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Helpline 2023

Helpline er Sjaeldne Diagnosers gratis og fortrolige radgivningstilbud til sjaeldne borgere -
patienter og pargrende med sjeelden sygdom/handicap teet inde pa livet. Der har i 2023
vaeret 1023 kontakter mellem radgiverteamet og de 505 mennesker, der har henvendt sig
vedr. i alt 193 forskellige sjaeldne diagnoser. Gennemsnittet for 2017 - 2022 var 965
kontakter pr. ar fordelt pa 570 besvarede henvendelser. Alt i alt har der i Helplines levetid
veeret henvendelser vedr. i alt 644 forskellige sjeeldne diagnoser.

Der blev i 2023 gennemfart 34 bisidderforlgb. Samtidig har der veeret gangiialt 11
navigator-forlgb.

Flest henvendelser fra foraeldre og patienter

Langt sterstedelen af alle henvendelser kommer fra patienter og forzeldre. | 2023 tegnede
disse grupper sig for i alt 88 pct. af henvendelserne, ligeligt fordelt. 7 pct. af henvendelserne
kom fra andre parerende end foraeldre, mens 5 pct. kom fra fagpersoner og andre.

| 2023 var 49 pct. af henvendelserne relateret til sundhed, og 38 pct. var relateret til sociale
forhold. 48 pct. af henvendelserne handlede om at fa kontakt til andre. Mange henvendelser
handlede om mere end ét emne.

Den arlige tilfredshedsmaling viste, at 90 pct. af dem, der henvendte sig til Helpline, i hgj
grad var tilfreds med radgivningen. Alle (100 pct.) vil kontakte Helpline igen, hvis de far brug
for hjeelp og vil ogsa anbefale Helpline til andre. Af dem, der har haft en bisidder, har alle
(100 pct.) angivet, at forlgbet i meget hgj grad eller i hgj grad har levet op til forventningerne.

Staerkt fokus pa kapacitetsopbygning og akkreditering

Aret 2023 var preeget af et steerkt fokus pa kapacitetsopbygning. Skift af faglig leder i
efteraret 2022, opstart af nye lennede og frivillige radgivere samt rekruttering af nye
bisiddere og navigatorer har fert til, at Helpline ved udgangen af 2023 star markant steerkere
end ved starten af aret. Samtidig opndede Helplines radgivning i 2023 genakkreditering efter
RadgivningsDanmarks kvalitetsmodel. Bisidder- og navigatorholdet blev ny-akkrediteret efter
samme model, og dermed har hele Helpline et samlet kvalitetsstempel. Endnu et
indsatsomrade var registreringssystemet HELPOS, hvor der igennem 2023 blev arbejdet med
en fremtidssikring af systemet.

En anbefaling i den nationale strategi

Helpline er anbefalet i den nationale strategi for sjeeldne sygdomme og finansieres af midler
fra Sundhedsministeriet. Den nuvaerende bevilling sikrer driften frem til medio 2026. Det
ligger os i Sjeeldne Diagnoser meget pa sinde, at vi gennem Helpline kan hjaelpe mennesker,
der lever med sjaeldne sygdomme og handicap, uanset om de har adgang til en relevant
forening eller ej. Helpline er fortsat det eneste malrettede, tvaerfaglige tilbud til sjeeldne
borgere herom.

Med venlig hilsen

R G

Birthe Byskov Holm, formand for Sjseldne Diagnoser



O M 1 2023 har der veeret 1023
kontakter fordelt pa 505

HENVENDELSERNE henvendelser.

Henvendelserne anonymiseres og
registreres i systemet HELPOS, som er
udviklet til formalet

Langt de fleste henvendelser til Helpline kommer
fra mennesker med en sjeelden diagnose, i alt 79
pct. i 2023. Hertil kommer 8 pct., som er under
udredning i sundhedssystemet for en sjaelden
diagnose. Yderligere 5 pct. mener selv, at de har en
sjeelden diagnose. 8 pct. af dem, der henvender
sig, har ikke en diagnose. De hjelpes om muligt
videre til andre tilbud af relevans for den enkelte.

Under udredning for sjaelden diagnose (8 %)

B Sjeelden diagnose (79 %)

" Ikke sjeelden diagnose (8%) M Henvender mener selv at lide af en sjeelden diagnose (5 %)

~

De fem hyppigst repraesenterede diagnoser
i 2023 var:
1.Ehlers Danlos (33 henvendelser)
2.Immundefekt (14 henvendelser)
3.Dvaergvaekst (10 henvendelser)
4. Tourette syndrom (8 henvendelser)
5.Neurofibromatose type 1 (7 henvendelser)

Kontaktform
Helpline radgiver via telefon eller mail.
. Der er flest, der benytter sig af telefonisk
66 pct. af alle henvendelser til radgivning (66 pct.). 34 pct. sender en mail
Helpline har veeret pr. telefon til Helpline eller benytter den krypterede

beskedformular pa Sjeeldne Diagnosers
hjemmeside. Derudover har der vaeret 1 %,
der har henvendt sig via Facebook og 2

34 pct. af henvendelserne har personer, der er mgdt fysisk op pa

vaeret via e-mail/ kontaktformular Helplines kontor. I mange tilfeelde bestar
radgivningen af en kombination af

telefonisk og skriftlig kontakt.



82 pct. af alle, der henvender sig
Kon til Helpline, er kvinder, mens 18
59% 82% pct. er maend. Der er ikke
registreret andre kgn.
Henvendelserne handler for 59
pct.s vedkommende om en
82 % af alle dem, pige/kvinde og resten - 41 pct. -

der kontakter handler om en dreng/mand.
Helpline, er kvinder

59 % af alle
henvendelserne
omhandler en pige/kvinde
og 41 % omhandler en

dreng/mand
Relation Storstedelen af alle
Procent henvendelser kommer fra
Foraelder patienter og foraeldre.
Patient | 44 pct. af henvendelserne kommer
Parerende fra foreeldre, og 44 pct. kommer fra
Fagperson | patienter. 7 pct. af h@nvendelserne
! kommer fra andre pargrende. 5 pct.
Anden kommer fra andre, herunder
0 10 20 30 40 50 fagpersoner.

o 30+ ar

O s 40 pcCt.
YA

40%
af alle henvendelser
handler om bern under
15 ar.

Antallet af henvendelser, der
handler om bgrn under 15 ar og
15-29 ar voksne over 30 ar, udger i alt 80

20% pct. af henvendelserne, ligeligt
fordelt. 20 pct. handler om unge
i alderen 15-29 ar.

Formal og vaerdier

Helplines kerneopgaver er at yde information, mestringsstatte og radgivning til sjaeldne borgere baseret pa viden
om livet med en sjeelden sygdom i kombination med faglig viden om strukturer, praksis og lovgivning pa tveers af
sektorer. Der kan ogsa formidles kontakt til en frivillig bisidder eller navigator. Der arbejdes med en
empowermentbaseret tilgang, og hjaelp til selvhjaelp er det baerende princip.

Metode i arsrapporten

Data stammer fra radgivernes anonymiserede registreringer. For en del henvendelser er der ikke viden om alle
kategorier. Ved beregning af relative fordelinger mv. er antaget, at evt. manglende registreringer i Helplines
registreringssystem HELPOS falger samme mgnster/fordeling som de registrerede henvendelser. Samme praksis
er anvendt i de forudgaende arsrapporter.



HVAD HANDLER | Helpline gives

information, mestrings-

H ENVEN DELSERN E stotte og radgivning.

De fleste, der henvender sig,
o M 7 modtager flere former for stgtte om
- mere end ét emne

Stotteform

Ved oplysning/information far
brugeren information om fx
sundhedsmaessige og sociale
forhold mv. Gennem
mestringsstatte hjelpes
Modtagerto brugeren f.eks. til at identificere
stotteformer  og perspektivere

handlemuligheder. Individuel

rédgivning gives pa baggrund af
Modtager en  Personlige oplevelser og
stotteformer  udfordringer, ofte med
udgangspunkt i en konkret
oplevelse eller sag.

68 o/ | 68 pct. af alle henvendelser er
0 der ydet stgtte i form af
oplysning/information

Modtager tre
stetteformer

68 % | 68 pct. af alle henvendelser er
der ydet mestringsstotte.

51 % I 51 pct. af alle henvendelser er
der ydet individuel radgivning.

Emner i radglvnlngen Henvendelser pa sundhedsomrddet er

ofte i forhold til at f& mere viden om
49 % en specifik diagnose, men kan ogsa
veere radgivning om behandling,
udredning, patientrettigheder mv. Pa
18 % det sociale omréde handler det ofte
om at fa klarhed over pligter og
rettigheder, hjzelp til at komme videre
med ansggninger eller en klage. Der
er ogsa mange henvendelser vedr.
skole og institutionstilbud. Ift. at fa
kontakt til andre leder de fleste efter
andre med samme diagnose som
dem selv. Det kan de bl.a. finde i
Sjeeldne-netveerket, eller i en af
50 Sjeeldne Diagnosers medlems-
foreninger. Der er ogsa andre emner
for henvendelserne, f.eks.
[fritidsaktiviteter og andre
rédgivningstilbud.

Sundhed

Kontakt til andre
Sjaeldne-netveerket
Socialt

Andet

Svaerhedsgrad

Enkle henvendelser kan besvares med
samtale, formidling af viden eller ved
at henvise til andre tilbud. Besvarelse
af medium henvendelser kraever
segning efter information, sparring
med andre radgivere eller lignende.
Komplekse henvendelser kan kraeve
omfattende individuel radgivning,

50 kompliceret informationssggning og
inddragelse af andre til hjzelp med
besvarelsen fx fra ekspertpanel eller
ved at fa en bisidder eller navigator
tilknyttet.

Enkel 45%
Medium

Kompleks




| Helpline arbejder lgnnede og frivillige radgivere taet
sammen. De frivillige spiller en vaesentlig rolle. | 2023
var der ved besvarelsen af mere end hver femte
henvendelse (22 pct.) bidrag fra frivillige radgivere,
bisiddere, navigatorer eller foreningsvejledere.

| nogle af besvarelserne inddrages ogsa Helplines
ekspertpanel, hvor en raekke staerke faglige
kompetencer er repraesenteret.

@ De frivillige bisiddere er at finde over hele Danmark. |
000 4 2023 blev der formidlet og gennemfart 34 forlgb, hvor
24 en bisidder gik med til et vigtigt made.

b ISI d d er- Madet kan fx veere pd kommunen, i skolen, pd sygehuset eller andre

steder. Bisidderen er ogsd med til at forberede og samle op pd madet.
forleb
De frivillige navigatorer hjelper over en periode pa flere
} maneder med at samle trddene og skabe struktur og
4 overblik. 1 2023 var der gang i ialt 11 navigatorforlab.
Navigatorerne har i et forlgb ofte mange samtaler med brugeren. Det
H _ kan veere om livet med en sjcelden sygdom, men ogsd om mestringen af
n aV'ga to r kontakten til sundhedsvaesenet eller det sociale system, hvor
fo rl 0 b navigatoren ogsé kan g& med til mader.

Manglende viden som vilkar

Nar sygdommen er sjaelden, er der kun lidt viden om at leve med den. Mange sjaldne borgere oplever, at der er
utilstraekkelig viden om deres diagnose i sundhedsvaesenet eller at den kommunale sagsbehandler ikke har den
relevante viden, nar vigtige afgerelser skal traeffes. Sjeeldenheden bidrager ogsa til, at det kan vaere ekstra
vanskeligt at finde vej i systemerne.

| Helpline kender radgiverteamet, bisidderne og navigatorerne til livet med sjaeldne sygdomme og handicap. En
ekstern evaluering af Helpline i 2021 viste, at Helpline har et unikt fagligt milje pa tveers af frivillige og lennede
radgivere med en kombination af faglige kompetencer og levede erfaringer.



Helpline

...) 90 pct. folte sig i hej grad tryg ved at 90 pct. var i hgj grad tilfreds med
tale/skrive med radgiver. radgivningen.

70 pct. oplevede, at radgiverne i hgj
grad havde kendskab til livet med
sjeelden sygdom, og 17 pct. oplevede det

95 pct. oplevede, at radgiverne i hgj
grad havde tid og udviste forstaelse.

i nogen grad.
1 00 vil kontakte Helpline igen, hvis Det er nogle gange dét, som er med sjceldne
de far brug for hjaelp og vil ogsa sygdomme - ingen ved noget som helst.
ct . . Helpline havde konkret viden, som kunne
e anbefale Helpline til andre. bruges i vores sag.
Bisidder
86 % havde en bisidder med til et mgde i det 85 % syntes i meget hgj grad eller i hgj grad, at
sociale system og havde en bisidder de kunne tage noget med sig, som de kunne
med til et mgde i bruge ved fremtidige mader.

For 80 % levede bisidderforlgbet i meget hoj
grad op til forventningerne og for 20 % levede
det i hgj grad op til forventningerne.

Min bisidder var super god og forstdende.
Jeg scetter stor pris pd, at hun var der, og de
ting, hun sagde for, under og efter madet.
Det var meget betryggende at have min

100 % fglte, at det gjorde en forskel at have bisidder med.

bisidder med.

Navigator

Ved opstart og afslutning af et ‘ ' .
. Min navigator har veeret en helt utrolig statte.
navigatorforlgb holdes en samtale med Jeg er blevet bedre til at tage kontakten (til

brugeren. Ogsa her ses en stor kommunen) selv, men kunne ikke have gjort
. det uden ham.

tilfredshed, og brugerne oplever, at

navigatorerne gar en kaempe forskel.

Tilfredshed og effekt nar sygdommen er sjelden

Siden Helplines start i 2016 er gennemfart arlige tilfredshedsmalinger. Alle, der har henvendt sig i en given
periode, inviteres til at besvare et spgrgeskema. Alle, der besvarer et spgrgeskema, inviteres til at veere med i en
opfelgende undersggelse ift. om Helplines besvarelse har kunnet bruges til noget. | alle drene har malingerne vist
meget hgijt tilfredshed og god effekt. Nar sygdommene er sjeldne, er tallene sma: i 2023 udfyldte 24 brugere
spergeskemaet, og syv deltog i den opfelgende, kvalitative undersagelse.

Der gennemferes ogsa opfelgning pa alle bisidder- og navigatorforlgb. Alle bisiddere og brugere opfordres til at
udfylde et spergeskema efter endt forlab, der bl.a. viser, at de typisk bruger mellem 4 og 15 timer pa et
bisidderforlgb.



Hvem er Sjaeldne Diagnoser?

Sjeeldne Diagnoser er en frivillig organisation for en lang reekke sma, sjeeldne
patientforeninger. Sjaeldne Diagnoser huser ogsa Sjeldne-netvaerket for
mennesker med diagnoser sa sjeldne, at der ikke findes en relevant forening.

ElgtEEE Se alle medlemsforeninger i Sjeeldne Diagnoser:
m sjaeldnediagnoser.dk/sjaeldne-diagnoser/medlemsforeninger/
TR
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Se listen over diagnoser, der er registreret i en af Sjaeldne

Diagnosers medlemsforeninger eller i Sjeeldne-netvaerket
sjaeldnediagnoser.dk/sjaeldne-netvaerket/diagnoser-i-netvaerket-og-
medlemsforeningerne/

Laes mere om Sjeldne-netveerket:
https://sjaeldnediagnoser.dk/sjaeldne-netvaerket/

Det er gratis for alle at kontakte Helpline, og det kraever ikke medlemskab.

Hvornar er en sygdom sjelden?

En sygdom kaldes i hovedreglen sjelden, nar feerre end 1.000 mennesker i
Danmark har diagnosen. Sjeldne sygdomme er meget forskellige, men feelles for
dem er, at sygdommen typisk er genetisk betinget og med et alvorligt og
komplekst sygdomsbillede.

sjeeldnediagnoser.dk
Blekinge Boulevard 2
@sjaeldnediagnoser DK-2630 Taastrup
+4533 140010
mail@sjaeldnediagnoser.dk
mail@sjaeldnediagnoser.dk sjaeldnediagnoser.dk

@sjaeldnediagnoser
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