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Vedr.: tilfredshed og effekt i Sjeeldne
Diagnosers Helpline 2019

Indhold

1. Tilfredshed og effekt, NAr bOrgerne €r fa ..o i icii e et as 1
D V- 1T = i 1 4 =Te K g 1= RS 3
3. Fors@g pd MAlING af @FfEKE.....ccccieieie et et e e rae e s reeennes 6
O Y 6 o1 A V2= T =PRI 8
Bilag @: SPBIrEESKEMABT MV, ..iiiiiiiiiee ittt et ettt e e ree e et e e st e s teesbeeeebee s saeesateesnseeeasseeenseeesnseesseessnseesnses 11
Appendix A: Sjeeldne Diagnosers forstaelse af EMPOWEIMENt.........ccoviiiiieiiie ettt e 13

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.
Projektperioden slutter med udgangen af 1. kvartal 2020. Helpline er finansieret til og med 2021.

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 geengse malemetoder, som kraever en vis volumen for at vaere valide. Samtidig er
metoderne til at male effekt 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.

| 2019 blev Helpline akkrediteret af brancheforeningen RadgivningsDanmark. Auditorer fra
brancheforeningen gennemgik og undersggte Helplines praksis og organisering. De kom med fglgende
anbefalinger til konceptet for vores bestraebelser pa at undersgge tilfredshed og effekt:
o Tilfredshedsundersggelser bgr omtales pa hjemmesiden. Det giver henvender mulighed for at
efterspgrge deltagelse, hvis radgiveren forsgmmer at tiloyde deltagelse.
o Tilfredshedsundersggelsen bgr vaere kortere. De mange spgrgsmal kan fgre til lavere deltagelse.
o Tilfgjelse af et billede til radgivers signatur. Dette for at ggre mailen mere personlig og hermed gge
antallet af besvarelser fra de henvendere som radgiverne udelukkende korresponderer med pr.
mail.

Vi har taget hgjde for anbefalingerne pa fglgende made:
o Tilfredshedsundersggelsen omtales pa https://sjaeldnediagnoser.dk/helpline/
e Antallet af substansspgrgsmal er reduceret fra 17 i 2018 til 112019
o Der ertilfgjet billede til alle radgiveres e-mailsignatur.

! http://sjaeldnediagnoser.dk/helpline-rapporter/
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| lighed med malingerne i 2017 og 2018 er der i naerveerende maling taget udgangspunkt i relevant
videnskabelig litteratur” og Sjeeldne Diagnosers egne erfaringer inden for omradet . Tilfredshed og
effekt sgges malt saledes:

1. Henvendernes umiddelbare tilfredshed afdaekkes arligt gennem et anonymt online spgrgeskema. |
det alle, der henvender sig i madnederne maj og juni far tilbud om anonym deltagelse er
respondenterne rekrutteret tilfaeldigt. Tilfredshedsundersggelsen er gennemfert i 2017, 2018 og
2019. Resultaterne for 2019 er praesenteret i afsnit 2. Fra og med 2019 er eksistensen af
tilfredshedsundersggelsen omtalt pa Sjaeldne Diagnosers hjemmeside.

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

3. Alle, der besvarede effekt-spgrgeskemaet, fik i 2017 og 2018 tilbud om enten skriftligt eller pr.
telefon at uddybe deres besvarelse med henblik pa at kvalificere fortolkningen af Helplines
effekter. 1 2019 er denne del af undersggelsen, af ressourcemaessige arsager, erstattet af
muligheden for at afgive kommentarer i forbindelse med besvarelse af effekt-spgrgeskemaet, jf.
ogsa kommentarerne i afsnit 4.

| bilag a er sp@grgeskemaerne mv. gengivet.

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

Der males pa succeskriterierne arligt. | 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 ”“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)

3 Sjeeldne 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)
*| appendix A er beskrevet mere om Sjeeldne Diagnosers forstaelse af empowerment.
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2. Maling af tilfredshed>

| Igbet af maj/juni 2019 modtog Helpline i alt 115 henvendelser. Heraf deltog 41 i tilfredshedsmalingen og
besvarede de i alt 11 substansspgrgsmal, jf. bilag 1. | forhold til tidligere ar var der tale om en reduktion af
antallet af spgrgsmal med henblik pa at opna flere komplette besvarelser.

Gennemsnitsalderen pa respondenterne var 45 ar, og tre ud af fire (77 pct.) var kvinder. Godt 45 pct. var
patienter, knapt 45 pct. var pargrende, mens 10 pct. angav at have en anden relation. Denne fordeling
stemmer stort set overens med de samlede henvendelser til Helpline i arsperioden oktober 2018 —
september 2019. Dog var der i arsperioden lidt flere kvinder og lidt flere pargrende end i maj og juni 2019.

34 af de 41 respondenter havde henvendt sig pr. telefon, svarende til 83 pct. Dette er ulig fordelingen i
forhold til det generelle henvendelsesmgnster til Helpline, hvor 63 pct. henvender sig pr. telefon. Dette
felger mgnstret fra tidligere tilfredshedsundersggelser.

Ud af dem, der har henvendt sig pr. telefon, har fire ud af fem oplevet, at det ”Slet ikke” har veeret
vanskeligt at komme igennem. Der er seks, der angiver at have henvendt sig pr. mail. Fem af dem har
oplevet, at der ”“Slet ikke” var lang responstid, mens én har oplevet, at der | nogen grad” var lang
responstid. En angiver en anden henvendelsesform end e-mail eller telefon.

Forste batteri af spgrgsmal handlede om mgdet med radgiver. Fgrst blev spurgt ind til oplevelsen af
radgiver pa en raekke parametre med formuleringen: “I hvilken grad oplevede du at...”:

e 41 respondenter svarede pa, om radgiver havde tid — og 40 oplevede, at det havde radgiverne ”|
hgj grad”

e 39 respondenter svarede pa om radgiveren formulerede sig klart og tydeligt — og 37 oplevede, at
det gjorde radgiveren "1 hgj grad”

e 39 respondenter svarede pa, om radgiveren havde kendskab til livet med sjaelden sygdom — og 32
oplevede, at det havde radgiveren ”I hgj grad”. Af de resterende var der fem, der oplevede at
radgiveren havde kendskab til livet med sjeelden sygdom “I nogen grad”, mens to ”I mindre grad”
oplevede dette

e 38 respondenter svarede pa, om radgiveren udviste forstaelse for respondentens situation. 37
oplevede, at dette "I hgj grad” var tilfeeldet.

Herefter blev spurgt til, om respondenten havde “fglt sig tryg ved at tale med radgiver om sin situation”.
Alle 41 respondenter svarede pa dette spgrgsmal, og 37 fglte sig ”| hgj grad” tryg. Tre fglte sig ”| nogen
grad” tryg, mens én kun "I mindre grad” fglte sig tryg ved at tale med radgiver om sin situation.

Dernaest blev der spurgt ind til, om respondenten havde oplevet at “der var noget radgiver gjorde eller
sagde, som var szerligt godt eller darligt”. Alle 41 svarede pa dette spgrgsmal, idet to ud af tre (27
respondenter) svarede bekraeftende. Der blev afgivet fglgende 26 kommentarer under dette spgrgsmal,
idet <navne> og <diagnoser> er anonymiseret:

5 Om sprogbrug: Med “respondent” menes den person, der har besvaret spgrgeskemaet — det er den samme person, som har henvendt sig til
Helpline i maj/juni maned.



A

© %0 N O U0

10.
11.
12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.
20.

® 5j=ldne Diagnoser

Da min situation - udover at vaere sjaelden - OGSA var meget atypisk i forhold til den gennemsnitslige
"sjeeldne borger", valgte radgiver at fa diskuteret og verificeret min sag via hendes netvaerk ved en af
landets stgrste spidskompetencer pd det specifikke omrdde, hvilket gav mig en tryghed og berettet
forhdbning om at undgd den saedvanlige "tur i Ankestyrelsen", far jeg kunne fG hjeelp inden for lovens
muligheder. Derudover er jeg blevet behandlet og respekteret som et ligeveaerdigt menneske - noget man
ofte kan se langt efter i vores sundhedsvaesen og skal vaere endog meget heldig for at finde i den
offentlige forvaltning, s mentalt gav det ogsd mod pad fremtiden.

Generel god og kompetent vejledning.

Meget forstdende og imgdekommende. tog sig tid. det var rigtig rart

Der var sympati, forstdelse og masser af hjeelp og rdd at fa. Det er noget der varmer sjaelen nér alt er
traels &

Havde indsigt og stor faglig ekspertise

Yderst hjeelpsom, professionel og gav helt konkret hjzlp.

Rddgiver gav lidt struktur pa de naeste skridt i vores situation

Rigtig dejligt, at <radgiver> tilb@d at lzese vores ansggning om tabt arbejdsfortjeneste igennem.
<Rddgiver> fortalte i meget fine detaljer omkring alle mulige situationer som man eventuelt kunne opleve
som foreeldre til et barn med <diagnosen> og hvordan man sa skulle/kunne hdndtere det. Hun er ogsd
god til at instruere personer i hvordan man bedst muligt forteeller om sine bekymringer uden at treede
folks faglige stolthed over tzerene. Faktisk er <rddgiver> meget god til at formidle hvordan man bedst
mulig s@ger et godt samarbejde med de mange fagpersoner som man nu engang kan og vil mgde i sit liv
som foreeldre til et barn med speciale behov og en sjeldne sygdom som <diagnosen> der jo nemt kan
misforstds. Jeg og hele familien er dybt taknemlig for den viden og indsigt <rddgiver> sa ivrigt deler ud af.
Det betyder enormt meget for os at kunne tale med sd kompetent person der har sG stor en erfaring. Stor
ros her fra os i hele familien:0) Sjeeldne Diagnoser er helt klart det sted vi i fremtiden vil sgge viden og
indsigt hos.

Stillede mig videre til en kollega der vidste mere om min situation.

Hun var yderst komptent.

Selvom hun godt vidste at hjaelpen fra hendes side ikke kunne veere sd stor, da min datter er den eneste i
Danmark med den dobbelte genfejl, sé var hun virkelig stgttende og nysgerrig og ville virkelig gerne lytte
til mig

Tilb@d hjelp med gennemlaesning af klage

Hun tog mig alvorligt, reagerede med det samme og skaffede mig en bisidder mit mgde med kommunen.
Det er den bedste og hurtigste hjeelp jeg har modtaget under hele mit sygdomsforlgb.

Denne hjzelpe linie ringede mig op, da jeg meldte mig ind. De blev min redning, for jeg var ved at overveje
hvordan jeg kunne tage mit eget liv, for jeg orkede ikke sygdom som er <diagnosen>, som jeg ikke har
madt laeger der kender ret meget til, og oven i det en kamp med jobcenteret og deres total manglende
forstdelse for min sygdom og uden empati. Plus ikke nok med jeg for anden gang bliver straffet med en
sjeeldent diagnose, sd skal jeg ogsad straffes gkonomisk.

Rdadgiveren vil forklare min oplevelse af sundhedssystemet med til sin kollega. Sa det evt kan veere en
hjeelp til andre der kommer i samme situation

Var lyttende

At fd en deres socialrddgiver til at kontante mig, sd jeg viste hvordan mine chancer og rad til hvordan det
sd ud for en ok behandling igennem jobcenteret. Da jeg pga min sygdom nu ma kaste handklaedet i
ringen og s@ge pension.

Seerligt godt! Gode rdd, og tilbud om konkret hjaelp ved bisidder.

Sadan cirka alt var godt?
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21. Fik mange gode links til hiemmesider som jeg ikke selv havde fundet. Fglte at der var interesse og
forstdelse for min situation. Jeg havde hdbet bare at fa et kort svar med lidt hjzelp. Jeg fik keempe hjzelp
og imgdekommenhed. Tusind tusind tak for hjaelpen.

22. At lvarder ndr nu jeg skal igang med kraevede og lang proces. Det fgltes godt og trygt

23. Hun gav mig tid til at sgge efter ord og formuleringer. Det er vigtigt, da det ikke altid er sG nemt at
beskrive situationen - isaer ndr den er ny eller man er blevet "opgivet" af laegerne og faler sig helt "lost".
Det var utrolig rart at fale, at der var tid til at lytte samt forstdelse, men ikke ynk. Virkelig godt! Hun tog
initiativ til at skabe kontakt mellem mig og anden "patient" med samme diagnose og som ogsd havde
faet andre uopklarede symptomer oveni. Jeg har kunnet maerke, at personerne bag telefonerne virkelig
@gnsker at hjelpe én.

24. Lovet opfglgning og altid rad om alternativ Igsningsforslag

25. Svarer mere konkret pd mine spgrgsmdl end min egen socialrddgiver gaer. Det er kun godt.

26. Fik nye vinkler pd sagen

Naeste batteri af spgrgsmal handlede om udbytte og tilfredshed:

Forst blev spurgt til, “om respondenten havde faet ny information om at leve med sjaelden sygdom/
handicap”. 40 respondenter svarede pa spgrgsmalet, idet 20 pct. ”I hgj grad” havde oplevet dette. | alt var
det 60 pct., der ”I hgj grad” eller "1 nogen grad” oplevede at fa ny information om at leve med sjalden
sygdom/handicap. Godt 20 pct. havde oplevet ”I mindre grad” at fa ny information, mens knapt 20 pct.
”Slet ikke” oplevede dette.

Dernaest blev spurgt til, “om respondenten havde faet andre vinkler pa problemer/udfordringer”. Ogsa
her var der 40, der svarede, idet 40 pct. ”I hgj grad” havde oplevet dette. | alt var det knapt 90 pct., der ”|
hej grad” eller ”1 nogen grad” oplevede at have faet andre vinkler pa problemer/udfordringer. Fem pct.
(svarende til to respondenter) havde oplevet dette ”I mindre grad”, mens godt 5 pct. (svarende til tre
respondenter) "Slet ikke” havde oplevet det.

40 respondenter svarede pa spgrgsmalet “om samlet tilfredshed med den radgivning, Helpline gav”. 95
pct., svarende til 38 respondenter, svarede, at de ”| hgj grad” samlet set var tilfredse. En svarede, at dette
"l nogen grad” var tilfeldet, mens én svarede, at det "Slet ikke” var tilfeeldet. Adspurgt om respondenten
igen ville kontakt Helpline, hvis der blev brug for det, svarerede alle respondenter pa naer én, at de ”I hgj
grad” ville ggre dette. En svarede, at dette kun ”I mindre grad” ville vaere tilfaeldet.

Til sidst blev spurgt til, “om hvorvidt respondenten ville anbefale Sjaldne Diagnosers Helpline til andre”.
Det svarede 40 respondenter p3, idet 95 pct. af dem ”| hgj grad” ville anbefale Helpline til andre. En ville 1
nogen grad” ggre dette, mens én kun ”I mindre grad” ville anbefale Helpline til andre.

Afslutningsvis var der mulighed for at afgive kommentarer. Det var der 18 respondenter, der gjorde:
1. Super sgd dame at tale med og trods ferie tid sd var der aligevel tid til at snakke med mig
2. Som bruger fornemmer man et godt sammenhold og samarbejde de forskellige radgivere imellem med stor
vidensdeling - hvilket saerligt med sjeeldne diagnoser er helt afggrende for succes. Ingen kan vide ALT, men sd
er det vigtigt, at vide, hvem der s ved noget om det, man efterspgrger. Jeg har benyttet Helplinen adskillige
gange og er altid blevet mgdt med venlige overskudsmennesker i den anden ende. Og som sjaelden borger er



12.
13.

14.
15.
16.
17.

18.

® 5j=ldne Diagnoser

netop overskud ofte en mangelvare. SG af hjertet TAK for engagement og ildhu for at hjaelpe og finde den
bedste Igsning i hvert enkelt tilfaelde!

Bidsidder ordningen mdtte vi melde fra da det ikke svarede til det forventet. Ellers fuld tilfreds og mere til.
Jeg synes det var rart og fa tilbudt hjeelp og tilbud

I er fantastiske - i kunne godt fa flere fondsmidler, s i kunne lave besidder ordning &g

Super god hjeelp (jeg er laege i CSS, AUH)

Bliv ved med at hjeelpe og rddgive alle de mennesker i kan. | ggr det helt vildt godt :0)

Jeg har bedt om hjalp til en bisidder og det jeg glad for jeg nok far

At de tager telefonen!

Tilfreds

. Det var fantastisk at blive lyttet til, uden afbrydelser og "mistaenkeligggrelse”. Hun vidste hvad jeg talte om,

tog mig alvorligt og ikke mindst hun handlede.

I er fantastiske og meget personlige. Uden jer ingen mig. Kun godt at sige om jer.

Evt radgivning om hvor man kan fa hjeelp i udlandet og hvilken vej man skal ga for at komme dertil da jeg ikke
oplever at kan fa hjeelp i det danske sunhedssystem ndr det drejer sig om en sjeelden sygdoms falger.l(. Evt
privat betaling)

Jeg ringede om bisidderhjeelp og har faet hjaelp

Jeg er meget glad for Sjeeldne Diagnosers Helpline!

Tusind tusind tak for den store hjeelp

Jeg vil hvis jeg far mulighed for det gerne arbejde hos jer og hjaelpe med at fa ubredt kendskabet til jer.
Grunden til jeg kom | kontakt med jer var fordi jeg ringede pd en stilling. Jdg vidste at | eksisterende men ikke
at man kunne fa radgivning mm

Jeres rdadgiver giver mig mere sikkerhed om min ret til noget omkring mit barn.

31 ud af de 41 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 september fik de 31 deltagere i tilfredshedsmalingen, der havde tilkendegivet interesse i at deltage i

effektmalingen, tilsendt et link til et nyt spgrgeskema — gengivet i bilag a. Der blev gennemfgrt en

rykkerprocedure i to omgange. | alt 25 besvarede spgrgeskemaet.

F@rst blev der spurgt til “hvorvidt kontakten med Helpline havde gjort respondenten bedre rustet til at

tackle hverdagen”. 84 pct. (svarende til 21 respondenter) svarede, at de fglte sig ”Bedre rustet”, mens

knapt 10 pct. svarede "Hverken eller” og knapt 10 pct. svarede ”lkke relevant. Der blev afgivet en raekke

kommentarer i kglvandet pa dette spgrgsmal:

1.

2.

AW

Jeg har ingen forventninger til ventetider for at fG en diagnose. Har bedre forstdelse for mine rettigheder i
sygedagpengesystemet

jeg fik svar pa nogle grundlzeggende rettigheder, fx at de ikke kunne naegte mig hjaelpemidler selv om jeg
"kun" var sygemeldt.

Dejligt - ngdvendigt at have nogen at kan henvende sig til der er forstdende

Jeg fik hjzelp af socialrddgiver til at formulere ansggning om TA - Ikke sG meget hverdagsmestring &)

Helt uundveerlig, nar man kgrer surt i hablgse kommunale ans@gningsprocedurer og surrealistiske
fortolkninger - bade i forhold til kvalificeret faktuel viden, men ogsa et kaerligt skub i den rette retning for at
komme videre og ikke give op i afmagt.

Bestemt hjulpet mig alle de gange jeg har ringet. Fgrste gang vil jeg sige at det faktisk var jer der hjalp mig
videre i livet. Jeg blev kontaktet af radgiver, som foreslog nogle ting som var det der gav mig styrke til at
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keempe videre. Jeg har faet god vejledning, statte og en skulder at graede ved. Jeg hdber jeg kan give gengzeld
engang ndr jeg er staerkere.

Mit opkald handlede ikke sG meget om hverdagen, da vi har fint styr pG denne del.

Jeg ved ikke hvad vi skulle gagre uden helpline. vi er sé sjeeldne, at vi ikke har en diagnose....endnu og dermed
intet netveerk eller patientforening

Det har veeret rigtig godt og rart at mgde sG megen forstdelse i telefonen - ikke ynk og/eller medlidenhed pé
den "ih, hvor er det synd for dig"-mdde, men empati og konstruktiv tilgang til at komme igennem daglidagen,
samt at komme videre i udredningsforlgbet. Og det har veeret sd rart at kunne forteelle, uden at blive skyndet
pd, da der er meget at fortaelle om og et meget komplekst forlgb. Alt i alt har ovenstdende givet mig bedre ro
indeni. Ndr andre kan acceptere og vaere sd "normale" omkring den ellers sG "unormale" situation, og ogsd
virkelig tror pd mig og tager mig og mit forlgb/mine oplevelser serigst, ja, sG g@r det det ogsd ok for mig selv
at ggre det. Ved ikke, om alt dette giver mening, men hdber det! :)

Jeg synes det rart og vide at der er nogen til og hjeelpe og man ikke er alene vis man har spgrgsmdl. Iseer med
min Navigator hun g@r en stor forskel for mig

Der blev ogsa spurgt til “hvorvidt kontakten med Helpline havde gjort respondenten bedre rustet til at
klare mgdet med det sociale system og/eller sundhedssystemet”. Her svarede ni ud af 10 (i alt 23
respondenter), at de fglte sig bedre rustet, mens de resterende to respondenter svarede hhv. "Hverken
eller” eller "Ved ikke”. Ogsa i kglvandet pa dette spgrgsmal var en raeekke kommentarer:

1.
2.

3.

A

Jeg fik hjeelp til at insistere pd at min EDS skulle medtaenkes ved en operation.

sundhedssystemet kraever at man har et jernhelbred for at overleve man er ikke alene med helpline som sted
man kan henvende sig

Jeg har faktisk oplevet en vis reaktion hos sagsbehandler, da jeg meddelte, at min konkrete ansggning var et
resultat af et forudgdende taet samarbejde med Sjeeldne Diagnoser og derfra gennemarbejdet i
overensstemmelse med gaeldende lovgivning, "sd hvis sagsbehandler ikke var enig i, at min ansggning lda
inden for gaeldende rammer, kunne jeg allerede med det samme oplyse, at et evt. afslag ville blive anket uden
tgven". For farste gang i min "kommunale karriere", kunne jeg springe ankestyrelsen over!

Meget bedre rustet. Lidt det samme som ovenover.

Jeg er nu bekendt med at hvis min sgn gnsker at jeg er med ved PPR tests, Udredninger etc. Ja sG har han krav
pd at jeg eller hans mor er med i denne process. Det var faktisk ret rart at vide. Mest af alt er det godt for
vores sgn. Jeg ved ogsa hvilken stgtte jeg kan fa og ikke kan fd takket vaere det papir/pdf der blev genemgdet.
Bedre er dog sG meget sagt for man fgler stadigvaek at man mgder et system der ikke lytter meget til en. Man
skal virkelig veere steerk og std fast pa sine observationer og pdpege at man kender sit barn godt. Det er
faktisk lidt bekymrende.

Rigtig, rigtig godt med gode rad fra socialradgiverne - og ogsd de andre.

Det rigtig rart at i tager med til mgder. Det giver en stor ro at man ikke sidder selv og der er en man kan
forbedre det hele med

Dernaest blev der spurgt til “hvor vidt respondenten efterfglgende kunne bruge den radgivning og
information, der blev givet”. Alle svarede enten "Ja, i hgj grad” (17 respondenter) eller ”Ja, nogen grad”
(otte respondenter). Det blev afgivet fglgende kommentarer:

1
2.

Ja jeg leerte at bede om skriftlige begrundelser for afslag.

Jeg bruger det lige pt. hvor vi er i kontakt med BgrnePsyk hvor man skal udrede ham for eventuelt. OCD,
Autisme og sa videre (der bruges udelukkelses-metoden). Har <diagnose> med symptomer pa OCD, men det
kan ogsd vaere OCB (ritualer der er en form for tics der fales godt).

Nar respondenten blev spurgt, ”hvorvidt radgivningen, set i bakspejlet, havde levet op til
forventningerne”, svarede alle enten "Ja, i hgj grad” (21 respondenter) eller ”Ja, i nogen grad” (fire) og gav

folgende kommentarer med pa vejen:

1.
2.

Altid hjselpsomme personale. Rddene er kompetente og professionelle.
Jeg blev klogere pG mine udfordringer og kunne bedre std fast pa at de ikke "sad mellem grene". Det var en
utrolig kompetent og venlig radgivning. Den gjorde mig i stand til at handle og insistere, frem for bare at
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acceptere udskydelser og ventetider og hjalp mig til at hjeelpe min laege med at skrive det rigtige bade til
sygehuset og kommunen.

3. Jeg kontaktede helpline for at fa kontakt til andre med samme diagnose, det fik jeg og vi har super god mail

korrespondance idag.

altid venlige forstdelige radgivere

Meget venlig, imgdekommende og engageret.

6. Havde ikke nogen forventning, da jeg bare tilfaeldigt fandt jer gennem min diagnose under socialstyrelsen.
Uden jeres hjeelp ved jeg ikke om jeg havde veeret her i dag.

7. Harveeret rigtig tilfreds med den. Jeg er glad for at vide at mit barn ikke skal sidde alene til udredninger og
tests. At vores sgn faktisk har ret til at fG en person med ind der far ham til at fgle sig tryg.

voA

Afslutningsvis blev der spurgt til, “7om respondenten havde s@gt kontakt til andre”. Det var der 40 pct.
(svarende til 10 respondenter), der havde. Ud af dem havde alle, pa naer to, opnaet medlemskab af
Sjeldne-netveaerket, en relevant forening eller et andet relevant netvaerk. Og alle, der havde opnaet
medlemskab, havde ogsa opnaet konkret kontakt med andre.

4. Perspektivering

Rekruttering og antal deltagere mv.
Det er tredje ar i traek, at vi har gennemfgrt tilfredshedsmaling med efterfglgende forsgg pa effektmaling. |
absolutte tal har malingerne stadigt flere deltagere:

Tilfredshed

Antal henvendelser i maj/juni 88 80 115
Antal deltagere i tilfredshedsundersggelse 23 31 41
Andel af henvendere, der har deltaget 26% 39% 36%
Effekt

Antal tilsagn om at deltage i effektmaling 17 22 31
Antal deltagere i effektmaling 9 17 25
Andel af dem, der har givet tilsagn om deltagelse i

effektmaling, der deltog i effektmaling 53% 77% 81%
Andel af dem, der har svaret pa tilfredshedsundersggelse,

som har deltaget i effektmaling 39% 55% 61%

Som det fremgar af ovenstaende tabel, er det i 2019 36 pct. af henvenderne i manederne maj og juni, der
har valgt at deltage i tilfredshedsundersggelsen. Og af dem er det mere end seks ud af 10, der rent faktisk
har deltaget i effektmalingen. Det stadigt stigende antal deltagere i undersggelserne kan formentlig
tilskrives radgivernes stgrre erfaring med og traening i at tilbyde deltagelse. At der relativt set er en lidt
mindre andel, der har deltaget i tilfredshedsmalingen i 2019, ma tilskrives tilfaeldigheder. | forhold til effekt-
delen, sa er den rykkerprocedure, der i 2018 blev indfgrt med fremsendelse + to rykkere, blevet viderefgrt i
2019. 12019 ma det formodes, at ogsa de forbedringsforslag, som blev fremsat af RadgivningsDanmark i
forbindelse med akkreditering (jf. afs. 1, side 1), har gjort en positiv forskel.

Det skal bemaerkes, at der er en skaevhed i den made, respondenterne initialt har opnaet kontakt med
Helpline. Saledes er henvendelser pr. telefon staerkt overrepraesenteret blandt respondenterne. Det kan
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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 og 2018. Det er ikke lykkedes at finde en metode til at korrigere
for denne skaevhed, der ma formodes at traekke i retning af mere positive besvarelser omkring tilfredshed
og effekt.

Tilfredshed og udbytte

Af tilfredshedsmalingen fremgar, at stort set alle respondenterne er meget tilfredse med radgiverne.
Respondenterne oplever, at radgiver har tid, formulerer sig klart og tydeligt og udviste forstaelse for den
situation, respondenten befandt sig i. Langt de fleste fglte sig ogsa trygge ved at tale med radgiver om sin
situation. Omkring oplevelsen af radgivers kendskab til livet med sjeelden sygdom oplevede langt de fleste
at radgiveren i hgj grad havde dette. Godt 10 pct. oplevede ikke dette i hgj grad.

Den hgje grad af tilfredshed formodes at bunde i, at mange, der lever med sjeldne sygdomme og handicap
har oplevet stort ukendskab til deres diagnose. Det vurderes ogsa at have betydning, at de fleste radgivere
selv er baerere af erfaringsbaseret viden om det sjaldne liv. Det kan vaere med til at fremme bade tryghed
og kendskab.

Langt de fleste respondenter tilkendegiver, at de oplevede at f& andre vinkler pa problemer/udfordringer,
idet grupperne, der har oplevet i det ”I hgj grad” og ”l nogen grad” er stort set lige store. Det svarer til
resultaterne i 2018 og ma betegnes som tilfredsstillende. En lidt mindre positiv vurdering har
respondenterne af, hvorvidt de fik ny information om at leve med sjeelden sygdom/handicap. Saledes er
det 60 pct., der svarer, at de har de ”I hgj grad” eller ”I nogen grad”. | forhold til malingen i 2018 er der tale
om flere, der oplever dette. Det vurderes fortsat, at respondenternes vurdering grunder i, at der for en
lang rekke sjeldne sygdomme og handicap kun er meget begraenset information at finde. Herud over
sgges informationsindsatsen opgraderet i det videre arbejde. Dertil kommer at det ikke er alle henvendere
der efterlyser ny information omkring livet med sygdommen.

Samlet set er der stor tilfredshed med den radgivning Helpline giver. Stort set alle (95 pct.) har den hgjeste
vurdering af den samlede tilfredshed, hvilket er lidt flere end i 2018. Det samme gzlder i forhold til
hvorvidt respondenten igen ville sgge hjeelp hos Helpline eller om de ville anbefale andre at ggre det.

Arets tilfredshedsmaling bekraefter Sjeeldne Diagnosers i, at samspillet mellem Ignnende og frivillige
radgivere sikrer en hgj grad af autencitet og kvalitet i radgivningen. Sidstnaevnte understreges af, at
Helpline i 2019 opnaede akkreditering hos RadgivningsDanmark.

Det kan saledes konkluderes, at Helpline i hgj grad opfylder et umgdt behov hos sjeldne 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 veere mgdt.
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Effekt

Som redegjort for i afsnit 1 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 fortsat tale om et udviklingsarbejde med de
usikkerheder, der er forbundet hermed. Det skal bemaerkes, at der deltager stadigt flere respondenter i
denne del af undersggelsen, jf. tabellen ovenfor: | 2019 har medvirket naesten tre gange sa mange
respondenter som i 2017 og 25 pct. flere end i 2018.

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”. Flere fremhaever, at de har faet
mere struktur pa og er blevet guidet videre. Resultaterne svarer i gvrigt helt til malingerne i 2017 og 2018.

I modsaetning til 2018 er besvarelserne af effekt-spgrgeskemaet ikke fuldt op af kvalitative interviews i
2019. Pa baggrund af respondenternes kommentarer samt erfaringerne fra 2018 vurderes det, at
udkommet af interviews ikke ville std mal med den ressourceindsats, det ville kraeve. Da Helplines
radgivningsfaglige ressourcer samtidig er anstrengt til det yderste, jf. arsrapporten fra 2018/2019, er det
saledes ikke prioriteret at tale med hver enkelt respondent. De respondenter, der har tilkendegivet at sta til
radighed far tilsendt naervaerende rapport med en opfordring til at kontakte Helpline, hvis de har
observationer eller forslag, der kan forbedre Helplines arbejde.

Helplines succeskriterium for effekt er, at mindst 75 pct. af henvenderne oplever at fa styrket én eller flere
af indikatorerne for empowerment. Pa baggrund af resultaterne af anden del af undersggelsen vurderes
dette kriterium at vaere mgdt.

11.11.19, 14.11.19/Lel/SIN
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Bilag a: Spgrgeskemaer mv.
Tilfredshed med Sjeeldne Diagnosers Helpline 2019

1. Var din seneste henvendelse til Sjeeldne Diagnosers Helpline via:
~

o o

E-mail,f Telefon,f Andet

2. Har det varet vanskeligt at komme igennem pa telefonen, nar du har ringet til Sjeeldne Diagnosers Helpline?

r - - - -

Nej, slet ikke, ( Nej, kun i mindre grad, { Ja, i nogen grad, ( Ja, i hgj grad, { lkke relevant

3. Har du oplevet lang responstid, nar du har sendt en e-mail til Sjaeldne Diagnosers Helpline?

e - - - -

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

4. | hvilken grad oplevede du i hgj grad, i nogen grad, i mindre grad, slet ikke at
Radgiver havde tid til dig?

Radgiver udviste forstaelse for din situation?

Radgiver formulerede sig klart og tydeligt

Radgiver havde kendskab til livet med sjaelden sygdom

5. Fglte du dig tryg ved at tale med radgiver om din situation?
~

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

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

fﬁ { .
Ja, Nej

(Hvis ja, uddyb venligst)

7. Fik du ny information om at leve med sjaelden sygdom/handicap?
; -

— o —

| hgj grad, C nogen grad, ¢ | mindre grad, ¢ Slet ikke

8. Fik du andre vinkler pa dine problemer/udfordringer?

— — o —

| hgj grad, ( I nogen grad, ( | mindre grad, ( Slet ikke

9. Er du samlet set tilfreds med den radgivning, du har faet hos Sjaldne Diagnosers Helpline?

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

10. Vil du kontakte Sjeeldne Diagnosers Helpline igen, hvis du far brug for hj=lp?

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

11. Vil du anbefale Sjeeldne Diagnosers Helpline til andre?

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

12. 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:

13. Alder 14. K(bnf Mand,f Kvinde,r Andet (angiv venligst)

15. Relation

- . -

Patient, ¢ Pargrende, © Andet (angiv venligst)

11
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Tak for dine svar. De hjalper os med at klarlzegge tilfredsheden med Helpline og med at udpege de omrader, hvor vi
kan blive bedre.

Vi vil ogsa gerne vide, om du i de kommende uger og maneder konkret kan bruge de svar, du har faet hos Helpline.
Derfor laver vi om 3-4 maneder endnu et spgrgeskema, der handler om dette. Vi vil meget gerne sende et link til dette
nye spgrgeskema til dig og haber, hvis du vil hjelpe os med endnu en besvarelse. Det haber vi, at du vil:

16. Har du lyst til at deltage i den opfglgende spgrgeskemaundersggelse om 3 maneder?
f“ r R
Ja, Nej, Hvis Ja:

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

Effekt af Sjeeldne Diagnosers Helpline 2019

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, inogen 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 s@gte ikke kontakt

6. Har du opnaet medlemskab af (st gerne flere krydser):
N Sjeldne-netvaerket |— En relevant forening N En relevant Facebook-gruppe |— Et andet relevant netvaerk

B 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.

8. Afslutningsuvis 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. Hvis Ja:

9. Kontaktoplysninger
E-mail-adresse - Telefonnummer

12
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Appendix A: Sjeeldne Diagnosers forstaelse af Empowerment

Det primaere formal med Helpline er at bidrage til mestring af livet med sjalden 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 feellesskab med andre i samme situation, der skal
tackle lignende udfordringer

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

o Helpline kan informere om gzldende 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

Sjeeldne 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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