne diagnoser:-)”

“Kom med konkrete eksempler pa L@gsninger”

“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 mgdt med forstaelse frem for at
skulle forklare, forklare, forklare som hos alle andre instanser i vores liv med et sjseldent 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 fa “Konkrete oplysninger”, 14 forventede at

"Tale med nogen om deres situation”, tre forventede at ”Fa 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 ”l nogen grad” var tilfeeldet, mens to oplevede, at det “"Kun i
mindre grad” var tilfeeldet.

Herefter blev spurgt til udbyttet af kontakten med Helpline. Ogsa 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 pa deres problemer/udfordringer,
mens 14 svarede, at det havde de faet ”I nogen grad”. To svarede ”| mindre grad og én svarede
"Slet ikke”

Fem respondenter oplevede ”I hgj grad” at fa ny information om at leve med sjzelden
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. Ogsa 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 hjzelp, én svarede ”Ja, i nogen grad”

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”

27 respondenter svarede, at de samlet set ”I hgj grad” var tilfredse med den radgivning, de havde
faet hos Sjaeldne Diagnosers Helpline, mens to ”I nogen grad” var tilfredse
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e 21 respondenter vurderede kvaliteten af den hjzlp, 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. ”S.D. suveraent gode / vejledende. Isaer <rddgivers navn>"

2. ”ler fantastiske. Fantastisk empati og forstGende”

3. ”Fgrste gang vi er blevet mgdt med forstdelse for at man godt kan vaere sa sjaelden, at sygdommen
ikke har et navn endnu....”

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

5. ”Jeg har kun veeret i kontakt med to rddgivere, og de var begge to meget engagerede og
imgdekommende overfor mig og de spgrgsmal jeg havde.”

6. ”Meget fint at radgiver sendte vejledning og forslag til at finde flere oplysninger via mail”

7. ”Det er altid rart at have et sted at kunne hente hjalp og stgtte”

8. ”Sad imgdekommende kvinde der var meget hjeelpsom. Er godt tilfreds med hjeelpen og samtalen”.

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

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

11. “Sjeeldne Diagnosers Helpline udfylder et seerligt behov. Bdde i den helt tidlige farste fase efter
diagnose, men ogsd undervejs i junglen af sundhedsfaglig viden/socialfaglig /psykosocial radgivning
og pd den laengere bane. Det er en helt uvuderlig hjaelp, ndr ingen andre kender diagnosen eller
konsekvenserne.”.

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

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

F@rst 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 sundhedsvasenet. 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 radgivning og information,
der blev givet. Alle svarede enten ”Ja, i hgj grad” (otte) eller ”Ja, nogen grad” (ni). Nar henvender blev
spurgt, hvorvidt radgivningen, 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 opnaet medlemskab af et relevant netvaerk — den ene blev medlem af Sjaeldne-netveerket.

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. Opfelgning pa forsgg 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
gennemgaet et semistruktureret interview med én radgiver fra Helpline. Herud over har to pr. mail
tilkendegivet, at det har haft god gavn af radgivningen, men ikke besvaret de fremsendte spgrgsmal. Idet
felgende refereres kun de syv besvarelser, hvor der er svaret pa spgrgsmalene, som er gengivet i bilag a.
Sammenfatning af resultater:

e Oplevelser af effekt:

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

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

o En (foraelder) tilkkendegav, at Helplines radgivning ikke havde bragt familien videre med at
tackle udfordringerne omkring overgang fra barn til voksen, men mente alligevel at have
faet noget ud af samtalerne med radgiveren

o En (voksen patient) fik navigator som udgang pa 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

o Partsrepraesentation
o Synligggrelse af Helpline og hele Sjaeldne-omradet
o 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.

5. Perspektivering

Rekruttering og antal delagere mv.

De to fgrste dele af undersggelsen blev ogsa udfgrt i 2017. Set i forhold hertil var der en stigning i antal
deltagere i 2018, bade absolut og relativt. Saledes steg antallet af deltagere i tilfredsheds-delen fra 23 i
2017 til 311 2018, jf. afs. 3 - det er en stigning pa 35 pct. mens antallet af henvendelser er steget med 26
pct. Set relativt til antallet af henvendelser i den pagaldende periode er stigningen stgrre —i 2017 deltog
23 ud af 88, svarende til 26 pct. | denne arsperiode deltog 31 ud af 80, svarende til 39 pct.

Antal deltagere i effekt-delen af undersggelsen steg fra nii 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 fgrste arsperiode. Syv ud af 12 deltog, jf. afs. 5. Ud af de syv, deltog de seks gennem
semistrukturerede telefoninterviews, foretaget af én radgiver fra Helpline.
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At flere deltog i tilfredsheds-delen kan formodentlig til dels tilskrives radgivernes 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 matte kontakte dem. 1 2017 blev der kun rykket to gange.

Det skal bemaerkes, at der er en skaevhed i den made, respondenterne initialt har opnaet kontakt med
Helpline. Saledes er henvendelser pr. telefon staerkt overreprasenteret blandt respondenterne. Det kan
give 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
skeevhed, der ma formodes at traekke i retning af mere positive besvarelser omkring tilfredshed og effekt.

Tilfredshed og udbytte

Af tilfredsheds-malingen fremgar, at respondenterne er meget tilfredse med radgivers egenskaber. Stort
set alle oplevede ”| hgj grad”, at radgiver var venlig, stgttende, 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.

Nar det kommer til radgivers mere fagligt orienterede kapacitet, er besvarelserne ogsa meget positive, om
end lidt mere spredte end i forhold til radgivers egenskaber. 65 — 77 pct. af respondenterne vurderer
radgivernes fagligt orienterede kapacitet pa hgjeste niveau, hvad angar kendskab til livet med sjeelden
sygdom, besvarelse af spgrgsmal og faglig viden. Stgrstedelen af resten vurderer radgivernes fagligt
orienterede kapacitet pa naesthgjeste niveau.

Disse resultater gar igen i respondenternes kommentarer. Ogsa her er tilfredsheden hgj, og der fremhaves
bl.a., at der mgdes forstaelse, konkret radgivning 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 sammenhange. Endvidere
feles 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 radgivers bevidste signalering af,
at der er tid nok, kan teenkes at veere anderledes end henvendernes mgde med ”systemerne”. Mange
udtrykker ogsa stor tilfredshed med den helt konkrete radgivning, der ofte bringer dem videre i
samarbejdet med fagpersoner i bade sygehusvaesenet og i det sociale system.

Nar der spgrges ind til det helt konkrete udbytte af radgivningen, er besvarelserne lidt mere
forskelligartede. F.eks. er der 41 pct., der ”I hgj grad” har faet nye vinkler pa deres udfordringer, det samme
gor sig "l nogen grad” geeldende for 48 pct. Alt i alt er det saledes 89 pct., der oplever i hgj eller nogen grad
at have faet nye vinkler pa udfordringerne.

Nar der spgrges ind til hvorvidt respondenterne har faet ny information om at leve med sjalden
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 altsa 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
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saledes ikke oplysning og information). At nogle oplever ikke at fa tilstraekkeligt med ny information kan
bl.a. skyldes, at der for en lang reekke sjeeldne sygdomme og handicap kun er meget begraenset information
at finde. Resultatet har givet anledning til refleksion i radivertemaet, der vil arbejde mere med at definere
hvad oplysning og information egentlig er. Radgivertemaet 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 hjalp, 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 ”| 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 Ipnnede og
frivillige radgivere, i hgj grad opfylder et behov for sjeeldne borgere — patienter og pargrende -, som mgder
uforstaenhed og barrierer i bade 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. Pa 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 male 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 saledes tale om et udviklingsarbejde med de usikkerheder, der
er forbundet hermed.

Af forsgget pa 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 radgivning
og information, der er blevet givet i enten "Hgj grad eller i "Nogen grad”.

Den uddybende undersggelse af besvarelserne viser, at den opndede empowerment bade 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.

En videre udvikling af effektmalingen 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. Der kan ogsa 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:
o Bisidder-assistance — Sjeeldne Diagnoser dbnede Bisidder-ordning pr. 1. oktober 2018
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Partsrepraesentation — kan for indevaerende ikke tilbydes
Synligggrelse af Helpline og hele Sjeldne-omradet — der arbejdes Igbende med dette
Informationsindsats ift kommunerne om hvordan de bedre kan tilretteleegge indsatsen for
sjeeldne borgere — Socialstyrelsen forventer at publicere forlgbsbeskrivelse ultimo
november 2018

o Oprette gruppe for pargrende, hvor man kan sgge stgtte og dele bekymringer — Sjaeldne
Diagnoser og Komitéen for Sundhedsoplysning arbejder for indevaerende pa at formulere
et projekt for virtuel uddannelse af sjeeldne borgere — patienter og pargrende -, som bl.a.
vil kunne anvendes af pargrende.

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

megdt.

12.11.18/Le)
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Bilag a: Spgrgeskemaer mv.
Tilfredshed med Sjeldne Diagnosers Helpline 2018

*1. Hvor mange gange har du kontaktet Sjeldne Diagnosers Helpline?
-

— — —

1 gang ¢ 2-3 gange ¢ 4-5 gange ¢ 6 eller flere gange

*2. Var din seneste henvendelse til Sjldne Diagnosers Helpline via:
~ - -

E-mail * Telefon ¢ Andet - Hvis andet (angiv venligst hvad)

*3. Har det vaeret vanskeligt at komme igennem pa telefonen, nar du har ringet til Sjeeldne Diagnosers Helpline?
~

Nej, slet ikke ¢ Nej, kun i mindre grad ¢ Ja, inogen grad ¢ Ja, i hgj grad
*4. Har du oplevet lang responstid, nar du har sendt en e-mail til Sjeeldne Diagnosers Helpline?

r

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

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

- -

Ja ( Nej - Hvis ja (angiv venligst hvilket/hvilke)

— — — —

*6. | hvilken grad oplevede du at: ¢ Ja, i hgj grad ¢ Ja, i nogen grad ¢ Nej, kun i mindre gradf Nej, slet ikke

Radgiver lyttede?

Radgiver havde tid til dig?

Radgiver udviste forstaelse for din situation?
Radgiver var venlig?

Radgiver var engageret?

Radgiver stgttede dig?

Radgiver formulerede sig klart og tydeligt?

*7. Oplevede du, at radgiver havde kendskab til livet med sjelden sygdom?
- - ~

Ja, i hgj grad ¢ Ja, i nogen grad ¢ Nej, kun i mindre grad ¢ Nej, slet ikke
*8. Fglte du dig tryg ved at tale med radgiver om din situation?
- -

o —

Ja, i hgj grad ¢ Ja, inogen grad ¢ Nej, kun i mindre grad ¢ Nej, slet ikke

*9, Hvordan vurderer du radgivers faglige viden om emnet/emnerne for din henvendelse?

( Megetgodf Godf

Darlig ( Meget darlig

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

o~

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

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

¢ Ja ¢ Nej - (Hvis ja, uddyb venligst)

*12. Hvilke forventninger havde du til Helpline, da du kontaktede os? (St gerne flere krydser)

10
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[ At fa konkrete oplysninger [ At tale med nogen om min situation [ At fa kontakt til andre [ Jeg havde ingen

forventninger [ Andet (angiv venligst)

*13. Levede radgivningen, du fik hos Sjaldne Diagnosers Helpllne, op til dine forventninger?

- =. =~

Ja, i hgj grad Ja, inogen grad Nej, kun i mindre grad Nej, slet ikke

*14. Hvis den radgivning, du fik, ikke levede op til dine forventninger, kan du her uddybe hvorfor:

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

.:. a

Ja, i hgj grad Ja, inogen grad Nej, kun i mindre grad Nej, slet ikke

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

— — o —

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

*17 Altialt havde jeg gavn af kontakt med Sjeeldne Dlagnosers Helpllne

=~

Ja, i hgj grad Ja, inogen grad Nej, kun i mindre grad Nej, slet ikke

*18. Hvordan vil du vurdere kvaliteten af den hjzlp, du har modtaget?

-~ ~ e ~

Meget god ¢ God Darlig ¢ Meget darlig

*19. Er du samlet set tilfreds med den radglvnmg, du har faet hos Sjaeldne Diagnosers Helpline?

— .:. a

Ja,ihgjgrad, © Ja,inogen grad Nej, kun i mindre grad, Nej, slet ikke

*20 Vil du kontakte Sjeeldne Dlagnosers Helpline igen, hvis du far behov for hjzlp?

Ja, i hgj grad Ja, inogen grad Nej, kun i mindre grad Nej, slet ikke

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

- - . =

Ja, i hgj grad[ Ja, i nogen grad ( Nej, kun i mindre grad ¢ Nej, slet ikke

22. Har du kommentarer til Sjaeldne Diagnosers Helpline? Eksempelvis noget der har vaeret saerligt godt eller darligt,

eller noget du har savnet, kan du skrive dem her:
*23. Alder

*24. Kgn

*25. Relation

Patientf Parwrendef Andet (angiv venligst)

Tak for dit bidrag til undersggelsen. Vi glaeder os til at fa indsigt, i om de, der henvender sig til Sjeeldne Diagnosers

Helpline, er tilfredse med dét, vi kan tilbyde.

Vi vil ogsa gerne vide mere om, hvorvidt du i de kommende uger og maneder konkret kan bruge de svar, du har faet
hos Helpline. Derfor laver vi om ca. 3 maneder endnu et spgrgeskema, der handler om dette. Vi vil meget gerne sende

et link til dette nye spgrgeskema til dig og haber, at du vil hjelpe os med endnu en besvarelse.

Endnu engang tak for hjzlpen.

Mange hilsner fra ansatte og frivillige radgivere hos Sjaeldne Diagnosers Helpline.

*26. Har du lyst til at deltage i den opfglgende spgrgeskemaundersggelse om 3 maneder?
¢ Ja ( Nej

*27. Skriv venligst din e-mail adresse, sa vi kan sende naeste spgrgeskema til dig om 3 maneder

11
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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?

Darligere 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?
¢ Darligere 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 { Ja, i nogen grad ¢ Ja, i hgj grad ¢ Ved ikke (Uddyb gerne din besvarelse)

*4. Set i bakspejlet, har radgivningen sa levet op til dine forventninger?

- - -~ -~

Darligere rustet ( Hverken eller ( Bedre rustet ( Ved ikke ( Ikke relevant (Uddyb gerne din besvarelse)

*5. Sggte du kontakt til andre?

Ja, jeg spgte kontakt ¢ Nej, jeg spgte ikke kontakt

*6. Har du opnaet medlemskab af (sat gerne flere krydser):
Sjeeldne-netvaerket B En relevant forening r En relevant Facebook-gruppe B Et andet relevant netvaerk

Jeg har ikke opnaet noget medlemskab B Ikke relevant

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

Ja, jeg har haft kontakt med én eller flere pr. mail, telefon eller ved personligt mgde ¢ Nej, jeg har (endnu)

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

*8. Afslutningsvis vil vi gerne spgrge, om vi evt. ma kontakte dig for en uddybning af dine svar?

¢ Ja tak, kontakt mig gerne ¢ 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 Sjzeldne Diagnosers
sekretariat pa tIf. 3314 0010 eller skrive til mail@sjaeldnediagnoser.dk. Sa sender vi dig det feerdige resultat, nar det
foreligger. Endnu engang tak for hjaelpen.

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 ggr vi nu! De spgrgsmal, vi har, handler om to ting:

1. Har du konkrete eksempler pa, hvordan du brugte hjzlpen fra Helpline?
2. Erder noget andet, du godt kunne bruge fra Helpline eller fra Sjeeldne Diagnoser?

Du kan svare enten

- Ved at skrive Igs under de enkelte spgrgsmal nedenfor i denne mail og returnere mailen til os eller
- Ved atringe til os pa tIf. 3314 0010 —i dag, onsdag, har vi abent til kl. 20. Torsdag har vi dbent mellem 10 og
14. Fredag har vi lukket, men vi er tilbage igen mandag og tirsdag i naeste uge mellem 10 og 14.

12
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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 fortsaette Helpline. P4 forhand tak for hjaelpen.”

Guide til den radgiver, der foretog de semistrukturerede telefoninterviews:

"For det fgrste: 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 pa
hjemmefronten, svarene kunne omsaettes til noget nyttigt? Giv meget gerne konkrete eksempler.

| 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 pa, hvordan samtalen med Helpline har kunnet bruges i forhold til
Hverdagen? Kontakt med systemerne?

Hvis der skal spgrges mere ind for at fa respondenten til at byde pa det, kan der naevnes konkrete eksempler som
hvordan de evt. fik andre vinkler pa tingene og/eller hvad det vgr 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 Sjaldne Diagnoser? F.eks. en bisidder,
patientuddannelse, mere malrettet information om din diagnose eller andet?” Dette spgrgsmal er mindre vigtigt end
det fgrste. Men HVIS de har gode ideer, er det fint at fa 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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Appendix A: Sjeeldne Diagnosers forstaelse af Empowerment

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

ROLLEMODELLER

PRAKTISK
VIDEN

ERFARINGSBASERET

TEORETISK VIDEN

VIDEN

Illustrationen er udviklet i forbindelse med Sjaeldne Familiedage — et patientuddannelsesprogram
malrettet sjeeldne familier, der ikke har andre tilbud om patientuddannelse og netvaerksdannelse’. Vi
opfatter de fem parametre som proxier for empowerment.

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

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

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

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

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

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

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

e Helpline kan stgtte og radgive henvender i forhold til at skabe overblik over egen situation og med
konkrete redskaber til problemlgsning, herunder at identificere og perspektivere handlemuligheder

Sjaeldne Diagnoser har opstillet et koncept for patientuddannelse malrettet sjeeldne familier, Sjeeldne Familiedage, finansieret af
satspuljen pa sundhedsomradet (2009-2014), se http://sjaeldnefamiliedage.dk/wp-content/uploads/2013/08/Koncept.pdf
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mv. Helpline kan ogsa viderevise henvender til andre muligheder for information og radgivning
(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 sjeeldne 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
Sjeldne-netveaerket. Helpline kan ogsa hjaelpe med at finde relevante Facebook-grupper,
internationale kontakter mv. (netveerk)
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