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FORORD

Sjeeldne Diagnosers Helpline dabnede d. 1. oktober 2016. | den fgrste ars-
periode modtog Helpline 417 henvendelser fordelt pa 155 diagnoser. | den
anden arsperiode, 2017 - 2018, kom der 526 henvendelser fordelt pa 193
diagnoser. Og i denne, den tredje, arsperiode er der kommet hele 627
henvendelser fordelt pa 215 forskellige sjeeldne diagnoser. Oprindeligt var
Helpline dimensioneret til at handtere 200 - 400 henvendelser arligt.

Det siger noget om, at sjaeldne borgere - patienter og pargrende - har brug O
for hjaelp. Det handler bade om at komme i kontakt med andre, at finde mere |nformat|on om deres
sjeeldne sygdom og om at finde rundt i sygehusvaesenet og i det kommunale system. Det handler ogsa
om mere omfattende statte til samarbejdet med offentlige instanser og til at handtere hverdagen.

Helplines Radgiverteam bestar af bade frivillige og lannede medarbejdere. Det giver et unikt fagligt miljg,
hvor erfaringsbaseret viden om at leve med sjalden sygdom og handicap bringes i spil i kombination
med faglig viden om systemer og strukturer. Indevaerende arsperiode er den fgrste, hvor det ogsa har
vaeret muligt for henvendere at fa en bisidder stillet til radighed. Endvidere er der i 2019 kommet nye
kraefter til - bade blandt de frivillige og de lennede radgivere. Det har gjort, at det er muligt at falge med
efterspgrgslen, men kapaciteten er stadig udfordret af de mange henvendelser. Derfor er det med
seerligt stor glaede vi kan konstatere, at dem, der henvender sig til Helpline, er godt tilfredse med den
hjeelp, de far. Arets tilfredshedsundersggelse viser, at de fleste, der henvender sig, i hej grad er tilfredse.
Det gzelder ogsa, nar de efter nogle maneder bliver spurgt om, hvorvidt de rent faktisk kunne bruge
hjeelpen til noget.

1 2019 er Helpline blevet akkrediteret efter RadgivningsDanmarks kvalitetsstandarder. Det er med til at
understrege, at Helpline som et gratis, fortroligt radgivningstilbud er et trygt sted at henvende sig, nar
det sjaeldne liv byder pa udfordringer. Samtidig har der i 2019 vaeret fokus pa omgang med data.
Sjeeldne Diagnoser har opdateret sin persondatapolitik og der er udarbejdet behandlingsfortegnelse for
bl.a. Helpline.

Helpline er organiseret i projektform med udlgb primo 2020. En stor tak til TrygFonden for at donere
omfattende projektstotte, uden hvilken projektet aldrig var kommet i gang. De politiske partier bag den
statslige satspulje pa sundhedsomradet har bevilliget resten af projektstetten med udlgb i 2020 og 2018-
sundhedspuljen i Sundhedsministeriet giver finansiering til Helplines fortsatte arbejde i 2020 og 2021.

Ogsa en stor tak til medlemsforeningerne for opbakningen og til Radgiverteamet, der med bade lgnnede
og frivillige radgivere tager sig godt af de mange, der henvender sig til Helpline. Endelig skal en tak lyde
til de mange frivillige, der som radgivere, navigatorer, bisiddere, foreningsvejledere, eksperter og
medlemmer af Helplines projektgruppe og felgegruppe bidrager til at ggre Helpline til et unikt tilbud til
sjaeldne borgere. For selvom Helpline drives med fa ressourcer, har den stor betydning for dem, der har
behov for hjzelp.

Med venlig hilsen

AU G

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



Denne arsrapport daekker perioden 1. oktober 2018 - 30. september 2019. Perioden betegnes "den
tredje drsperiode” og rapporten er opbygget saledes:

e DelA, side 4-19: Arsrapport 2018/2019, hvor arbejdet i og omkring Helpline praesenteres

e Del B, side 20 - 29: Hovedtal. indholdet i del B er refereret i del A

e DelC, side 30 - 52: Bilag. Indholdet i del C er ogsa refereret i del A.

DEL A: ARSRAPPORT 2018/2019

A.1. Baggrund

A.1.1. Projekt Helpline - baggrund

| 2014 udgav Sundhedsstyrelsen Danmarks nationale strategi for sjeeldne sygdomme’. | strategien
anbefales det bl.a. at udvikle seerlige radgivnings- og stettetilbud til sjaeldne borgere pa tveers af
sektorer. |1 2015 publicerede Sjaldne Diagnoser resultaterne af en stgrre undersggelse, der bl.a. viste,
atZ:

e Over 1/3 af alle sjeeldne borgere oplever, de har faet 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
sjeeldne med staerkt nedsat funktionsevne oplever, at de selv har mattet finde det meste af den
information, som de har tilegnet sig

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

e Af samtlige radgivningstilbud er de sm4, frivillige foreningers tilbud dem, der benyttes mest.

Pa denne baggrund formulerede en projektgruppe bestdende af frivillige og ansatte i Sjeeldne Diagnoser
en projektbeskrivelse om udvikling og drift af en Helpline i regi af Sjeeldne Diagnoser. | 2015 donerede
TrygFonden 3 mio. kr. til anvendelse 2016 - 2019. Helpline abnede for henvendelser 1. oktober 2016. |
2016 bevilligede partierne bag satspuljen pa sundhedsomradet 1,5 mio.kr. til anvendelse 2017 - 2020. |
2018 blev der ud af den sakaldte sundhedspulje pa finansloven reserveret 34 mio.kr. til forskellige tiltag
omkring sjeeldne sygdomme, herunder opfelgning pa den nationale strategi. Heraf blev 5,6 mio.kr. afsat
til empowerment-initiativer i regi af Sjeeldne Diagnoser. | forbindelse med udmeantningen af disse penge,
er driften af Helpline finansieret frem til 1. januar 2022.

Det skal bemaerkes, at Sundhedsstyrelsen, som opfglgning pa den nationale strategi for sjseldne
sygdomme fra 2014, i oktober 2018 udgav en handlingsanvisende statusrapport>. | afsnittet om
empowerment papeges det bl.a., at "Radgivningstilbud til fremme af patient empowerment ogsa
fremadrettet skal veere et tilbud til mennesker med sjceldne sygdomme samt deres pdrarende™.

' Sundhedsstyrelsen: National strategi for sjceldne sygdomme (2014)

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

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

4 1bid., p. 43 ff.



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

1.

Helplines primaere mal og kerneopgaver er at yde information, mestringsstette og radgivning til
sjeeldne borgere baseret pa erfaringsbaseret viden om livet med sjaelden sygdom i kombination
med faglig viden om strukturer, praksis og lovgivning pa tveers af sektorer. Dette skal bidrage til
mestring af livet med sjalden sygdom og handicap for den enkelte og i familien

Herudover bidrager Helpline til at styrke medlemsforeningernes arbejde pa omradet ved
lzbende at informere og opkvalificere foreningernes frivillige foreningsvejledere

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

Basis for Helpline er de behov, sjaeldne borgere har og de veerdier, Sjeldne Diagnoser hviler pa.
Behovene involverer som oftest bade sygdomsmaessige og sociale og evt. andre problemstillinger pa
tvaers af sektorer. Vaerdigrundlaget er:

Hjeelp til selvhjaelp som baerende princip - at fremme mestringskompetencer og compliance
At vaere brobygger

o | forhold til civilsamfundet: skabe kontakt til andre i samme situation

o Iforhold til de offentlige systemer: fremme godt samarbejde og bidrage til at lgse

konflikter

At fokusere pa retssikkerhed - fremme lige muligheder for sjeldne borgere
Frivillighed som veerdi - Helpline udvikles og drives i et samspil mellem Ignnede og frivillige
kraefter.

A.2. Model og ressourceforbrug

I bilag C.1.1. er organisationsmodellen beskrevet yderligere.

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

Organisationsdiagram for Helpline november 2019

Forankring Internt Eksternt

Felgegruppe Projektgruppe Ekspertpanel
cantar for Sjaid Sekretarlatet: Lene Jensen, Stephanie Jgker Nielsen
et for Sjmidne FU: Birthe Holm, Preben Sindt, Mette Grentoft " CE AR
Sygdomme, Rigshospitalet = CS5,RH
{CS5 RH) * Genetiker Birgitte Diness,
+  Center for Sjaldne Ledelse "
Sygdomme, Aarhus Admmmmlv'k der_‘m'm Jensen = Jobkonsulent Peter Due,
Universitets Hospital (€SS ) Handivid
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AUH) *  Lmge Marianne Jespersen
«  Soclalstyrelsen *  Psykolog Marlanne
+  Den nationale Videns- og Ridgiverteam Molbech
Speclalrdgivnings- 5 lgnnede ridgivere: Stephanie Jaker Nielsen, Trine Juul, = Handicapkonsulent Inge
organisation {VISO) Jette Olasen, Ngk Dybdahl, Susanne Romlund Louv
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Specialiseret vejlederkorps
Bisidder- +  Kis Holm Laursen - sparringspartner for ridgiverteamet *  Navigator-
korpset =+ frivillige fra foreningerne korpset

Foreningerne, diagnosespecifikt

_______________________________________________________________________

Medlemskaber I
RidgivningsDanmark og European Network of Rare Disease Helplines {ENRDHL) 1



| september 2018 pabegyndte projektgruppen draftelser om en omlaegning af vejlederkorpset og dets
rolle samt af Radgiverteamets sammensatning. Fra og med 1. januar 2019 foregar al radgivning fra
Sjeeldne Diagnosers kontor i Hgje Taastrup. De to frivillige rddgivere, der tidligere har varetaget vagter
hjemmefra, star i spidsen for et specialiseret vejlederkrops, der er tradt i stedet for
foreningsvejlederkorpset. Foreningerne og deres vejledere inddrages fortsat pa diagnosespecifikt plan.
Med henblik pa at nyttiggere og forankre Helpline i foreningerne, orienteres der lsbende om Helplines
virke, ligesom der rundsendes orientering, publikationer mv. til alle foreningerne. Samlet set er der tale
om en styrkelse af Helplines frivillige isleet, idet der ved flere henvendelser involveres frivillige radgivere
eller vejledere, jf. afs. A.4.5.

Helpline blev i november 2016 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 netveaerk for personer ramt af ultrasjeeldne sygdomme. Der udarbejdes arligt en Annual
Caller Profile Analysis, hvori der fra og med oktober 2016 ogsa indgar data fra den danske Helpline.

| august 2017 blev Helpline optaget i RadgivningsDanmark, som er en brancheforening af
organisationer, der yder gratis radgivning til mennesker i komplicerede livssituationer. Her er Helpline
med i et steerkt netvaerk, hvor der deles og opbygges ny viden omkring radgivning. Det er med til at
hgjne fagligheden og kvaliteten i Helpline. Projektgruppen besluttede i 2018 at indstille Helpline til
akkreditering i RadgivningsDanmark. Denne blev pabegyndt primo 2019 og Helpline opnaede
akkrediteringen i september 2019.

A.2.2. Ressourceforbrug og aktiviteter

Helpline har haft dbent i 45 uger i denne tredje arsperiode. | lighed med Sjeeldne Diagnosers sekretariat
holder Helpline fire ugers sommerlukket, op til to ugers jule-lukket samt én uges paske-lukket. Helpline
har abent fire dage om ugen kl. 10 - 14, onsdage dog til kl. 17 og den sidste onsdag i maneden holder
Helpline dbent helt til kl. 20.

| lyset af stadigt flere henvendelser er Helpline i 2019 blevet tilfart mere lgnnet arbejdskraft. Saledes er
antallet af socialradgiver timer gget fra 15 til 25 timer pr. uge fra og med marts 2019. Fra og med
november 2019 er antallet af arbejdstimer dedikeret dokumentation og information gget med 10 timer
pr. uge. Sidstnaevnte indsats er selvsagt ikke med i indevaerende arsrapport.

Den frivillige indsats er i arsperioden ogsa opgraderet. Dels har de to frivillige radgivere faet faste vagter
pa kontoret - den ene har vagt hver mandag, den anden har vagt den sidste onsdag i maneden.
Samtidig er en tredje radgiver kommet til, som har vagt hver onsdag.

Herud over er tredje arsperiode den farste, hvor henvendere til Helpline kan fa stillet en frivillig bisidder
til radighed, hvis der vurderes at veere behov herfor. Dermed rader Helpline bade over et navigator-
korps, hvor en frivillig sjseldne-navigator hjaelper en sjeelden borger gennem en sveer periode. Og et
bisidder-korps, hvor en frivillig sjeeldne-bisidder kan ga med en sjelden borger til et szerligt vigtigt made.



A.2.2.1. Lonnede timer®

| Helplines tredje drsperiode skete der, som beskrevet ovenfor, en oprustning omkring
socialradgiverbistand. | alt er brugt i sterrelsesorden 3.500 lgnnede timer, svarende til godt 1,8 drsvaerk.
Det er teet pa det budgetterede.

Bade Sjeaeldne-netvaerket® og navigator-ordningen’ samt bisidderordningen® har, som ventet, vist sig at
vaere saerdeles vigtige redskaber i Sjeeldne Diagnosers og Helplines vaerktgjskasse. Anvendte
arbejdstimer og andre ressourcer til formidling og anvendelse af Sjaeldne-netveerket og
bisidderordningen er registreret sarskilt, da disse finansieres af hhv. gremaerkede driftsmidler fra
Socialministeriet og projektmidler fra TrygFonden. Det anslds, at der i drsperioden i alt er anvendti ca.
1.400 lgnende arbejdstimer til disse formal.

Det samlede antal lannede arbejdstimer i Helpline og tilharende tilbud er saledes i starrelsesorden
4.900, svarende til godt 2,5 arsveerk. | den kommende arsperiode oprustes pa informationsomradet og
der ma forventes et samlet timeforbrug pa ca. 5.400, svarende til godt 2,8 arsvaerk.

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

Frivillige radgivere og projektgruppen

De tre frivillige radgivere, der deltager i radgivningsarbejdet fra Sjaeldne Diagnosers og Helplines kontor,
bidrager til bemanding af Helpline mandage kl. 10 -14, onsdage kl. 10 - 14 samt den sidste onsdag i
maneden kl. 17 - 20. Herud over bemander de frivillige radgivere Helpline efter behov.

De frivillige radgivere i Radgiverteamet har i arsperioden haft i alt 62 vagter & tre timer. De frivillige
radgivere har afsluttet 74 henvendelser og medvirket til besvarelse af yderligere 117 henvendelser. Der
har veeret afholdt i alt tre meder i projektgruppen i drsperioden, ligesom der har vaeret lebende kontakt
til projektgruppens frivillige medlemmer.

Eksperter og vejlederkorps

Radgiverne har taget kontakt til Ekspertpanelet 16 gange i arsperioden, hvor eksperterne har ydet
radgivningshjeelp pro bono. Det specialiserede vejlederkorps er kontaktet 20 gange. Hjeelpen fra
eksperter og vejlederkorps betyder, at radgiverne kan give mere kvalificerede og konkrete svar pa svaere
henvendelser.

Temadage

Der er afholdt to temadage i arsperioden - én for Radgivertemaet og en feelles temadag for bisiddere,
navigatorer, specialiseret vejlederkorps samt Radgivertemaet. Temaet for Radgiverteamets temadag var
Sundhedsboost til Helpline. Torben Kajberg, chefkonsulent i Danske Handicaporganisationer, underviste

> De tre forste maneder af Helplines drift i arsperioden er regnskabsaflagt i Sjeeldne Diagnosers arsregnskab for 2018 - det samme
er driften af Sjaeldne-netvaerket og bisidder-ordningen. | arsregnskabet for 2019 vil veere indeholdt regnskab for Helpline, Sjeeldne-
netveerk og bisidderordning i 2019.

¢ Sjeeldne-netveerket er Sjeeldne Diagnosers tilbud om netvaerksdannelse til ultra sjeeldne borgere - patienter og parerende berart
af ultra sjeeldne sygdomme, se https://sjaeldne-netvaerket.sjaeldnediagnoser.dk/

7 Navigator-ordningen er Sjeeldne Diagnosers tilbud om frivilligt baseret peer to peer stgtte til foraeldre til bern med sjeelden
sygdom og voksne med en sjaelden diagnose, se http://sjaeldnediagnoser.dk/faa-en-sjaeldne-navigatorer/

8 Bisidder-ordningen er Sjeeldne Diagnosers tilbud om at man som sjaelden borger kan fa en bisidder med erfaringsbaseret viden
med til et seerligt vigtigt made, se https://sjaeldnediagnoser.dk/bisidder/


https://sjaeldne-netvaerket.sjaeldnediagnoser.dk/
https://sjaeldnediagnoser.dk/bisidder/

radgiverne i det formelle klagesystem og to af Helplines frivillige radgivere gav et oplaeg omkring det
uformelle klagesystem. Temaet for den faelles temadag var Egenomsorg i hjcelpearbejdet under ledelse af
psykologen fra Helplines Ekspertpanel, Marianne Molbech.

Supervision

| denne arsperiode er der afholdt to gange supervision for Radgiverteamet under ledelse af psykologen
fra Helplines Ekspertpanel. Supervisionen fungerer dels som et laeringsrum for den enkelte og for hele
teamet og dels som udviklingsmetode til at understatte den faglige udvikling og derigennem gge
kvaliteten i Helplines radgivningspraksis.

A.2.2.3. Andre ressourcer
Udover arbejdstimer har en raekke andre ressourcer ogsa vaeret bragt i anvendelse i arsperioden:
e Til gennemfarsel af malinger af tilfredshed og mulig effekt er fornyet abonnement pa
spgrgeskemasystemet SurveyMonkey
e Der er distribueret pjecer og opslag malrettet patienter og paregrende pa relevante
sygehusafdelinger, specialinstitutioner, kommunale handicapafdelinger, biblioteker mv. Pjecer
og opslag er ogsa distribueret til Sjaeldne Diagnosers medlemsforeninger og til andre foreninger
e Der er gennemfgrt kampagner pa Facebook gennem sma, egenproducerede videoindslag og
annoncer, hvor der fortaelles om hvad Helpline kan hjselpe med.

A.3. Registrering og drift

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

A.3.1. HELPOS

Med henblik pa 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

AN -

Resumé
Registreringsskemaet er gengivet i bilag C.2.

HELPOS er blevet anvendt i hele arsperioden. Der har ogsa i denne arsperiode fra andre radgivninger
vaeret udtrykt interesse for HELPOS.

A.3.2. Erfaringer og drift

| anden arsperiode blev der arbejdet med compliance med de nye regler pa persondata-omradet. Dette
har ogsa veeret tilfeeldet i tredje arsperiode, hvor der er udarbejdet behandlingsfortegnelse for Helpline,
incl. hhv. navigator- og bisidderordning. Der er ogsa udarbejdet behandlingsfortegnelse for Sjaeldne-
netveerket, som ofte anvendes som redskab i Helplines vaerktgjskasse. Endvidere har Sjeldne Diagnoser
revideret sin offentligt tilgaengelige persondatapolitik og slettepolitik, sd opbevaring og sletning af data,
der afgives i forbindelse med henvendelse til Helpline, er mere klart beskrevet



| forbindelse med afrapportering af bade ferste og anden arsperiode blev en raekke
registreringsprocedurer gennemgaet med radgiverne og tilpasset. Bl.a. er der nu en radgiver, der i
slutningen af hver uge gennemgar registreringerne og vurderer, hvorvidt de er fyldestggrende. Det
fremgar af registreringerne for tredje arsperiode, at en raekke af disse tiltag har givet resultat: der er
samlet set registeret flere oplysninger om hver enkelt henvendelse, end det har vaeret tilfaeldet i tidligere
arsperioder.

| forbindelse med afrapportering af tredje arsperiode er der grund til at bemaerke felgende:

e Alder og/eller ken pa den, henvendelsen drejer sig om - ved 148 henvendelser (24 pct.) er disse
parametre ikke angivet. Set i forhold til anden arsperiode er der tale om en relativ forbedring,
idet det tilsvarende andel med manglende registreringer var 32 pct.

¢ Hvor henvender har hart om Helpline - ved 368 af henvendelserne er dette registreret. Det
betyder, at dette ved 41 pct. af henvendelserne ikke er oplyst - enten fordi det ikke er fremgaet
eller fordi der er svaret "ved ikke”. | forhold til anden arsperiode er det markant mere, idet den
tilsvarende andel var 35 pct.

Det skal dog bemaerkes, at en komplet registrering af alle henvendelser ikke er mulig. F.eks. skyldes
forholdsvis mange manglende registreringer hvad angar hvor henvender har hart om Helpline, at det
ved mailhenvendelser kan veere vanskeligt at indhente denne oplysning. Vurderingen er, at det vil veere
for ressourcekraevende at indhente f.eks. denne oplysning set i forhold til, hvad den kan bruges til.

Det udestar at etablere en tilfredsstillende praksis omkring registrering af medgaet tid til at besvare en
henvendelse. Saledes registreres alene den tid, den enkelte radgiver, der er ansvarlig for besvarelse af
henvendelsen, anvender. Den sparring eller bistand, der ydes fra andre radgivere til at henvende
besvarelsen, registreres ikke i forbindelse med henvendelsen, jf. afs. A.6.1.1.

Den samlede vurdering er dog, at driften forlgber tilfredsstillende.

A.4. Hovedtal for henvendelser og besvarelser

| dette afsnit praesenteres hovedtal omkring henvendelser i den tredje arsperiode. Yderligere data
herom findes i afsnit B: Hovedtal.

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

| den tredje arsperiode af Helplines drift er modtaget og besvaret i alt 627 individuelle henvendelser. En
individuel henvendelse kan besta af én eller flere kontakter mellem henvender og Helpline. Alle
individuelle henvendelser afsluttes senest en maned efter seneste kontakt med henvender:
e Mere end otte ud af 10 henvendelser (82 pct.) kommer fra kvinder
e Knap fire ud af 10 henvendelser (38 pct.) kommer fra patienter. 18 pct. af patienterne er medlem
af én af Sjaeldne Diagnosers medlemsforeninger, 9 pct. er medlemmer af Sjeeldne-netvaerket.
Mere end syv ud af 10 henvendere er i udgangspunktet sdledes ikke medlem af en relevant
forening/Sjeeldne-netvaerket
e Foraldre og andre pargrende star for mere end fem (53 pct.) ud af 10 henvendelser. Forzldrene
star alene for mere end fire (44 pct.) ud af 10 henvendelser. 11 pct. af foreeldrene er medlem af
en medlemsforening og 11 pct. er medlem af Sjaeldne-netvaerket.



e Enud af tre (33 pct.) af henvendelserne handler om bgrn under 15 &r. 17 pct. af henvendelser
handler om unge i alderen 15 - 29 ar, mens godt fire ud af 10 (42 pct.) henvendelser handler om
voksne over 30 ar

Set i forhold til anden drsperiode er der tale om lidt flere henvendelser fra foraeldre. Antallet af
henvendelser vedr. bgrn er lidt sterre, mens der er lidt faerre henvendelser vedr. voksne.

Hvad angdr medlemskab af enten en forening eller af Sjaeldne-netvaerket er det karakteristisk, at det helt
store flertal af henvendere i udgangspunktet ikke er medlem af nogen af delene. | forhold til fgrste og
anden arsperiode er en stgrre andel af de patienter, som henvender sig til Helpline, dog medlem af en
forening, og der er ogsa en lille stigning i antallet af patienter, der er medlem af Sjaeldne-netvaerket. At sa
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 ansl3s, at ca. 200 er
repraesenteret i en forening og yderligere ca. 200 i Sjaeldne-netvaerket. Fordi der ikke registreres person-
henfgrbare oplysninger, er det ikke muligt at opggre, hvor ofte en henvendelse fgrer til medlemskab af
en forening eller af Sjeeldne-netveerket.

Telefonopkald er fortsat den mest benyttede kontaktform. Godt seks ud 10 henvendelser (63 pct.)
foregar telefonisk, mens én ud af fire (25 pct.) henvender sig pr. e-mail. 10 pct. henvender sig via
Facebook eller pa anden vis.

Henvenderne har typisk fundet oplysninger om Helpline pa Sjeeldne Diagnosers hjemmeside. Det geelder
for godt fire ud af 10 (42 pct.). Det skal dog bemaerkes, at antallet af hits pa hjemmesidens Helpline-
sektion stiger vaesentligt, nar der keres informationskampagner pa Facebook om Helpline. 15 pct.
angiver at have hart om Helpline gennem Facebook og 20 pct. har hart om Helpline gennem en
forening. | forhold til anden arsperiode er der kun tale om mindre forskydninger, hvor hjemmesiden og
foreninger er af lidt sterre betydning og fagpersoner samt Sjeeldne-netvaerket er af lidt mindre
betydning.

A.4.2. Diagnose
De 627 henvendelser har fordelt sig pa 215 forskellige sjeldne diagnoser - det er 22 mere end i anden
arsperiode og 47 mere end i farste arsperiode. Det skal dog bemaerkes, at

¢ 31 henvendelser har handlet om ikke-sjaeldne diagnoser. Disse er ikke talt med i antallet af
forskellige sjeeldne diagnoser. Det er faerre end i anden arsperiode (hvor det var 42 stk.).

e 75 henvendelser har handlet om ikke-etablerede diagnoser, dvs. om (mistaenkt) sjeeldne
patienter under udredning. Disse er ikke talt med i antallet af forskellige sjeeldne diagnoser. Her
har der vaeret en markant stigning pa 79 pct. i forhold til anden arsperiode.

e 31 henvendelser er registreret i samle-kategorien "sjeeldne kromosomafvigelser”, hvilket er en
fordobling i forhold til anden arsperiode (16 stk.).

Ud af de 215 forskellige sjaeldne diagnoser, som har veeret repraesenteret blandt henvenderne til
Helpline i arsperioden, var 161 ikke repraesenteret i hverken medlemsforeningerne eller i sjseldne-
netvaerket. 24 af diagnoserne blev oprettet som grupper i Sjaeldne-netvaerket.

| tredje arsperiode har der vaeret flere henvendelser end tidligere fra sjeeldne borgere, der ogsa har en
psykiatrisk diagnose med i bagagen.



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

Tabel b.6: Top fem over sjeldne diagnoser blandt
henvenderne til Helpline

Af tabellen ses tydeligt, at der er en massiv
overrepraesentation af patienter med Ehlers-
Danlos Syndrom. Det er samme tendens som i
Diagnoser forste og anden drsperiode. Det kan
bemaerkes, at ogsa tidligere national
radgivningslinje pa hhv. Center for Sma

1. Ehlers-Danlos Syndrom 56
Handicapgrupper samt i Socialstyrelsens Team
Sjeeldne Handicap, ogsa oplevede
overreprasentation fra henvendere omkring
2. Tourettes Syndrom 18 | denne d]agnose'
For 135 af de 215 diagnoser geelder, at der kun
3. Noonan Syndrom 11

er kommet én henvendelse om hver diagnose.
For 38 diagnoser gaelder, at der er kommet to

4. Neurofibromatose type 1 11 | forskellige henvendelser om hver diagnose og
for 42 diagnoser geelder, at der er kommet tre
eller flere forskellige henvendelser om hver

5. Immundefekt g | diagnose.

I bilag C.3 er en komplet liste over antal diagnoser og antal henvendelser pr. diagnose.

Det skal bemaerkes, at disse tal kan vaere praeget af, at nogle henvendere kontakter Helpline mere end
én gang indenfor drsperioden. Dette er f.eks. tilfaeldet for nogle patienter med hhv. Ehlers-Danlos
Syndrom og Noonan Syndrom. Grundet i de sma talsterrelser kan det give et for staerkt indtryk af hvor
mange patienter med disse syndromer, der reelt henvender sig.

A.4.3. Hvilke typer stotte gives?
(Se eksempler pa de enkelte stattetyper i afsnit B.2.)
Helpline yder tre typer stette - information, mestringsstotte og individuel radgivning:

e Ved information forstas, at radgiver f.eks. formidler information om henvenders diagnose og
oplyser om hvor man kan finde viden nationalt, nordisk og internationalt. Ogsa overordnet
orientering om regler og rettigheder pa sundheds- og socialomradet registreres som information

e Ved mestringsstotte forstas stette til at mestre livet med sjeelden sygdom, f.eks. ved at hjzelpe
henvender med at identificere og perspektivere nye handlemuligheder. Ogsa stgtte til at
kontakte andre konkrete tilbud registreres som mestringsstatte

e Ved individuel radgivning forstas radgivning, der gives pa baggrund af henvenders personlige
oplevelser og udfordringer og hvor radgiver kan forholde sig til henvenders konkrete
oplevelse/sag. Det kan f.eks. handle om at finde den relevante indgang til sundhedsveesenet eller
kommunen og vurdere, hvorvidt frister og sagsgange er overholdt og/eller om der er grundlag
for at anke og/eller klage.
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Mange henvendere modtager mere end én type statte:

e 30 pct. modtager én type stotte
e 27 pct. modtager to typer stotte
e 42 pct. modtager alle tre typer stotte.

Set i forhold til anden arsperiode er der markant faerre der modtager en type af stgtte, mens markant
flere modtager alle tre typer af stgtte. Antallet, der modtager to typer af statte er pa samme niveau.

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

Emnerne for henvendelserne er flere forskellige:

e Knapt fem ud af ti henvendelser, i alt 283 (45 pct.), handlede (bl.a.) om at fa kontakt til andre. Ved
seks ud af ti disse henvendelser (187) var det relevant at oplyse om Sjaeldne-netvaerket (30 pct. af
samtlige henvendelser)

e Knap halvdelen af alle henvendelser, i alt 302 (48 pct.), handlede (bl.a.) om det sociale omrdde

e Mere end fire ud af 10 henvendelser, i alt 285 (45 pct.), handlede(bl.a.) om sundhedsmeessige
spargsmdl.

Set i forhold til anden arsperiode er der relativt flere, der henvender sig om sundhedsmaessige og
sociale spgrgsmal. Antal henvendelser, der handler om kontakt til andre, er relativt set pa samme niveau
som i anden drsperiode. Herud over har der ogsa vaeret henvendelser om arbejdsmarkedsrelaterede
forhold, psykologbistand og andre forhold.

Indenfor samme henvendelse kan flere emner komme pa banen. Nedenfor er vist emnerne fordelt pa
stetteformer, jf. afs. A.4.2;

e Oplysning og information gives ved otte ud af 10 henvendelser til Helpline (488 henvendelser). Det
er information om sociale forhold, der fylder mest - dette er et emne ved hver anden
henvendelse (262 henvendelser). Herefter felger oplysning og information om
sundhedsrelaterede forhold (240 henvendelser) samt oplysning om kontakt til andre (213
henvendelser ud af de 488).

e Den individuelle rédgivning gives ved 60 pct. af samtlige henvendelser (374 i alt). Det er isaer
radgivning om sociale emner, der gives - saledes gives socialradgivning ved mere end syv ud af
10 henvendelser, hvor der gives individuel radgivning (270 henvendelser i alt). Herefter kommer
individuel rddgivning om sundhedsmaessige forhold, som modtages af hver anden, der
modtager individuel radgivning (193 henvendelser i alt).

o Mestringsstotte gives ved 74 pct. af henvendelserne, svarende til 462 henvendelser. Ved over
halvdelen af alle henvendelser (257 henvendelser i alt), hvor der gives mestringsstatte, er
kontakt til andre et emne. Sociale forhold er ogsa et emne i over halvdelen af alle henvendelser
(251 henvendelser i alt) og fire ud af 10 henvendelser (195 henvendelser i alt) har emner af
sundhedsmaessig karakter.
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Som tidligere naevnt gives der ofte flere typer af stotte pr. henvendelse. | forhold til anden arsperiode
gives der bade mere oplysning/information, individuel radgivning og mestringsstette. Hvor det i anden
arsperiode var mestringsstette der var den hyppigste stotteform, er det i tredje arsperiode oplysning og
information, der er den hyppigste statteform.

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

e Enkel henvendelse: Nar henvendelsen kan besvares med generel information og nar der vises
videre til foreninger, Sjeeldne-netvaerket og velkendte tilbud. Enkle henvendelser kan besvares
med det samme

e Medium henvendelse: Nar der skal seges efter informationer for at besvare henvendelsen, f.eks.
gennem s@gning i ressourcelandskab, generel informationss@gning, sparring med andre
radgivere m.fl.

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

| tredje arsperiode var fire ud af 10 henvendelser (40 pct.) enkle, mens fem ud af 10 (50 pct.) herte
hjemme i medium-kategorien. 10 pct., svarende til 63 henvendelser, var tunge henvendelser. For fire
henvendelser er sveerhedsgraden ikke registreret. Fordeling pa svaerhedsgrad er stort set uzendret set i
forhold til ferste og anden arsperiode.

A.4.5. Hvordan besvares henvendelserne?
(Se detaljeret preesentation af talmateriale i afsnit B.4.)

Som beskrevet i afs. A.2.1 om organisationsmodel bestar Sjeldne Diagnosers Radgiverteam af fem
lennede og tre frivillige radgivere. Hertil kommer det specialiserede vejlederkorps, frivillige i
foreningerne (typisk foreningsvejledere), frivillige Sjaeeldne-navigatorer, frivillige Sjaeldne-bisiddere samt
et ekspertpanel. Af figuren fremgar, hvem der har bistdet ved besvarelse af henvendelserne:

Radgiverteamet
Lennede radgivere: Afsluttet 553 henvendelser
Frivillige radgivere: Afsluttet 74 henvendelser, herud
over bistdaet ved 117 henvendelser

Ekspertpanelet
Bistaet ved 16
henvendelser

Specialiseret
vejlederkorps Navigator-korpset Bisidder-korpset
Bistaet ved 20 15 igangsatte forlgb 38 igangsatte forlgb

henvendelser
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Herud over har 38 "andre” bidraget ved besvarelse af henvendelser. Det er f.eks. VISO, DUKH,
Ankestyrelsen, sygehusenes patientvejledere m.fl. Det er mere end en fordobling af denne kategori i
forhold til anden drsperiode.

Knapt ni ud af 10 henvendelser besvares og afsluttes af de lennede radgivere. Set i forhold til tidligere
arsperioder har de frivillige radgivere vaeret involveret i langt flere henvendelser. Sdledes har de frivillige
radgivere afsluttet 12 pct. af henvendelserne - det er en fordobling i forhold til anden arsperiode. De
frivillige radgivere har bistaet ved yderligere 19 pct. af henvendelserne, hvilket ogsa er taet pa en
fordobling i forhold til aret fer. Endelig har det nye, specialiserede vejlederkorps bistaet ved 20
henvendelser. | forbindelse med afrapporteringen har dette forhold veeret droftet i radgivertemaet og
de frivillige radgivere papeger selv, at det bl.a. grunder i de nye rutiner med at de kommer fast pa
kontoret. Et bedre kendskab til hinandens styrker internt i radgivertemaet har ogsa bedre muligheder
for en bedre fordeling af arbejdsopgaverne.

Gennem Helpline formidles kontakt til frivillige sjaeldne-navigatorer eller frivillige sjeeldne-bisiddere. |
arsperioden er igangsat 15 navigator-forlgb, hvilket er lidt flere end i den forudgaende arsperiode. Der
er ogsa igangsat 38 bisidder-forlgb. Det er en nyskabelse, at der kan tilbydes sjaeldne-bisidderbistand
gennem Helpline.

Der er variation i, hvor mange kontakter det kraever at besvare en henvendelse - nogle kan besvares med
det samme, mens andre kraever mere end én kontakt pr. telefon, e-mail eller pa anden vis. Knapt syv ud
af 10 henvendelser (68 pct.) besvares med én telefonsamtale eller e-mail. 21 pct. kraever to kontakter,
mens 11 pct. kraever tre eller flere kontakter. Set i forhold til anden arsperiode er det markant faerre
henvendelser, der kan klares med en enkelt kontakt, mens der er blevet forholdsvis flere, der kraever to,
tre eller flere kontakter.

| forbindelse med afrapportering af 3. arsperiode har vi for fgrste gang opgjort, hvor mange kontakter
der alti alt foretages for at besvare alle henvendelserne. De 627 henvendelser har i alt fordret 933
kontakter.

Ogsa tidsforbruget for den samlede besvarelse varierer og i tredje arsperiode ses en tendens til, at
henvendelserne tager lidt lengere tid at besvare. Saledes er det knapt fire ud af 10 henvendelser (39
pct.), der kan besvares med et tidsforbrug pa op til 45 minutter i direkte og indirekte medgaet tid - det
tilsvarende tal for anden arsperiode var 48 pct. Det er iseer henvendelser, der kan besvares pa ml. 0 - 15
minutter, der er faldet i tredje arsperiode. | den anden ende af skalaen er det 18 pct. af henvendelserne,
der kraever mere end to timer at besvare - det tilsvarende tal i anden arsperiode var 11 pct.

Det skal bemaerkes, at radgiverne registrerer den tid, der direkte medgar til at besvare en henvendelse.
Registreringen bestar af den direkte tid, hvor radgiver er i kontakt med henvender, f.eks. ved
telefonsamtale eller ved at skrive mail, og af den indirekte tid, hvor radgiver sgger information, viden og
erfaringer specifikt i forhold til besvarelsen af henvendelsen. Tid, der medgar til mere generel sparring,
opkvalificering og generel erfaringsudveksling registreres ikke i forbindelse med den enkelte
henvendelse.
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A.5. Tilfredshed og effekt

(Se detaljeret preesentation af metodevalg, talmateriale og besvarelser i bilag C.4.)

Sjeeldne Diagnoser har som ambition at male pa dels henvendernes tilfredshed og dels henvenders
oplevelse af empowerment. Vores forstaelse af empowerment er praesenteret i bilag C6. Formalet
med malingerne er at skabe grundlag for vurdering og udvikling af kvaliteten af Helplines ydelser.

A.5.1. Metode
Der seges malt pa tilfredshed og effekt arligt pa felgende made:

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

2. Alle, der besvarer tilfredsheds-skemaet far tilbud om at fa et nyt spergeskema tilsendt 3-5
maneder efter for at afdaekke, om den radgivning de modtog, kunne omsaettes i praksis set i
forhold til én eller flere af de proxier for empowerment, Sjaldne Diagnoser arbejder med, jf. C5 -
det er et forseg pa effektmdling. Det vurderes ikke muligt at foretage en traditionel effektmaling,
da det vil vaere forbundet med betydelige vanskeligheder at etablere en baseline.

| forbindelse med RadgivningsDanmarks akkreditering af Helpline blev givet en raekke forslag i forhold til
at male tilfredshed og effekt, herunder at omtale undersegelserne pa hjemmesiden, at skaere ned pa
antallet af spgrgsmal og at gere e-mailkorrespondancen omkring undersggelserne mere personlig. Alle
tre forslag er implementeret forslag i forbindelse med arets undersggelse.

A.5.2. Tilfredshed

| lsbet af maj/juni 2019 modtog Helpline i alt 115 henvendelser. Heraf deltog 41 i tilfredshedsmalingen
og besvarede de i alt 11 substansspgrgsmal, jf. bilag C5. Respondenternes profil svarer stort set til den
gennemsnitlige henvender til Helpline hvad angar alder, kan og relation (patient/parerende/andet). 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 falger
menstret fra tidligere tilfredshedsundersggelser.

Forste batteri af spergsmal handlede om medet med radgiver. Stort set alle respondenter oplevede, at
radgiver i hgj grad havde tid, formulerede sig klart og tydeligt og udviste forstaelse for respondentens

situation. Godt 80 pct. svarede, at radgiver i hgj grad havde kendskab livet med sjeelden sygdom, mens
godt 10 pct. oplevede, at dette i nogen grad var tilfeeldet. 90 pct. af respondenterne fglte sig i hgj grad

tryg ved at tale med radgiver om sin situation.

Naeste batteri af spargsmal handlede om udbytte og tilfredshed:

Omkring af fa ny information om at leve med sjaelden sygdom/handicap, sé var der i alt 60 pct., der i hgj
eller nogen grad oplevede dette. Godt 20 pct. oplevede det i mindre grad, mens knapt 20 pct. slet ikke fik
ny information. 90 pct. af respondenterne tilkendegav, at de i hgj eller nogen grad havde fadet andre
vinkler pa problemer/udfordringer.

Samlet set gav respondenterne udtryk for stor tilfredshed med den radgivning, Helpline gav. Saledes
svarede 95 pct., at de i hgj grad var tilfredse. Alle respondenter, pa naer én, tilkendegav, at de i hgj grad
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ville kontakte Helpline igen, hvis der blev brug for det. Og alle respondenter, pa nzer to, tilkendegav, at
de i hgj grad ville anbefale Sjeeldne Diagnosers Helpline til andre.

Undervejs i spargeskemaet var der mulighed for at afgive kommentarer - der blev i alt afgivet 44
kommentarer, som er gengivet i bilag. C.4. Ogsa kommentarerne udtrykker en hgj grad af tilfredshed.
Flere tilkendegiver, at den radgivning, de har faet, er meget konkret og rettet til de specifikke
problemstillinger, der er grundlag for henvendelsen.

A.5.3. Forsag pa maling af effekt
Primo september fik de 31 deltagere i tilfredshedsmalingen, der havde tilkendegivet interesse i at

deltage i effektmadlingen, tilsendt et link til et nyt spergeskema - gengivet i bilag C.5. Der blev gennemfert

en rykkerprocedure i to omgange. | alt 25 besvarede spgrgeskemaet.

Farst blev der spurgt til hvorvidt kontakten med Helpline i bakspejlet havde gjort respondenten bedre
rustet til at tackle hverdagen. 21 mente, at dette var tilfaeldet. 23 respondenter fglte sig bedre rustet i
m@det med det sociale system og/eller sundhedsvaesenet. Alle svarede, at de i hgj grad (17
respondenter) eller i nogen grad (otte respondenter) efterfglgende kunne bruge den radgivning og
information, de havde faet fra Helpline. Alle svarede ogsa, at radgivningen havde levet op til
forventningerne i hgj grad (21 respondenter) eller i nogen grad (fire respondenter).

Afslutningsvis blev der spurgt til, "om respondenten havde sggt kontakt til andre”. Det var der 10, der
havde. Ud af dem havde otte opndet medlemskab af Sjaeldne-netvaerket, en relevant forening eller et
andet relevant netvaerk. Og alle, der havde opnadet medlemskab, havde ogsa opndet konkret kontakt
med andre.

Der blev i forbindelse med effektmalingen afgivet i alt 15 kommentarer - de er gengivet i bilag. C.4.

A.5.4. Perspektivering om tilfredshed og effekt
Det er tredje ar i traek, at vi har gennemfart tilfredshedsmaling med efterfalgende forseg pa
effektmaling. | absolutte tal har malingerne haft 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 effektmadling 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%
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Det skal bemaerkes, at der er en skaevhed i den made, respondenterne initialt har opndet kontakt med
Helpline. Saledes er henvendelser pr. telefon staerkt overrepraesenteret 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 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.

Af tilfredshedsmalingen fremgar, at stort set alle respondenter er meget tilfredse med radgiverne. Den
hgje grad af tilfredshed formodes at bunde i, at mange, der lever med sjaeldne 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. Og det bekrafter Sjeldne Diagnosers tese om, at samspillet mellem
lennende og frivillige radgivere sikrer en hgj grad af autencitet og kvalitet i radgivningen. Sidstnaevnte
understreges af, at Helpline i 2019 opndede akkreditering hos RadgivningsDanmark.

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 forste del af
undersggelsen vurderes dette kriterium at veere mgdt.

Af forseget pa effektmaling fremgar, at langt de fleste respondenter tre - fem maneder efter deres
henvendelse har felt og/eller faler sig "Bedre rustet” til at tackle hhv. hverdagen og i m@det 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.

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.

A.6. Leering

Det er et delmal for projekt Helpline at opsamle og frembringe ny viden om de udfordringer, sjeeldne
borgere oplever. Herud over uddrages labende laering 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

| forste og anden arsperiode har der i forbindelse med afrapporteringen vist sig en raekke udfordringer i
forhold til registrering af henvendelserne. | tredje drsperiode er registreringerne mere fyldestggrende.
Dels fordi der har veeret fokus pa registreringspraksis gennem hele drsperioden. Dette fokus fastholdes i
fijerde arsperiode, bl.a. ved jeevnligt at tage registreringsspergsmal op i forbindelse med interne meder i
Radgiverteamet under ledelse af Helplines faglige leder. Og dels fordi der pa baggrund af erfaringerne i
forste og anden arsperiode er indfert en praksis, hvor en navngiven radgiver ugentligt gennemgar de
foretagne registreringer og felger op, hvis der synes at veere vaesentlige fejl og mangler. Denne praksis
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fortsaettes og det er fortsat et indsatsomrdde at sikre tilstraekkelige og ensartede registreringer for hver
henvendelse. | fierde arsperiode saettes saerligt fokus pa registrering af den samlede medgaede tid til at
besvare en henvendelse. Sdledes er det i forbindelse med afrapportering af tredje arsperiode blevet
afdaekket, at kun den ansvarlige radgivers samlede tid til at besvare en henvendelse, registreres. Hertil
skal laegges den tid, andre radgivere gennem sparring og bistand anvender omkring den konkrete
henvendelse. Der udarbejdes mere praecise, skriftlige retningslinjer herfor.

Helplines hdndtering af data er ogsa fortsat et indsatsomrade - overholdelse af persondatapolitik med
tilherende slettepolitik og overholdelse af procedurer beskrevet i behandlingsfortegnelser er ogsa et
indsatsomrade i fjerde arsperiode.

Som naevnt i afs. A.2.1 om organisationsmodel, har RadgivingsDanmark i 2019 foretaget akkreditering af
Helpline efter RadgivningsDanmarks kvalitetsmodel. Akkrediteringsprocessen har haft stor og positiv
betydning for Helpline. For at opna akkreditering var det bl.a. nadvendigt at arbejde med Helplines
faglige grundlag og veerdigrundlag. P4 den mere praktiske side var der krav om at etablere
klagemulighed for Helplines henvendere, udarbejde beskrivelse af introduktionsforlgb for nye radgivere
og udarbejde plan for radgivernes handtering af afvaerge- og underretningspligten. Der skal ske gen-
akkreditering ved RadgivningsDanmark om tre ar. Det er et indsatsomrdde at udarbejde arlige
opfelgninger pa akkreditering med udgangspunkt i selvevaluering efter RadgivningsDanmarks model
herfor.

Der pataenkes gennemfert en (evt. ekstern) projektevaluering of Helpline i 2020. Et opmaerksomhedspunkt i
denne forbindelse vil vaere gennemgang af registreringssystemet HELPOS med henblik pa at afdaekke
nyttevaerdien af de enkelte registreringer. Dermed kan denne del af evalueringen maske danne grundlag
for en revision af HELPOS og omfanget af dokumentationsindsatsen. Det er et indsatsomrdde primo 2020
at fastlaegge en model for evaluering mv., seti lyset af det arbejde, der er udfert i forbindelse med
akkrediteringen.

| tredje arsperiode skete en let omkalfatring af organisationsmodellen, idet foreningsvejlederkorpset blev
nedlagt, mens et specialiseret vejlederkorps blev oprettet, jf. afs. A.2. Selvom der samlet set er tale om
en styrkelse af Helplines frivillige islaet, skal der gares en seerlig indsats for at nyttiggere og forankre
Helplines arbejde i forhold til foreningerne. Ogsa i fijerde arsperiode er det et indsatsomrdde at sikre
dette.

| tredje drsperiode blev rekrutteret en ny frivillig radgiver med sygeplejerskebaggrund og
erfaringsbaseret viden om livet med en sjaelden sygdom. Ogsa i fierde arsperiode vil det veere et
indsatsomrade at rekruttere endnu en frivillig radgiver med relevant professionel og erfaringsbaseret
baggrund med henblik pa at ege bade kapacitet og kompetencer i radgiverteamet. | lyset af, at der i
tredje drsperiode har veeret flere henvendelser fra sjeldne borgere med psykiatriske diagnoser,
overvejes det at give teamet en samlet opkvalificering i besvarelse af henvendelser af denne karakter.

A.6.1.2. Politiske og organisatoriske indsatsomrader
Gennem Helplines vidensopsamling og erfaringer identificeres indsatsomrader, som Sjeeldne Diagnoser
skal prioritere. | forhold til den kommende arsperiode handler det bl.a. om:
e Ehlers Danlos patientforlgb. Siden Helplines start har der vaeret en massiv overrepraesentation af
Ehlers Danlos-patienter blandt henvenderne til Helpline. Med udgangspunkt i denne erfaring har
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Sjeeldne Diagnoser i 2017 og 2018 haft en raekke kontakter til Center for Sjeeldne Sygdomme og
Dansk Reumatologisk selskab. Sidstnaevnte medio 2019, at selskabet pdtaenker at udarbejde en
national behandlingsvejledning (NBV) for EDS i reumatologisk regi. Der folges op pa dette i fjerde
arsperiode

Sjeeldne-bisiddere. | farste arsperiode blev det gennem henvendelser til Helpline dokumenteret,
at der er behov for frivillige sjeeldne-bisiddere. Takket veere en donation fra TrygFonden har
Sjeeldne Diagnoser uddannet et korps af frivillige sjeeldne-bisiddere, som siden 1. oktober 2018
har vaeret i funktion. Der er i ferste arsperiode formidlet 38 bisidderforlgb og efterspargslen er
stet stigende. Der vil indenfor rammerne af bisidder-projektet vaere fokus pa at sikre og
ekspandere korpset af Sjeeldne-bisiddere med henblik pa at kunne imgdekomme efterspargslen
efter dem

Sjeeldne-navigatorer. | forste arsperiode blev det konstateret, at navigator-ordningen var et godt
redskab i Helpline. Takket veere en bevilling fra Socialministeriets PUF-midler supplerede Sjaeldne
Diagnoser i 2018/2019 navigator-korpset med nye navigatorer samt opkvalificerede hele korpset
til bade at kunne handtere problemstillinger i relation til sundhedssektoren og det sociale
system. Ultimo 2019 er der imidlertid to navigatorer, der er gdet bort. Derfor vil der i fjerde
arsperiode vil vaere fokus bade pa at vedligeholde og at ny-rekruttere til korpset
Sjeeldne-netveerket har ogsa vist sig som et veerdifuldt veerktej. Der er fortsat en raekke
administrative udfordringer i samspillet mellem Helpline og Sjeeldne-netvaerket som pa sigt,
f.eks. nar/hvis Helpline forankres efter projektperiodens udlab, ber lases

Adgang til greensekrydsende sundhedsydelser, herunder second opinion og behandling i udlandet.
Radgiverne har registret henvendelser angaende disse emner pa en sddan made, at de kan
genfindes i registreringssystemet med henblik pa at uddrage lzering omkring de udfordringer,
der gor sig gaeldende, nar en patient overvejer diagnostik eller behandling i andre lande. Heller
ikke i tredje arsperiode har ressourcerne rakt til at udfgre dette stykke arbejde, men intentionen
er at ggre det i den naeste. Hensigten er fortsat bl.a. at kunne dele erfaringerne med Styrelsen
for Patientsikkerhed, hvor Sjaeldne Diagnoser varetager en repraesentation for Danske Patienter i
Styrelsens kontaktudvalg vedr. patientmobilitet pa tveers af landegraenser, hvor erfaringerne er
efterspurgte

Som i anden arsperiode har der vaeret et vedvarende fokus pa sjee/dne patienters adgang til
specifikke behandlingsmiljoer. Dels i Helpline, hvor der er arbejdet med at kvalificere radgivningen
omkring henvisningsregler mv. Og dels i Sjeeldne Diagnosers arbejde med opfelgningen pa den
nationale strategi for sjeeldne sygdomme, hvor netop sammenhang og klarhed i forhold til de
sjeeldne patienters placering i specialeplanen har vaeret et centralt emne. Der folges op pa dette i
fijerde arsperiode, bl.a. i forbindelse med opfalgning pd Sundhedsstyrelsens nationale strategi
for sjeldne sygdomme

Henvendelser vedr. problemer med kommunale bevillinger af merudgifter relateret til
dicetpreeparater til bl.a. stofskiftepatienter har skaerpet Sjeeldne Diagnosers opmarksomhed
omkring dette. Det er ikke lykkedes at rejse spgrgsmalet politisk i tredje drsperiode. | forbindelse
med mede i Helplines falgegruppe blev det bekraeftet, at dette stadig er en aktuel
problemstilling, hvorfor indsatsomradet viderefares til fijerde arsperiode

| de seneste to kalenderar har Helpline ultimo aret oplevet flere henvendelser fra patienter
berettiget til vederlogsfri fysioterapi, som ikke kan fa adgang til denne grundet "opbrugte kvoter”
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hos behandlende fysioterapeut. | fijerde arsperiode sgges denne problemstilling klarlagt og
gores, om nedvendigt, til et indsatsomrade af politisk karakter

Pa baggrund af en raekke forskelligartede henvendelser i bdde anden og tredje arsperiode star
det klart, at der er brug for mdlrettet patientuddannelse for sjceldne patienter og pdrarende. |
samarbejde med Komitéen for Sundhedsoplysning har Sjeldne Diagnoser i tredje arsperiode
udviklet et projekt om virtuel sjeeldne-patientuddannelse, som for indevaerende sages
finansieret. Ambitionen er at satte projektet i gang i 2020.
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Del B: Hovedtal

Som beskrevet i afs. A.3.1 er henvendelserne til Helpline registreret i systemet HELPOS. | denne del af
arsrapporten er en fremstilling af henvendelserne. Resultaterne er refereret i afs. A.

| den tredje arsperiode af Helplines drift er modtaget og besvaret i alt 627 individuelle henvendelser. En
individuel henvendelse kan besta af én eller flere kontakter mellem henvender og Helpline. Alle
individuelle henvendelser afsluttes seneste en maned efter seneste kontakt med henvender. | Helplines
forste arsperiode blev besvaret 417 individuelle henvendelser og i anden arsperiode var tallet 526. Der
har sdledes vaeret en stigning pa 50 pct. siden farste drsperiode og en stigning pa 19 pct. fra anden til
tredje drsperiode. Ved projektets start var antagelsen, at der arligt ville komme 200 - 400 henvendelser
til besvarelse.

Det skal bemaerkes, at der ved beregning af relative fordelinger mv. er antaget, at de manglende
registreringer mv. falger samme menster/fordeling som de registrerede. Samme praksis er anvendt i de
to forudgaende arsperioder.

B.1. Hvem henvender sig - og hvordan?
| tabel b.1 er vist antal henvendelser fordelt pa relation og pa kan:

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

Kvinde

271 232 52 28 3 4 21
(44 %) (38 %) (9 %) (5 %) (1 %) (1 %) (3%) | (100
%)

Anm.: Absolutte tal. Tabellen er beregnet pa baggrund af 611 henvendelser, da der mangler data i 16
registreringer. To forceldre og to patienter har ikke opgivet ken, 12 har ikke oplyst relation.

Det fremgar af tabellen, at mere end otte ud af 10 henvendelser (82 pct.) rettes til Helpline af en kvinde.
Samlet set er paregrende den starste gruppe, idet forzeldre til bern med sjeeldne sygdomme star for 44
pct. af henvendelserne og andre pargrende star for 9 pct., i alt 53 pct. Knapt fire ud af 10 henvendelser
kommer fra en patient. Set i forhold til anden drsperiode er forzeldre nu den stgrste gruppe, hvor det for
var patienterne. Fagpersoner som socialradgivere, laeger, paedagoger, leerere og studerende star for 5
pct. (28 stk.) af henvendelserne, hvilket er stort set det samme antal som i anden arsperiode (20 stk.).
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Sterstedelen af henvendelserne til Helpline handler om andre end dem, der henvender sig. | tabel b.2 er
vist alder og kon pa den, som henvendelsen handler om:

Tabel b.2 10-14 15-19 20-29 30-50 50+

Patient ken/alder

Mand 2% 4% 8 % 6 % 2% 4% 7% 4%
Kvinde 3% 8% 6 % 5% 4% 8% 18% 13% 64 %
| alt 4% 12% 14% 10% 6 % 1M% 25% 17% 100 %
n=479

Anm.: Der mangler aldersangivelse og/eller angivelse af kon i 148 aof registreringerne. Alle data hvor enten den
ene eller anden information mangler, ekskluderes fra denne tabel. Dermed regnes der med 479 personer.

Hver fierde henvendelse vedrgrer en person mellem 30 og 50 ar (25 pct.), og fire ud af ti henvendelser
(42 pct.) handler om voksne over 30 ar. | forhold til anden arsperiode er der lidt faerre henvendelser
vedr. voksne over 30 ar. En ud af tre henvendelser handler om bern under 15 ar, og 17 pct. vedrarer
unge mellem 15 og 29 ar.

Flertallet af de patienter og foreeldre samt andre pargrende, som henvender sig, er ikke medlem af en
relevant forening. Dette er vist i figur b.3°:

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

Patient (n=234) Foreelder (n=273)

B Medlemsforening B Medlemsforening

. B Sjzldne-netvaerket
B Sjeldne-netvaerket
M Ingen forening

M Ingen forening

Det ses af figur b.3, at syv ud af 10 patienter, der henvender sig, ikke er medlem af en relevant forening. |
forhold til anden arsperiode er der blandt patienterne en lidt sterre andel, der er medlem af en relevant
forening eller af Sjaeldne-netvaerket. Det er knap otte ud af 10 af de foraeldre, der henvender sig, som
ikke er medlem af en forening, mens 11 pct. er medlem af henholdsvis en medlemsforening eller
Sjeeldne-netvaerket. | forhold til anden drsperiode er der ogsa her tale om, at en lidt sterre andel af dem,
der henvender sig, er medlem af en relevant forening eller af Sjeeldne-netvaerket.

9 Af registreringsmaessige arsager refereres der ved relevant forening til Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger. Der findes et
mindre antal diagnosespecifikke foreninger af relevans for sjaeldne borgere, som ikke er medlemmer af Sjeeldne Diagnoser. Det
skennes, at mindre end ti ud af de i alt 507 henvendelser kommer fra en sadan forening.
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De fleste henvender sig pr. telefon til Helpline, men ogsa mails og Facebook spiller en vis rolle:

Figur b.4: Henvendelsesform

400
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200
A A

Telefon (63 %) E-mail (25 %) Facebook (8 %) Andet (2 %) Ingen valgt (2 %)

Anm.: Figuren er baseret pd alle 627 henvendelser.

Af figur b.4 ses, at seks ud af 10 (63 pct.) henvender sig pr. telefon. En ud af fire (25 pct.) henvender sig
pr. e-mail og otte pct. af henvendelserne starter pa Facebook. Her er der sket et fald pa fem pct. i forhold
til anden arsperiode, hvor 13 pct. af henvendelserne startede pa Facebook. Henvendelser som kan
besvares med en generel information afsluttes pa Facebook, typisk i private beskeder, mens tungere
henvendelser vises videre til besvarelse via telefon eller e-mail.

Henvenderne harer fortrinsvis om Helpline gennem Sjaeldne Diagnosers hjemmeside:

Figur b.5: Hvordan har henvenderen hgrt om
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Anm.: Ved 368 af henvendelserne er registreret, hvor henvender har hart om Helpline. Fordelingen er baseret
pa disse henvendelser.

Af figur b.5 fremgar, at 42 pct. af henvenderne angiver Sjeeldne Diagnosers hjemmeside som indgang til
Helpline. Ogsa foreningerne, Facebook og Sjeldne-netvaerket spiller en vis rolle. | forhold til anden
arsperiode er betydningen af foreningerne steget, mens betydningen af fagpersoner er faldet. At
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betydningen af foreningerne i forhold til at formidle tillbuddet om Helpline bekraeftes af, at der er
relativt flere af henvenderne, der er medlem af en forening, jf. figur b.3.

De 627 henvendelser har fordelt sig pa 215 forskellige sjceldne diagnoser - det er 22 flere end i anden
arsperiode og 47 flere end i ferste arsperiode. Det skal dog bemaerkes, at

e 31 henvendelser har handlet om ikke-sjaeldne diagnoser. Disse er ikke talt med i antallet af
forskellige sjeeldne diagnoser. Det er faerre end i anden arsperiode (42 stk.).

e 75 henvendelser har handlet om ikke-etablerede diagnoser, dvs. om (mistaenkt) sjeeldne
patienter under udredning. Disse er ikke talt med i antallet af forskellige sjeeldne diagnoser. Her
har der veaeret en markant stigning pa 79 pct. i forhold til anden arsperiode.

e 31 henvendelser er registreret i samle-kategorien "sjeeldne kromosomafvigelser”, hvilket er en
fordobling i forhold til anden arsperiode (16 stk.)

Ud af de 215 forskellige sjaldne diagnoser, som har vaeret repraesenteret blandt henvenderne til
Helpline i arsperioden, var 161 ikke repraesenteret i hverken medlemsforeningerne eller i sjeldne-
netvaerket. 24 af diagnoserne blev oprettet som grupper i Sjaeldne-netvaerket.

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

Af tabellen ses tydeligt, at der er en massiv
overrepraesentation af patienter med Ehlers-
Danlos Syndrom. Det er samme tendens som i
forste og anden arsperiode. Det kan
Diagnoser bemaerkes, at ogsa tidligere national
radgivningslinje pa hhv. Center for Sma

Tabel b.6: Top fem over sjaeldne diagnoser blandt
henvenderne til Helpline

1. Ehlers-Danlos Syndrom 56
Handicapgrupper samt i Socialstyrelsens Team
Sjeeldne Handicap, oplevede

2. Tourettes Syndrom 18 overrepraesentation fra henvendere omkring
denne diagnose.

3. Noonan Syndrom 11| For 135 af de 215 diagnoser geelder, at der kun
er kommet én henvendelse om hver diagnose.

4. Neurofibromatose type 1 11 | For 38 diagnoser geelder, at der er kommet to
forskellige henvendelser om hver diagnose og
for 42 diagnoser geaelder, at der er kommet tre

5. Immundefekt 9 eller flere forskellige henvendelser om hver
diagnose.

| bilag C.3 er en komplet liste over antal diagnoser og antal henvendelser pr. diagnose.
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B.2. Hvilke typer stotte gives?

Helpline yder tre former for stotte: Information, mestringsstette og individuel radgivning:

e Ved information forstas, at radgiver f.eks. formidler information om henvenders diagnose og
oplyser om, hvor man kan finde viden nationalt, nordisk og internationalt. Ogsa overordnet
orientering om regler og rettigheder pa sundheds- og socialomradet registreres som
information, et eksempel herpa:

o Sygdommen er ultra-sjelden, og henvender har svaert ved at finde informationer om sin
sygdom og sveert ved at forsta det, han har fundet. Her hjaelper radgiveren ved at sege
viden i nationale og internationale databaser og omsaetter det, sa det er mere forstaeligt.

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

o /gtefzelle til kvinde der netop pr telefon har fadet besked om, at hun har en ultra sjeelden
sygdom og indkaldes til mgde med en laege ugen efter. Agteparret er fortvivlet, da de
dels ikke kan finde information om sygdommen og dels ikke ved, hvad de skal spgrge
lzegen om. Radgiveren giver oplysninger om sygdommen og om de generelle forhold ved
sjeeldne sygdomme samt kleeder manden pa til at stille relevante spargsmal ved
legesamtalen

e Ved individuel radgivning forstas radgivning, der gives pa baggrund af henvenders personlige
oplevelser og udfordringer og hvor radgiver kan forholde sig til henvenders konkrete
oplevelse/sag. Det kan f.eks. handle om at finde den relevante indgang til sundhedsvaesenet eller
kommunen og oplyse om, hvorvidt frister og sagsgange er overholdt og/eller at der er grundlag
for at anke og/eller at klage. Et eksempel pa individuel radgivning:

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

Sterstedelen af henvendere modtager mere end én type statte, dette ses i tabel b.7:

Tabel b.7: Antal af typer statte

per henvender

Antal 191 (30 %) 172 (27 %) 264 (42 %)

Af tabellen ses, at fire ud af 10 modtager tre former for stgtte - information, mestringsstatte og
radgivning. Det er markant flere end i anden arsperiode (29 pct.). Godt én ud af fire (27 pct.) modtager to
typer af statte, mens tre ud af 10 (30 pct.) modtager én form for stette.
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B.3: Hvad handler henvendelserne om - og hvor komplicerede er

de?

Emnerne for henvendelserne er flere forskellige:

e Knapt fem ud af ti henvendelser, i alt 283 (45 pct.) handlede (bl.a.) om, at fa kontakt til andre. Ved
seks ud af ti af disse henvendelser (187), var det relevant at oplyse om Sjaeldne-netvaerket (30

pct. af samtlige henvendelser)

e Knap halvdelen af alle henvendelser, i alt 302 (48 pct.), handlede (bl.a.) om det sociale omrade.
e Mere end fire ud af 10 henvendelser, i alt 285 (45 pct.) handlede om sundhedsmaessige

spergsmal.

Herud over har der ogsa vaeret henvendelser om arbejdsmarkedsrelaterede forhold, psykologbistand og
andre forhold. | forhold til anden drsperiode, har der vaeret markant flere henvendelser indenfor det
sociale omrade og relativt flere om forhold af sundhedsmaessig karakter.

Indenfor samme henvendelse kan flere emner komme pa banen. Nedenfor er vist emnerne fordelt pa

stgtteformer:

Figur b.8: Oplysning og info

Sjeeldne-netvaerket
Kontakt til andre

Sundhed

Social

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Figur b.9: Individuel
radgivning

Sjeldne-netvaerket
Kontak til andre

Sundhed

Social

0% 20% 40% 60% 80%

Den stetteform, der gives ved flest
henvendelser, er oplysning og information,
som gives ved knap otte ud af 10
henvendelser til Helpline (488 henvendelser).
Af figuren ses, at det er information om
sociale forhold, der fylder mest - dette er et
emne ved mere end hver anden
henvendelse (262 henvendelser), hvor der
gives oplysning og information. Herefter
folger oplysning og information om
sundhedsrelaterede forhold (240
henvendelser) samt oplysning om kontakt til
andre (213 henvendelser).

Den individuelle radgivning gives ved 60 pct.
af alle henvendelser (374 henvendelser). Det
er isaer radgivning om sociale emner, der
gives - sdledes gives socialrddgivning ved
mere end syv ud af 10 henvendelser, hvor
der gives individuel radgivning (270
henvendelser i alt). Herefter kommer
individuel rddgivning om sundhedsmaessige
forhold, som modtages af hver anden (193
henvendelser i alt).
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Figur b.10: Mestringsstotte
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Mestringsstotte gives ved 74 pct. af
henvendelserne, svarende til 462
henvendelser. Ved over halvdelen af alle
henvendelser (257 henvendelser i alt), hvor
der gives mestringsstatte, er kontakt il
andre et emne. Sociale forhold er ogsa et
emne i over halvdelen af alle henvendelser
(251 henvendelser i alt) og fire ud af 10
henvendelser (195 henvendelser i alt) har
emner af sundhedsmaessig karakter.

Som tidligere naevnt gives der oftest flere typer af stotte pr. henvendelse. | forhold til anden arsperiode
gives der bade mere oplysning/information, individuel radgivning og mestringsstatte. | tredje arsperiode

er der flest der modtager oplysning/ information, hvor det i anden arsperiode var mestringsstatte, der

oftest blev givet. Der er fortsat markant flere, der modtager individuel radgivning af socialfaglig karakter,

og ved radgivning om mestringsstette er der i tredje arsperiode markant flere henvendelser, hvor

Sjeldne-netvaerket er et relevant emne (39 pct.).

Der er store forskelle pa hvor omfattende og kraevende, henvendelserne til Helpline er at besvare.

Henvendelsernes sveerhedsgrad er registreret i felgende kategorier:

e Enkel henvendelse: Nar henvendelsen kan besvares med generel information og nar der vises
videre til foreninger, Sjeeldne-netvaerket og velkendte tilbud. Enkle henvendelser kan besvares

med det samme

e Medium henvendelse: Nar der skal seges efter informationer for at besvare henvendelsen, f.eks.
gennem s@gning i ressourcelandskaberne, generel informationsseggning, sparring med andre

radgivere m.fl.

e Tung henvendelse: Nar henvendelsen kraever individuel radgivning og/eller nar samtalen er meget

kraevende. Det gaelder f.eks. hvis henvender er meget ked af det, selvmordstruet eller aggressiv.
En tung henvendelse kan kraeve inddragelse af f.eks. det specialiserede vejlederkorps, bisidder,

navigatore og/eller eksperter.

Henvendelsernes sveerhedsgrad er vist i figur b.11:
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Figur b.11: Henvendelsernes sveerhedsgrad

MW Enkel
B Medium

B Tung

Anm.: Ved 623 af henvendelserne er svaerhedsgraden registreret. Der mangler registreringer ved fire
henvendelser.

Af figuren fremgar, at fire ud af 10 henvendelser (40 pct.) var enkle, mens fem ud af 10 (50 pct.) herte
hjemme i medium-kategorien. 10 pct., svarende til 63 henvendelser, var tunge henvendelser. For fire
henvendelser er sveerhedsgraden ikke registreret. Fordeling pa sveerhedsgrad er stort set usendret set i
forhold til ferste og anden arsperiode.

B.4. Hvordan besvares henvendelserne

Som beskrevet i afs. A.2.1 om organisationsmodel, bestar Sjeeldne Diagnosers Radgiverteam af fem
lennede og tre frivillige radgivere. Hertil kommer frivillige specialiserede vejledere, der inddrages nar de
har saerlige forudsaetninger for at besvare en henvendelse. | de tilfeelde hvor det vurderes at henvender
har brug for mere stette for at komme videre tilbydes en frivillig Sjaeldne-navigator, som indgar i et
forlgb af op til seks maneders varighed med henvender. Og til de henvendere som skal til et vigtigt
made og er bekymrede herfor tilbydes forlab med frivillig Sjeeldne-bisidder som udover at deltage pa
medet tilbyder et for- og eftermade. Endvidere er nedsat et ekspertpanel, som radgiverne kan traekke
pd, nar der er behov for ekspertviden.

Langt de fleste henvendelser (88 pct.) besvares og afsluttes af de lennede radgivere. De frivillige
radgivere i teamet spiller ogsa en betydelig rolle, og der har veeret markant fremgang i antallet af
henvendelser, som de frivillige har afsluttet og bistaet ved. | tredje arsperiode har de frivillige radgivere
afsluttet 12 pct. af henvendelserne, hvor det i anden arsperiode var seks pct., og de har bistaet ved
yderligere 19 pct. af henvendelserne i tredje arsperiode, hvor det i anden arsperiode var 10 pct. Det
specialiserede vejlederkorps har i flere tilfaelde (20 stk.) veeret inddraget i besvarelser. Besvarelser af
henvendelser er vist i figur b.12:
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Figur b.12: Besvarelser af henvendelser

Radgiverteamet
Lonnede radgivere: Afsluttet 553 henvendelser Ek§p?rtpane|et
Frivillige radgivere: Afsluttet 74 henvendelser, herud Bistaet ved 16
over bistaet ved 117 henvendelser henvendelser
Specialiseret
vejlederkorps Navigator-korpset Bisidder-korpset
Bistaet ved 20 15 igangsatte forlgb 38 igangsatte forlgb

henvendelser

Herud over har 38 "andre” bidraget ved besvarelse af henvendelser. Det er f.eks. VISO, DUKH,
Ankestyrelsen, sygehusenes patientvejledere m.fl., som Helplines radgivere har konsulteret i forbindelse
med besvarelse. 38 henvendelser fgrte til 38 gennemfarte bisidder-forlgb. Det blev endvidere igangsat
15 navigator-forlgb i arsperioden.

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

Figur b.13: Antal kontakter fordelt pa henvendelser

ml
m2

>3

Anm.: Ved 624 af henvendelserne er antallet af kontakter registreret - figuren er baseret pd disse henvendelser.

Som det fremgar af figuren kan syv ud af 10 henvendelser (68 pct.) besvares med én telefonsamtale eller
e-mail. 21 pct. kraever to kontakter, mens 11 pct. kraever tre eller flere kontakter. | anden arsperiode
kunne 80 pct. af alle henvendelser besvares med en kontakt, og der er derfor et markant fald pa 12 pct. i
tredje arsperiode. Der er derimod flere henvendelser i tredje arsperiode, som kan besvares ved to
kontakter (21 pct.), hvor det i anden arsperiode var 13 pct. af henvendelserne. Der har ogsa vaeret en
stigning af henvendelser, der kraever tre kontakter eller flere, hvor det i tredje arsperiode var 11 pct. af
henvendelserne, mens det i anden arsperiode var 7 pct.
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| forbindelse med udarbejdelse af rapport for tredje arsperiode har vi for ferste gang opgjort, hvor
mange kontakter der tilsammen har veeret for at besvare alle henvendelserne. Der har til besvarelse af
de 627 henvendelser i arsperioden vaeret 933 Kontakter. Det skal bemaerkes, at mens det store flertal af
henvendelser kan besvares med én kontakt, er der 26 henvendelser, der har kraevet mellem fire og syv
kontakter.

Ogsa tidsforbruget for den samlede besvarelse varierer. Radgiverne registrerer dels antal minutter anvendt
pa direkte besvarelse og dels antal minutter anvendt indirekte pa informationssegning, kontakt til andre
akterer, registrering mv.:

Figur b.14: Antal minutter anvendt pa besvarelser

m0-15(22)
m16-30 (124)
m31-45(91)
m 46 - 60 (83)
m61-75(67)
m 76 - 90 (65)
m91-105(19)
= 106 - 120 (35)
121 - 135 (26)
136 - 150 (22)
151 - 165 (15)
166 - 180 (8)
>180 (44)

Anm.: Figuren er baseret pa alle 621 besvarelser, da der mangler registrering for seks henvendelser.

Af figuren ses, at fire ud af ti henvendelser (39 pct.) kan besvares med et tidsforbrug pa op til 45
minutter. Det er ni pct. faerre end i anden arsperiode, og det er iseer henvendelserne der kan besvares
pa mellem 0-15 minutter, der er feerre af i tredje arsperiode. 13 pct. af henvendelserne tager mellem 45
minutter og en time, hvilket svarer til anden arsperiode (14 pct.). 30 pct. af henvendelserne kan besvares
med et tidsforbrug pa 1 - 2 timer, og der har dermed vaeret en lille stigning fra anden arsperiode (26
pct.) | tredje arsperiode er der 18 pct. af henvendelserne, som tager mere end to timer at besvare,
hvilket er markant flere end i anden arsperiode (11 pct.).

Det skal bemaerkes, at radgiverne registrerer den tid, der direkte medgar til at besvare en henvendelse.
Registreringen bestdr af den direkte tid, hvor radgiver er i kontakt med henvender, f.eks. ved
telefonsamtale eller ved at skrive mail, og af den indirekte tid, hvor radgiver seger information, viden og
erfaringer specifikt i forhold til besvarelsen af henvendelsen. Tid, der medgar til mere generel sparring,
opkvalificering og generel erfaringsudveksling registreres ikke i forbindelse med den enkelte
henvendelse. | forbindelse med afrapportering af tredje drsperiode er det blevet klart, at heller ikke den
tid, andre radgivere bruger pa en specifik henvendelse i form af sparring og anden bistand, registreres i
forbindelse med den specifikke henvendelse. Det betyder, at der i de tre forste arsperioder har veeret
registreret for lidt medgdet tid omkring den enkelte henvendelse. Dette sgges der rettet op pa i fjerde
arsperiode.
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Del C: Bilag

C.1: Organisationsmodel og ressourcelandskab
C.1.1. Organisationsmodel

L] Sjeldne Diagnoser

Organisationsdiagram for Helpline november 2019

Forankring Internt Eksternt
Falgegruppe Projektgruppe Ekspertpanel
Center for Sjld Sekretariatet: Lene Jensen, Stephanie Jgker Nielsen
. er for Sjaeldne FU: Birthe Holm, Preben Sindt, Mette Grentoft v CSSAUH
Sygdomme, Rigshospitalet * C55,RH
{CSS RH) * Genetiker Birgitte Diness,
* Center for Sjzldne Ledelse RH
Syedomme, Aarhus Administrativ Ieder'-LenE Jensen * Jobkonsulent Peter Due,
Universitets Hospital {CS5 ¥ Handivid
Faglig leder: Stephanie Jgker Nielsen
AUH) * Lage Marianne Jespersen
» Socialstyrelsen »  Psykolog Marianne
+ Den nationale Videns- og R;‘idgiverteam Molbech
Specialradgivnings- 5 Ignnede radgivere: Stephanie Jgker Nielsen, Trine Juul, « Handicapkonsulent Inge
organisation (VISO) Jette Olesen, Ngk Dybdahl, Susanne Romlund Louv
«  Den Wvildige 3 frivillige radgivere: = Biolog Liselotte W,
Konsulentordning pd Anja Nielsen, Betina Boserup, Maj Spnderskov Andersen, FU
Handicapomradet (DUKH) o Jurist Birthe Holm, FU
. :(:LTmunernes Landsforening « Teolog Jeanne Gravfort

Specialiseret vejlederkorps
Bisidder- * Kis Holm Laursen — sparringspartner for ridgiverteamet Navigator-
korpset « 4+ frivillige fra foreningerne korpset

I Foreningerne, diagnosespecifikt

I Medlemskaber 1
! adg k og N, k of Rare Disease Helplines (ENRDHL) 1

CSS: Center for Sjaeldne Sygdomme

AUH: Aarhus Universitets Hospital

RH: Rigshospitalet

DUKH: Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapomradet
VISO: Den nationale Videns- og Specialradgivningsorganisation
HANDIVID: Handicapidraettens Videnscenter

FU: Sjeeldne Diagnoseres Forretnings Udvalg

Projektgruppen er projektejerne og bestar af Helpline ledelsen og fire frivillige fra Sjeeldne Diagnosers

forretningsudvalg, herunder Sjaeldne Diagnosers formand, Birthe Byskov Holm som ogsa er formand for
Projektgruppen. Alle beslutninger af strategisk og udviklingsmaessig relevans traeffes af projektgruppen.
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Helpline ledelsen har ansvar for det daglige arbejde i Helpline, herunder kvaliteten af ydelserne. Ledelsen
har ogsa ansvar for den samlede projektledelse, herunder administration, budget og afrapportering.

Folgegruppen er nedsat med det formal at give projektgruppen faglig sparring gennem projektet som
givere og modtagere af ny viden omkring sjeeldne borgeres livssituation.

Rdadgiverteamet bestar af fem lennede medarbejdere fra Sjeeldne Diagnosers sekretariat samt to frivillige
fra Sjaeldne Diagnosers medlemsforeninger og én frivillig fra Sjeeldne-netvaerket. Frivillige og ansatte
indgar alle i den direkte radgivning i Helpline med at yde statte, information og radgivning pr. telefon og
e-mail. Til at stette Radgiverteamet i at give kvalificeret radgivning er etableret:

e Specialiseret vejlederkorps med 15-20 frivillige foreningsvejledere, navigatorer m.fl., der bidrager
med viden omkring specifikke emner som fx bern der selvskader, at blive sldre med
progredierende sygdom osv.

e FEkspertpanel af specialister pa social- og sundhedsomradet - pro bono og lgnnet.

Henvendere viderevises til en af Sjeeldne Diagnosers foreninger, nar henvendelsen drejer sig om noget
diagnosespecifikt og nar radgiver vurderer, at henvenderen kan hjalpes i foreningen.

Med henblik pa at sikre nyttiggorelse og forankring af Helpline i foreningerne, gennemfgres fra og med
tredje arsperiode en indsats, hvor der i forbindelse med Sjaeldne Diagnosers halvarlige
repraesentantskabsmader orienteres om Helplines virksomhed. Endvidere udsendes kvartals-
nyhedsbreve om Helplines bedrifter, nye materialer mv. til alle foreninger.

Sjeeldne Diagnosers Helpline er medlem af Furopean Network of Rare Disease Helplines (ENRDHL).
Netvaerket kan hjeelpe til at finde relevant viden og internationale netvaerk for personer ramt af
ultrasjeeldne sygdomme. Der udarbejdes arligt en Annual Caller Profile Analysis og her bidrager vi med
data fra den danske Helpline.

Sjeeldne Diagnosers Helpline er ogsa medlem af RadgivningsDanmark, som er en brancheforening for
organisationer, der yder gratis radgivning til mennesker i komplicerede livssituationer. Her indgar
Helpline i et staerkt netvaerk, hvor man bl.a. deler og opbygger ny viden omkring radgivning, hvilket er
med til at hgjne fagligheden og kvaliteten i Helpline. | september 2019 opnaede Helpline akkreditering af
RadgivningsDanmark. Akkrediteringen er et kvalitetsstempel af Helpline. Gen-akkreditering skal ske om
tre ar, ligesom der er krav om arlige selv-evalueringer mv.

C.1.2. Ressourcelandskab

Forud for Helplines abning blev etableret et ressourcelandskab til brug for iseer Radgiverteamet.
Ressourcelandskabet bygger dels pa en kortleegning af de kompetencer, der er tilstede internt i
organisationen og fx i ekspertpanelet. Og dels af en skriftlig, dynamisk akter- og materialeoversigt.

Aktar- og materialeoversigten indeholder beskrivelse af og kontaktoplysninger til instanser, hvortil
henvendere kan vises videre, f.eks. stettetilbud, DUKH, VISO, radgivninger i sterre foreninger mv.
Oversigten indeholder ogsa instanser, som radgiverne kan gare brug af, f.eks. specialfunktionen Job og
Handicap, Udbetaling Danmark, netvaerk for socialradgivere i handicaporganisationerne m.fl. Derudover
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er ogsa opstillet en raekke fakta-ark omkring patient- og borgerrettigheder. Efterhanden som Fakta-
arkene udvikles stilles de til radighed for foreningerne og det Specialiserede Vejlederkorps.

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

C.2. Datasikkerhed og registreringssystem

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

Registreringerne foretages i fuldt anonymiseret form. HELPOS indeholder saledes ikke personfglsomme-
og personhenfa@rbare oplysninger og informationer. Der registreres inden for fglgende overordnede
kategorier:

1. Stamdata

2. Indhold

3. Handtering

4. Resumé

Skema over registreringer i HELPOS pkt. 1 - 3:

Stamdata
Dato Tidsrum Relation Ken pa Alder pa patient Ken pa patient
henvender
Kommune Diagnose Region Medlem af Henvendelsesform | Hart om
(forening) (tlf., e-mail, Helpline fra
Facebook, andet)
Indhold
Type af henvendelse (radgivning, Emne (kontakt til andre, arbejdsmarked/uddannelse,
mestringsstatte el. information) socialt, sundhed, mistanke om diagnose, sjaeldne-
netvaerk)
Handtering
Antal Direkte tid Indirekte tid | Sveerhedsgrad | Inddragne parter Informeret om
kontakter (for | brugt brugt (enkel (ekspert, (andre
hver medium, tung) | navigator, foreninger eller
henvendelse) vejlederkorps, radgivninger)
foreningsvejleder,
frivillig radgiver)

Under pkt. 4., resumé, gengives samtalens hovedtrak, idet der heller ikke her anfgres personhenfarbare
oplysninger.

Procedure for registrering afhanger af hvordan henvendelsen er indkommet til Helpline:
e Henvendelser pr. telefon: Radgiver tager handskrevne noter under samtalen og udfylder
umiddelbart efter registreringsskema i HELPOS. De handskrevne noter sikkerhedsmakuleres.
Hvis henvender oplyser navn og kontaktinformation - f.eks. med henblik pa, at Helpline skal
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ringe tilbage -, opbevares disse oplysninger adskilt fra noterne, ogsa i handskreven form. Nar
henvendelsen er afsluttet og registreret i HELPOS, sikkerhedsmakuleres ogsa disse noter
Henvendelser pr. e-mail: Mails til Helpline ankommer i en selvstandig mailbox, hvortil kun
radgiverne pa Helpline, den faglige leder og den administrative leder har adgang. Mailboxen er
beskyttet med et password. Forbindelsen til mail-server er krypteret. Besvarelse af mail-
henvendelser sker ved at pabegynde en ny mail, hvori der ikke refereres til personhenfgrbare
oplysninger. Nar mailen er besvaret, registreres henvendelsen i HELPOS, hvorefter mailen
slettes. Nar pakraevet, anvendes sikker mail (implementeret september/oktober 2019)
Henvendelser pr. Facebook: Henvendelser rettet til Sjaeldne Diagnosers faste side pa Facebook,
jf. https://www.facebook.com/SjaeldneDiagnoser/?fref=ts, besvares pa Messenger, hvis de kan
besvares med generelle informationer. Hvis de kraever flere kontakter, opfordres til at rette
henvendelse til Helpline pr. telefon eller e-mail. behandlingsfortegnelse

Sjeeldne Diagnoser er omfattet af feelles IT-lgsning i Handicaporganisationernes Hus. Det indebaerer bl.a.,

at

Alle oplysninger opbevares pa fellesdrev pa en server, hvorpa der er installeret aktive
virusscannere med henblik pa lgbende automatisk viruscheck mv.

For hvert afsnit pa faellesdrevet er det defineret, hvilke frivillige og leannede medarbejdere, der
kan tilga det

Der er etableret backup og genetableringsprocedure

Der bruges VPN i forbindelse med fjernarbejdspladser

Der er udarbejdet procedurer for, hvordan vi handterer de registreredes rettigheder.

Proceduren er naermere beskrevet i Sjeeldne Diagnosers persondatapolitik og slettepolitik, der kan tilgas
via dette link: https://sjaeldnediagnoser.dk/persondata/. En detaljeret beskrivelse er at finde i intern
behandlingsfortegnelse over Sjaeldne Diagnosers Helpline, bisidder-ordning og navigator-ordning. Bade
de to politikker samt behandlingsfortegnelsen gennemgas arligt af direkter og faglig leder for bade det
lennede sekretariat og de frivillige radgivere.

Alle radgivere har tavshedspligt, ogsa efter radgiveren har endt sit virke hos Helpline. Savel ansatte som
frivillige radgivere printer, gennemlaser og underskriver en erklaering om tavshedspligt, jf. fortegnelse
over Sjeldne Diagnoser som arbejdsgiver og driftsorganisation.
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C3: Liste over henvendelser, fordelt pa diagnoser

Diagnose

11p15.1 deletion

15911 kromosomfejl

16p11.2 microdeletion

16p13.3 microduplication syndrom
22g11-deletionssyndrom

46,XX gonadal dysgenesis

7911.23 microduplication syndrom

ABPA = Allergisk Brokopulmonal Aspergillose
Acrodysostosis

Acromelic frontonasal dysplasi

ACTA2, R179H (MoyaMoya)

Addison Sygdom

ADNP Syndrome, also known as Helsmoortel-van der Aa Syndrome
Adrenomyeloneuropati og Adrenoleukodystrofi
Akut dissemineret encephalomyelit (ADEM)
AL amyloidose

Alagille Syndrom

Albright herediteer osteodystrofi

Alopecia

Alstréms syndrom (Alstrém-Hallgren syndrom)
Amelogenesis imperfecta

Angelman Syndrom

Aniridi

Anti-fosfolipid antistofsyndrom

Aplastisk anaemi

Arnold Chiaris Malformation

Arteriovengse malformationer

Ataxia Telangiectasia

Autoimmun Haemolytisk Anaemi
Axenfeldt-Rieger syndrom
Bannayan-Riley-Ruvalcaba syndrome (BRRS)
Baraitser-Winter syndrome (BWS)
Bardet-Bied| Syndrom

Beals syndrom, Congenital contractural arachnodactyly (CCA, Beals syndrome)

Behr syndrom

Bernard-Souliers syndrom

Birdshot chorioretinopati

Birt-Hogg-Dubé syndrom (BHD)

Blue rubber bleb nevus (BRBNS)

Blgdersygdom

Bronkiektasi

Bugvaegsdefekter

Cadasil

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

Antal
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Camurati-Engelmann sygdom (CED)
Canavans Syndrom

Carnitin Transporter Defekt (CTD)
Charcot-Marie-Tooth sygdom
CHARGE syndrom

CNTNAP1 mutation

Coffin-Lowry syndrom

Coffin-Siris syndrom

Cornelia de Lange

Corpus callosum agenesis
Cri-du-chat syndrom (monosomy 5p)
Culler-Jones syndrom

Currarino syndrom

Cushings sygdom

Cutis Marmorata Telangiectatica Congenita
Cystinose

Dandy-Walker syndrom

Darier syndrom

Dercums sygdom

Desbuquois syndrome

Diabetes Insipidus

Diamond Blackfans Anaemi

Distal 10q Trisomi (paritel)

Dravet syndrom

Duane syndrom

Duodenal atresi

Dvaergvaekst (achondroplasi)
Ectodermal Dysplasis

Ehlers-Danlos syndrom

Eosinofil gastroenteritis

Epidermal Nevus Syndrom
Epidermolysis Bullosa Simplex
Episodisk ataksi

Erythema elevatum diutinum
Essentiel Trombocytose

Familial cerebral cavernous malformation, type CCM3
Familizer Partiel Lipodystrofi - Dunnigan type 2
Fibrgs dysplasi

Friedreichs ataksi

Faeokromocytom og Paragangliom
Galaktosaemi

Galdevejsatresi

GNAO1 neurodevelopmental disorder
Goldenhar syndrom
GOmez-Lopez-Hernandez syndrom
Gordons Syndrom
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Greig syndrom

Herediteer fruktose intolerance

Herediteer Heemorrhagisk Telangiektasi (HHT / Morbus Osler)
Hereditaer spastisk paraparese

Herediteert angiogsdem

Heriditeer Sfaerocytose

Huntingtons Sygdom

Hyperphenylalaninami (PKU eller Fgllings syge)

Hypotonia, ataxia, and delayed development syndrome (HADDS)
Haemofili B

Ideopatisk Osteoporose

Ikke sjaelden

Immundefekt

Inclusion Body Myositis

Incontinentia pigmenti

Ingen valgt

Interstitiel Cystitis

Joubert Syndrom

Juvenil myelomonocytaer leukaemi

Juvenil xanthogranuloma (JXG)

KBG Syndrom

KCNQ2-related epileptic encephalopathy

Ketotisk hyperglykami

KID syndrom

Kikuchi-Fujimoto sygdom

Klippel Feil syndrom

Klippel Trénaunay syndrom

Komplet Situs Inversus

Kongenit Central Hypoventilationssyndrom

Kortkaedede acyl-CoA dehydrogenase mangel (SCAD)
Kronisk Inflammatorisk demyeliniserende Polyneuropati (CIPD)
Kronisk recidiverende multifokal Osteomyelitis (CRMO)
L-Arginine:glycine amidinotransferase mangel (AGAT)
Ledderhose disease

Lissencephali

Lymfangiom

Marfan Syndrom

Mastocytose

Maternally Inherited Diabetes and Deafness (MIDD)

McCune Albright syndrom

meCP2 duplication

Medium Chain Acyl-CoA Dehydrogenase Deficiency (MCADD)
Megacytis Mikrokolon Intestinal Hypoperistalsis Syndrom (MMIHS)
Melkersson-Rosenthal syndrom

MEN 2B (under gruppen "Multi endokrine neuroplasier”)
Metakromatisk leukodystrophy (MLD)
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Microcefali 5

Mikrocefalisk osteodysplastic primordial dveergvaekst type 2 1
Mistanke om sjeelden diagnose 10
Mitokondrie-sygdom 3
Monosomi 9p-syndrom (Alfi syndrom) 1

Morbus Dercum (Dercum Disease - Lipomatosis dolorosa - Adiposis dolorosa -
Fedtveevsreumatisme)

Morris syndrom

MPS 2 (Hunter Syndrom)

MPS 3 (Sanfilippo syndrom)
Muckle Wells syndrom

Muenke syndrom

Multipel endokrin neoplasi
Multiple kartilagingse exostoser
Moébius syndrom

Nekrobiotisk Xantogranulom

Neurofibromatose type 1 1
Neurofibromatose type 2

Noonan syndrom 1
Odonto-onycho-dermal dysplasia

Oesophagusatresi

Opsoclonus myoclonus syndrom (OMS)
Oral Facial Digitalt syndrom type 1
Osteogenesis Imperfecta

Pachyonychia congenita (PC)
Pallister-Killian syndrom (PKS)
Pemfigus foliaceus

Pemphigus vilgaris

Petrous apex cephaloceles

PHACE syndrom

Phelan-McDermid Syndrome

Poland syndrom

Polychondritis

Polycyteemi Vera

Polymicrogyria

Polymyositis og Dermatomyositis
Pompes sygdom

Proteus syndrom

Proximal 16p11.2 microdeletion syndrom
Prurigo Nodularis Hyde
Pseudoachondroplasia

Pulmonal Arteriel Hypertension
Pyruvat carboxylase mangel
Retroperitoneal fibrose
Rubinstein-Taybi syndrom
Rygmarvsbrok (Myelomeningocele eller spina bifida)
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SAPHO syndrom

Schimke immuno-osseous Dysplasia
Schaaf-Yang syndrom

Seglcelle anaemi

Septo-Optisk dysplasi

Sfaerocytose

Shprintzen-Goldberg syndrome (SGS)
Shwachman Diamond syndrom

Silver Russell syndrom

Sjaelden arvelig dystoni

Sjeelden Kromosomfejl

SLO syndrom (Smith-Lemli-Opitz Syndrom)
SOX2 anophthalmi syndrom
Spinocerebellar Ataxi

Stickler syndrom

Stiff Persons Syndrome

Superior Canal Dehiscene Syndrom (SCDS)
Synovial Kondromatose

Syringomyeli

Tarsal-carpal coalition syndrom
Thalasseemi (Alpha-thalassemia)
Tourettes Syndrom

Transversel akut myelitis
Trichorhinophalangealt syndrom type 2
Triple X syndrom

Trisomi 14 mosaik syndrom

TRPM6 og Hypomagnesia med sekundaer calcium
Tubergs sclerose

Tyrosinaemi (type 1, 2, og 3)

Uafklaret ny diagnose

Under udredning

Vacterl syndrom

Waldenstréms sygdom
Wiedemann-Steiner syndrom

Williams syndrom

Wilson sygdom

Wolf Hirschhorn syndrom
Waardenburg syndrom

X-bunden agammaglobulineemi

Yellow Nail syndrom
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C4: Tilfredshed og effekt, nar borgerne er fa

Nar det handler om sjaeldne sygdomme og handicap, er meget sma talstarrelser 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 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 undersagte Helplines praksis og organisering. De kom med fglgende
anbefalinger til konceptet for vores bestraebelser pa at undersegge tilfredshed og effekt:
e Tilfredshedsundersggelser bgr omtales pa hjemmesiden. Det giver henvender mulighed for at
eftersperge deltagelse, hvis radgiveren forsemmer at tilbyde deltagelse.
e Tilfredshedsundersggelsen bar vaere kortere. De mange spargsmal kan fore til lavere deltagelse.
o Tilfgjelse af et billede til radgivers signatur. Dette for at gare 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 felgende made:
o Tilfredshedsundersggelsen omtales pa https://sjaeldnediagnoser.dk/helpline/
e Antallet af substansspgrgsmal er reduceret fra 1712018 til 112019
e Der er tilfgjet billede til alle radgiveres e-mailsignatur.

| lighed med malingerne i 2017 og 2018 er der i neervaerende maling taget udgangspunkt i relevant
videnskabelig litteratur10 og Sjeeldne Diagnosers egne erfaringer inden for omradet 11. Tilfredshed
og effekt seges malt saledes:

6. Henvendernes umiddelbare tilfredshed afdaekkes arligt gennem et anonymt online
spergeskema. | det alle, der henvender sig i manederne maj og juni far tilbud om anonym
deltagelse er respondenterne rekrutteret tilfeeldigt. Tilfredshedsundersggelsen er
gennemfarti 2017, 2018 og 2019. Resultaterne for 2019 er praesenteret i afsnit 2. Fra og med
2019 er eksistensen af tilfredshedsundersggelsen omtalt pa Sjeeldne Diagnosers
hjemmeside.

7. Alle, der besvarer tilfredsheds-spegrgeskemaet far tilbud om at fa tilsendt et nyt spergeskema
ca. 3 maneder efter. Dette for at afdaekke, om den umiddelbare oplevelse kunne omsaettes i
praksis - et forsag pa effektmaling. Spergsmalene laegger sig op af proxyer for Sjeeldne
Diagnosers forstaelse af empowerment'?. Denne del af undersegelsen blev gennemfart i
2017, 2018 og 2019. Resultaterne for 2019 er praesenteret i afsnit 3.

10 "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)

' Sjeeldne Diagnoser har opstillet et koncept for patientuddannelse malrettet sjeeldne familier, Sjaeldne Familiedage, finansieret af

satspuljen pa sundhedsomradet (2009-2014). Pilotafprevningen af patientuddannelsen blev evalueret ved en randomisreret,
kontrolleret spargeskemaundersggelse samt kvalitative interviews med udvalgte deltagere. Rare Family Days (Sjeeldne Diagnoser,
2013)

12| appendix A er beskrevet mere om Sjeeldne Diagnosers forstaelse af empowerment
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8. 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-
spergeskemaet, jf. ogsa kommentarerne i afsnit 4.

| bilag a er spgrgeskemaerne mv. gengivet.

Blandt Helplines succeskriterier er:
e At mindst 75 pct. af henvenderne erklzaerer 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 praesenteres resultaterne af
undersegelsen, idet resultaterne bl.a. anvendes til at kvalificere den information, stgtte og radgivning,
der gives fra Helpline.

C.4.1. Maling af tilfredshed’

| lgbet af maj/juni 2019 modtog Helpline i alt 115 henvendelser. Heraf deltog 41 i tilfredshedsmalingen
og besvarede de i alt 11 substansspergsmal, jf. bilag C5. | forhold til tidligere ar var der tale om en
reduktion af antallet af spergsmal 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 henvendelsesmg@nster til Helpline, hvor 63 pct. henvender sig pr. telefon. Dette
folger menstret fra tidligere tilfredshedsundersggelser.

Ud af dem, der har henvendt sig pr. telefon, har fire ud af fem oplevet, at det "Slet ikke" har vaeret
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 "I nogen grad” var lang
responstid. En angiver en anden henvendelsesform end e-mail eller telefon.

Forste batteri af spergsmal handlede om mgdet med radgiver. Farst 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 "I
hej grad”

13 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.
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39 respondenter svarede pa om radgiveren formulerede sig klart og tydeligt - og 37 oplevede, at
det gjorde radgiveren "l hej grad”

39 respondenter svarede pa, om radgiveren havde kendskab til livet med sjeelden 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

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

Herefter blev spurgt til, om respondenten havde “fglt sig tryg ved at tale med radgiver om sin situation”.

Alle 41

respondenter svarede pa dette spergsmal, og 37 felte sig "l hoj grad” tryg. Tre folte sig "l nogen

grad” tryg, mens én kun “I mindre grad” felte 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 sarligt godt eller darligt”. Alle 41 svarede pa dette spergsmal, idet to ud af tre (27
respondenter) svarede bekraeftende. Der blev afgivet falgende 26 kommentarer under dette spargsmal,

idet <navne> og <diagnoser> er anonymiseret:

1.

AW

© o N oW

10.
11.
12.

13.

Da min situation - udover at veere sjcelden - OGSA var meget atypisk i forhold til den gennemsnitslige
"sjceldne borger", valgte rddgiver at fa diskuteret og verificeret min sag via hendes netveerk ved en af
landets starste spidskompetencer pd det specifikke omrdde, hvilket gav mig en tryghed og berettet
forhdabning om at undga den scedvanlige "tur i Ankestyrelsen", far jeg kunne fa hjcelp inden for lovens
muligheder. Derudover er jeg blevet behandlet og respekteret som et ligevaerdigt menneske - noget
man ofte kan se langt efter i vores sundhedsvaesen og skal veere endog meget heldig for at finde i den
offentlige forvaltning, s mentalt gav det ogsd mod pd fremtiden.

Generel god og kompetent vejledning.

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

Der var sympati, forstdelse og masser af hjeelp og rad at fa. Det er noget der varmer sjcelen ndr alt er
treels @

Havde indsigt og stor faglig ekspertise

Yderst hjeelpsom, professionel og gav helt konkret hjcelp.

Rdadgiver gav lidt struktur pa de nceste skridt i vores situation

Rigtig dejligt, at <radgiver> tilbad at lcese vores ansagning om tabt arbejdsfortjeneste igennem.
<Rddgiver> fortalte i meget fine detaljer omkring alle mulige situationer som man eventuelt kunne
opleve som forceldre til et barn med <diagnosen> og hvordan man s skulle/kunne handtere det. Hun
er ogsd god til at instruere personer i hvordan man bedst muligt fortceller om sine bekymringer uden
at treede folks faglige stolthed over teerene. Faktisk er <radgiver> meget god til at formidle hvordan
man bedst mulig seger et godt samarbejde med de mange fagpersoner som man nu engang kan og vil
made i sit liv som forceldre til et barn med speciale behov og en sjeeldne sygdom som <diagnosen> der
jo nemt kan misforstas. 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 sa kompetent person der har s
stor en erfaring. Stor ros her fra os i hele familien:0) Sjeeldne Diagnoser er helt klart det sted vi i
fremtiden vil sege 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 hjeelpen fra hendes side ikke kunne veere sa stor, da min datter er den
eneste i Danmark med den dobbelte genfejl, s var hun virkelig stattende og nysgerrig og ville virkelig
gerne lytte til mig

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

15. Denne hjeelpe 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 lceger 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 sjceldent diagnose, sa skal jeg ogsa straffes akonomisk.

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

17. Var lyttende

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

19. Scerligt godt! Gode rdd, og tilbud om konkret hjcelp ved bisidder.

20. Sadan cirka alt var godt?

21. Fik mange gode links til hiemmesider som jeg ikke selv havde fundet. Falte at der var interesse og
forstaelse for min situation. Jeg havde hdbet bare at f& et kort svar med lidt hjcelp. Jeg fik keempe hjcelp
og imadekommenhed. Tusind tusind tak for hjcelpen.

22. At I var der ndr nu jeg skal igang med kraevede og lang proces. Det faltes godt og trygt

23. Hun gav mig tid til at sage efter ord og formuleringer. Det er vigtigt, da det ikke altid er s nemt at
beskrive situationen - iscer ndr den er ny eller man er blevet "opgivet" of lcegerne og feler 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
féet andre uopklarede symptomer oveni. Jeg har kunnet mcerke, at personerne bag telefonerne virkelig
gnsker at hjcelpe én.

24. Lovet opfelgning og altid rdd om alternativ lgsningsforslag [/

25. Svarer mere konkret pd mine spargsmal end min egen socialradgiver geer. 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 spergsmalet, idet 20 pct. “I hgj grad” havde oplevet dette. | alt
var det 60 pct., der "I hgj grad” eller "I nogen grad” oplevede at fa ny information om at leve med sjaelden
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. "l hgj grad” havde oplevet dette. | alt var det knapt 90 pct., der "I
hej grad” eller "I 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 "I hgj grad” samlet set var tilfredse. En svarede, at dette
"I nogen grad” var tilfaldet, mens én svarede, at det "Slet ikke"” var tilfaeldet. Adspurgt om respondenten
igen ville kontakt Helpline, hvis der blev brug for det, svarerede alle respondenter pa nzer én, at de "l hgj
grad” ville gare dette. En svarede, at dette kun "I mindre grad” ville veere tilfaeldet.
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Til sidst blev spurgt til, "om hvorvidt respondenten ville anbefale Sjaeeldne Diagnosers Helpline til andre”.
Det svarede 40 respondenter pé, idet 95 pct. af dem "I hgj grad” ville anbefale Helpline til andre. En ville
"I nogen grad” gere 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 sad dame at tale med og trods ferie tid sa 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 scerligt med sjceldne diagnoser er helt afgerende for succes. Ingen kan vide
ALT, men sa er det vigtigt, at vide, hvem der sa ved noget om det, man eftersparger. Jeg har benyttet
Helplinen adskillige gange og er altid blevet madt med venlige overskudsmennesker i den anden ende.
Og som sjcelden borger er netop overskud ofte en mangelvare. SG af hjertet TAK for engagement og
ildhu for at hjcelpe og finde den bedste lasning i hvert enkelt tilfeelde!

3. Bidsidder ordningen matte vi melde fra da det ikke svarede til det forventet. Ellers fuld tilfreds og mere

til.

Jeg synes det var rart og fa tilbudt hjcelp og tilbud

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

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

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

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

At de tager telefonen!

10. Tilfreds

11. Det var fantastisk at blive lyttet til, uden afbrydelser og "misteenkeliggarelse". Hun vidste hvad jeg talte
om, tog mig alvorligt og ikke mindst hun handlede.

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

13. Evt rddgivning om hvor man kan f& hjcelp i udlandet og hvilken vej man skal ga for at komme dertil da
jeg ikke oplever at kan fa hjcelp i det danske sunhedssystem nar det drejer sig om en sjcelden sygdoms
folger.l(. Evt privat betaling)

14. Jeg ringede om bisidderhjcelp og har faet hjcelp

15. Jeg er meget glad for Sjceldne Diagnosers Helpline!

16. Tusind tusind tak for den store hjcelp

17. Jeg vil hvis jeg far mulighed for det gerne arbejde hos jer og hjcelpe med at f& 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 rddgivning mm

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

© o NS ULA

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.

C.4.2. Forsog 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 gennemfart
en rykkerprocedure i to omgange. | alt 25 besvarede spargeskemaet.

Forst 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 spargsmal:
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AW

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

jeg fik svar pd nogle grundlceggende rettigheder, fx at de ikke kunne ncegte mig hjcelpemidler selv om
jeg "kun" var sygemeldt.

Dejligt - n@dvendigt at have nogen at kan henvende sig til der er forstdende

Jeg fik hjcelp af socialrddgiver til at formulere ansggning om TA - Ikke sG meget hverdagsmestring ©
Helt uundveerlig, nGr man karer surt i hablase kommunale ansggningsprocedurer og surrealistiske
fortolkninger - bade i forhold til kvalificeret faktuel viden, men ogsa et keerligt skub i den rette retning
for at komme videre og ikke give op i afmagt.

Bestemt hjulpet mig alle de gange jeg har ringet. Farste 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 keempe videre. Jeg har fdet god vejledning, stotte og en skulder at graede ved. Jeg hdber jeg kan
give gengceld engang ndr jeg er stcerkere.

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

Jeg ved ikke hvad vi skulle gare uden helpline. vi er sa sjceldne, at vi ikke har en diagnose....endnu og
dermed intet netveerk eller patientforening

Det har veeret rigtig godt og rart at made sG megen forstdelse i telefonen - ikke ynk og/eller
medlidenhed pd den "ih, hvor er det synd for dig"-made, men empati og konstruktiv tilgang til at
komme igennem daglidagen, samt at komme videre i udredningsforlgbet. Og det har veeret sd rart at
kunne fortcelle, uden at blive skyndet pd, da der er meget at fortcelle om og et meget komplekst forlab.
Alt i alt har ovenstdende givet mig bedre ro indeni. Ndr andre kan acceptere og veere sG "normale”
omkring den ellers sG "unormale” situation, og 0gsa virkelig tror pa mig og tager mig og mit
forlab/mine oplevelser serigst, ja, sG gar det det ogsa ok for mig selv at gare det. Ved ikke, om alt dette
giver mening, men hdber det! :)

10. Jeg synes det rart og vide at der er nogen til og hjcelpe og man ikke er alene vis man har spergsmdi.

Iscer med min Navigator hun ger 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 kelvandet pa dette spgrgsmal var en raeekke kommentarer:

1.
2.

Jeg fik hjcelp til at insistere pd at min EDS skulle medtceenkes ved en operation.

sundhedssystemet krcever 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 teet samarbejde med Sjceldne Diagnoser og derfra gennemarbejdet i
overensstemmelse med geeldende lovgivning, "sd hvis sagsbehandler ikke var enig i, at min ansegning
16 inden for geeldende rammer, kunne jeg allerede med det samme oplyse, at et evt. afslag ville blive
anket uden toven". 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 s@n ensker at jeg er med ved PPR tests, Udredninger etc. Ja s har
han krav pé 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 sen. Jeg ved ogsd hvilken stotte jeg kan f& og ikke kan fd takket veere det papir/pdf
der blev genemgdet. Bedre er dog sG meget sagt for man faler stadigveek at man mader et system der
ikke lytter meget til en. Man skal virkelig vaere stcerk 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 socialrddgiverne - og 0gsd de andre.

Det rigtig rart at i tager med til mader. Det giver en stor ro at man ikke sidder selv og der er en man
kan forbedre det hele med
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Dernaest blev der spurgt til "hvor vidt respondenten efterfalgende 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 falgende kommentarer:
1. Jajeg lcerte at bede om skriftlige begrundelser for afslag.
2. Jeg bruger det lige pt. hvor vi er i kontakt med BarnePsyk hvor man skal udrede ham for eventuelt.
OCD, Autisme og sd videre (der bruges udelukkelses-metoden). Har <diagnose> med symptomer pd
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
felgende kommentarer med pa vejen:

1. Altid hjeelposomme personale. Radene er kompetente og professionelle.

2. Jeg blev klogere pd mine udfordringer og kunne bedre std fast pd 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 acceptere udskydelser og ventetider og hjalp mig til at hjelpe min lcege med at skrive det
rigtige bdde til sygehuset og kommunen.

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

4. altid venlige forstdelige radgivere

5. Meget venlig, imadekommende og engageret.

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

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

tryg.

Afslutningsvis blev der spurgt til, "om respondenten havde sggt kontakt til andre”. Det var der 40 pct.
(svarende til 10 respondenter), der havde. Ud af dem havde alle, pd nzer to, opndet medlemskab af
Sjeeldne-netvaerket, en relevant forening eller et andet relevant netvaerk. Og alle, der havde opnaet
medlemskab, havde ogsa opnaet konkret kontakt med andre.

C.4.3. Perspektivering

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

Som det fremgar af ovenstdende tabel, er deti 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 effektmadlingen. Det stadigt stigende antal deltagere i undersggelserne kan
formentlig tilskrives radgivernes sterre 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 indfert med fremsendelse + to
rykkere, blevet viderefgrt i 2019. 1 2019 ma det formodes, at ogsa de forbedringsforslag, som blev
fremsat af RadgivningsDanmark i forbindelse med akkreditering (jf. afs. A.2.1), 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
give en bias i retning af, at dem, der veelger at medvirke i undersggelsen, har haft personlig kontakt med
en radgiver. Det samme var tilfeeldet 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.

C.4.4 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 felte 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 sjaeldne 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 sjeeldne liv. Det kan veere med til at
fremme bdade tryghed og kendskab.

Langt de fleste respondenter tilkendegiver, at de oplevede at fa andre vinkler pa
problemer/udfordringer, idet grupperne, der har oplevet i det "l 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 sjaelden
sygdom/handicap. Saledes er det 60 pct., der svarer, at de har de "l 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 raekke sjeeldne 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.
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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 geelder i forhold
til hvorvidt respondenten igen ville sgge hjzelp hos Helpline eller om de ville anbefale andre at gare det.

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

Det kan saledes konkluderes, at Helpline i hgj grad opfylder et umadt behov hos sjaeldne borgere -
patienter og parerende -, 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 forste del af
undersggelsen vurderes dette kriterium at veere mgdt.

C.4.5. 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 indga i malingen. Metodemaessigt er der saledes fortsat tale om et udviklingsarbejde med de
usikkerheder, der er forbundet hermed. Det skal bemeaerkes, 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 faler sig "Bedre rustet” til at tackle hhv. hverdagen og til at klare madet
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 @vrigt helt til malingerne i
2017 og 2018.

| 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. drsrapporten 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. P4 baggrund af resultaterne af anden del af undersggelsen
vurderes dette kriterium at vaere mgdt.
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C5: Sporgeskemaer mv.

Tilfredshed med Sjaeldne Diagnosers Helpline 2019

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

e E-mail,f- TeIefon,f. Andet

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

S Nej, slet ikke, e Nej, kun i mindre grad, e Ja, inogen grad, e Ja, i hej grad, e Ikke relevant

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

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

4.1 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 sjeelden sygdom

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

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

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

O Ja,f‘ Nej

(Hvis ja, uddyb venligst)

7. Fik du ny information om at leve med sjeelden sygdom/handicap?

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

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

| hej grad, ¢ | nogen grad, ¢ | mindre grad, ¢ Slet ikke

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

Ja, i hej grad, ‘ Ja, inogen grad, ‘ Nej, kun i mindre grad, ¢ Nej, slet ikke

10. Vil du kontakte Sjaeldne Diagnosers HeIpI|ne igen, hvis du far brug for hjalp?

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

11. Vil du anbefale Sjaeldne Diagnosers HeIlene til andre?

Ja, i hgj grad 7 Ja, inogen grad Nej, kun i mindre grad Nej, slet ikke
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12. Har du kommentarer til Sjaeeldne Diagnosers Helpline? Eksempelvis noget der har vaeret saerligt godt
eller darligt eller noget du har savnet, kan du skrive dem her:

13. Alder 14.Ken ©

Mand, ( Kvinde, ( Andet (angiv venligst)

15. Relation

Patient, ( Parerende, ( Andet (angiv venligst)

Tak for dine svar. De hjaelper os med at klarlaegge 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 spargeskema, der handler om dette. Vi vil meget
gerne sende et link til dette nye spgrgeskema til dig og haber, hvis du vil hjeelpe os med endnu en
besvarelse. Det haber vi, at du vil:

16. Har du lyst til at deltage i den opfelgende spergeskemaundersggelse om 3 maneder?

S Ja, S 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 feler dig bedre rustet til at tackle hverdagen?

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

2. Har din kontakt med Helpline gjort, at du feler 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 hej grad S 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. Segte du kontakt til andre?

Ja, jeg sogte kontakt © Nej, jeg sogte ikke kontakt

6. Har du opnaet medlemskab af (sat gerne flere krydser):

= Sjeeldne-netvaerket = En relevant forening I En relevant Facebook-gruppe = Et andet relevant

netveerk

= Jeg har ikke opnaet noget medlemskab = Ikke relevant
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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 1.., Nej, jeg har (endnu) ikke forsggt at fa kontakt til nogen.

8. Afslutningsvis vil vi gerne sperge, 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
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C6. Sjeldne Diagnosers forstaelse af Empowerment

Det primare 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

NETVARK PRAKTISK

VIDEN
TEORETISK ERFARINGSBASERET
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 proxyer for empowerment.

e Ved teoretisk viden forstas bl.a. information og viden om lovgivning, strukturer, stattemuligheder
mv. Ogsa viden om saedvanlige 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 netveerk forstds 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 proxyer for empowerment:

e Helpline kan informere om geeldende regler, strukturer i sundhedsvaesenet, stgttemuligheder i
det sociale system samt vise videre til aktuelt bedste viden om sjeldne sygdomme mv. Helpline
kan ogsa perspektivere henvenders handlemenstre ved at oplyse om saedvanlige reaktioner ved

14 Sjeeldne Diagnoser har opstillet et koncept for patientuddannelse malrettet sjeeldne familier, Sjaeldne Familiedage, finansieret
afsatspuljen pa sundhedsomradet (2009-2014), se http://sjaeldnefamiliedage.dk/wp-content/uploads/2013/08/Koncept.pdf
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alvorlig sygdom (teoretisk viden)

Helpline kan stette og radgive henvender i forhold til at skabe overblik over egen situation og
med konkrete redskaber til problemlgsning, herunder at identificere og perspektivere
handlemuligheder mv. Helpline kan ogsa viderevise henvender til andre muligheder for
information og radgivning (praktisk viden)

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

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

Helpline kan skabe kontakt til andre i samme situation gennem at viderevise til en forening eller
til Sjeeldne-netvaerket. Helpline kan ogsa hjelpe med at finde relevante Facebook-grupper,
internationale kontakter mv. (netveerk).
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Jessy Mikkelsen, formand for Akkrediteringsnaevnet (til venstre i billedet) overraekker bevis for

RadgivningsDanmarks akkreditering af Sjaeldne Diagnosers Helpline til formand Birthe Byskov Holm (til hajre i
billedet) og faglig leder Stephanie Joker Nielsen (i midten)

PROJEKT HELPLINE 2016-2020 ER FINANSIERET AF

. TrygFonden

e Den statslige satspulje pa sundhedsomradet
Helpline er finansieret med midler fra Sundhedsministeriets sundhedspulje til sjseldne
sygdomme frem til 1. januar 2022.

Sjeeldne Diagnoser er en selvstaendig paraplyorganisation for 56 sma, landsdaekkende patientforeninger for
borgere med sjzeldne sygdomme og handicap og deres familier. Organisationen blev stiftet i 1985 under
navnet Kontaktudvalg for Mindre Sygdoms- og Handicapforeninger. Medlemsforeningerne er sma, fortrinsvis
frivilligt drevne foreninger, der som medlemmer har sjgeldne borgere - patienter og deres parerende.
Foreningerne er kendetegnet af haj medlemsdeltagelse og tiener som omdrefningspunkt for
erfaringsuadveksling, vejledning, radgivning og information. Vi huser ogsa Sjeeldne-netvaerket for borgere
berart af sygdom sa sjzlden, at der ikke findes en relevant forening.

HKH Kronprinsesse Mary er protektor for Sjaeldne Diggnoser.

Arsrapporten er udarbejdet af
e Julie Schmidt Hansen, Informations- og dokumentationsmedarbejder
e Stephanie Joker Nielsen, Faglig leder
e LeneJensen, Direkter

[ ] Sjeeldne Diagnoser

Blekinge Boulevard 2

2630 Taastrup

Telefon +4533 140010
mail@sjaeldnediagnoser.dk
sjaeldnediagnoser.dk
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