@ Sjeeldne Diagnoser

Tilfredshed og effekt i

SJALDNE DIAGNOSERS HELPLINE 2021

Indhold

1. Tilfredshed og effekt, NAr DOrZEINE €5 fA ...ttt e s 1
2. MAIING af tHTEASNEM ...ttt sttt a e s s e bebebebesesesesesesesssseseses 2
3. FOrs@g Pa MAIING f EFfEKE.....cceeeeiiiririrrirseeeees sttt e s s b ebebebeseseseneesssssseseses 6
Bilag @: SPBIEESKEIMAET MV...uiiiiiiiiitiieirieteeteste sttt ettt sttt be st b e st et e b st eatebeste st ebesee st ebesbensebestensebestensebens 11
Appendix A: Sjeeldne Diagnosers forstaelse af EMPOWEIMENT........ccceviiriririririnisiereeeseseesesessssssesesessssseseseseenes 14

Sjeeldne Diagnosers Helpline dbnede 1. oktober 2016. Aktiviteten i Helpline afrapporteres arligt’. Helpline er
organiseret i projektform finansieret af TrygFonden 2016 - 2020 og af den statslige satspulje pa
sundhedsomradet 2017 - 2020 samt af sundhedspuljen fra Sundhedsministeriet 2019 - 2021. Helpline er
finansieret til og med 2021 i sin nuvaerende form. Anvendelse af uforbrugte midler fra en samlet
empowerment-bevilling fra Sundhedsministeriets sundhedspulje muligger drift af Helpline (og bisiddere
samt navigatorer) de tre ferste kvartaler af 2022.

1. Tilfredshed og effekt, nar borgerne er fa
Nar det handler om sjaldne sygdomme og handicap, er meget sma talstgrrelser et vilkar. Typisk er det ikke
muligt at anvende gaengse malemetoder, som kraever en vis volumen for at vaere valide. Samtidig er
metoderne til at male effekt af interventioner som Helpline et omrade i stadig udvikling. Nar vi alligevel sa@ger
at afdaekke tilfredshed og effekt af Helplines arbejde, er det for at skabe grundlag for kvalitetssikring og
udvikling. Der er gennemfeart en samlet maling bestdende af tilfredshedsundersggelse samt efterfalgende
forseg pa effektmdling fra og med ferste drsperiode af Helplines eksistens, farste gang i maj/september
2017. | dette notat praesenteres resultaterne fra den femte, 2021-malingen.

| 2019 blev Helpline akkrediteret af brancheforeningen RadgivningsDanmark. | denne forbindelse havde
auditorerne fra brancheforeningen nogle enkelte forslag til undersggelserne af tilfredshed og effekt,
herunder at tilstraebe kortere spgrgeskemaer, omtale pa hjemmeside mv. Alle forslag blev implementeret fra
og med maj 2019. Helpline har gennem selvevaluering opretholdt sin akkreditering i 2020 og 2021. | 2022
skal Helpline gen-akkrediteres hos RadgivningsDanmark.

| lighed med tidligere malinger er der taget udgangspunkt i relevant videnskabelig litteratur? og Sjeeldne

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

2 ”Client Satisfaction Questionnaire” (CSQ-8) (Nguyen, t. et al. 1983)

“Indicators of Therapeutic Process and Therapeutic Change” (Wilson, T. & Haner, D., 2012)
“Perceptions of the service: attitudes, effectiveness and satisfaction” (Thomson, G. et al., 2012)
“Overall satisfaction, caller wellbeing and follow-up support” (Thomson, G. et al., 2012)
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Diagnosers egne erfaringer inden for omradet 3. Tilfredshed og effekt seges malt saledes:

1. Henvendernes umiddelbare tilfredshed afdaekkes arligt gennem et anonymt online spegrgeskema. Da
alle, der henvender sig i manederne maj og juni far tilbud om anonym deltagelse, er respondenterne
rekrutteret tilfaeldigt. Resultaterne for 2021 er praesenteret i afsnit 2.

2. Alle, der besvarer tilfredsheds-spergeskemaet far tilbud om at fa tilsendt et nyt spgrgeskema ca. 3-5
maneder efter. Dette for at afdaekke, om den umiddelbare oplevelse kunne omsaettes i praksis - et
forseg pa effektmaling. Spergsmalene laegger sig op af proxyer for Sjaeldne Diagnosers forstaelse af
empowerment?®. Resultaterne for 2021 er praesenteret i afsnit 3.

3. Alle, der besvarede effekt-spgrgeskemaet, fik i 2017 og 2018 tilbud om enten skriftligt eller pr.
telefon at uddybe deres besvarelse med henblik pa at kvalificere fortolkningen af Helplines effekter.
Af ressourcemaessige arsager er denne del af undersegelsen ikke viderefert, men der er dbnet op for
at afgive kommentarer i forbindelse med besvarelse af effektspgrgeskemaet.

I bilag a er spprgeskemaerne mv. gengivet.

Blandt Helplines succeskriterier er:
e At mindst 75 pct. af henvenderne erklaerer sig tilfredse eller meget tilfredse med besvarelsen af
deres henvendelse
e At mindst 50 pct. af henvenderne oplever at fa styrket én eller flere af indikatorerne for
empowerment.

| lgbet af maj/juni 2021 modtog Helpline i alt 135 henvendelser. Heraf deltog 40 i tilfredshedsmalingen og
besvarede de i alt 12 substansspgrgsmal, jf. bilag a.

Gennemsnitsalderen pa respondenterne var 45 ar, og mere end otte ud af 10 (82 pct.) var kvinder - dette
svarer stort set til gennemsnittet i Helpline aret igennem.

Blandt respondenterne var 45 pct. patienter, 55 pct. var pargrende, mens ingen angav at have en anden
relation. Denne fordeling stemmer stort set overens med fordelingen blandt henvenderne til Helpline hele
aret igennem.

32 af de 40 respondenter har henvendt sig pr. telefon, svarende til 80 pct., resten har henvendt sig pr. e-mail
eller pd anden vis. Dermed er der en forholdsmaessig starre del af deltagere i undersggelsen, der henvender
sig pr. telefon. Det samme har vaeret tilfaeldet i alle forudgaende ar og det er ikke lykkedes at finde en
metode til at rette op pa dette.

Ud af dem, der har henvendt sig pr. telefon, har mere end otte ud af 10 (85 pct.) oplevet, at det "Slet ikke” har
veeret vanskeligt at komme igennem, mens godt én ud af 10 (11 pct.) har angivet, at det "Kun i mindre grad”

3 Sjeeldne Diagnoser har opstillet et koncept for patientuddannelse mélrettet sjaeldne familier, Sjeeldne Familiedage, finansieret af satspuljen pa
sundhedsomradet (2009-2014). Pilotafprgvningen af patientuddannelsen blev evalueret ved en randomisreret, kontrolleret
spgrgeskemaundersggelse samt kvalitative interviews med udvalgte deltagere. Rare Family Days (Sjeeldne Diagnoser, 2013)

4| appendix A er beskrevet mere om Sjaldne Diagnosers forstaelse af empowerment.
50m sprogbrug: Med "respondent” menes den person, der har henvendt sig til Helpline og efterfglgende besvaret spgrgeskemaet — bade i maj/juni

og i september/oktober
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har vaeret vanskeligt at komme igennem. Alle, der har henvendt sig pr. mail eller pd anden vis oplever, at der
"Slet ikke"” har vaeret lange responstider.

Ferste batteri af spgrgsmal handlede om medet med radgiver. Farst blev spurgt ind til oplevelsen af
radgiver pa en raekke parametre med formuleringen: I hvilken grad oplevede du at...”:

Alle 40 respondenter svarede pa, om radgiver havde tid - og alle pa naer én oplevede, at det havde
radgiveren "l hgj grad”

39 respondenter svarede pa om radgiveren formulerede sig klart og tydeligt - alle pa naer én
oplevede, at det gjorde radgiveren "I hgj grad”

39 respondenter svarede pa, om radgiveren udviste forstaelse for respondentens situation. Alle pa
naer én oplevede, at dette "I hgj grad” var tilfeeldet

39 respondenter svarede pa, om radgiveren havde kendskab til livet med sjeelden sygdom - og mere
end otte ud af 10 (85 pct.) oplevede, at det havde radgiveren "I hgj grad”. Knapt 2 ud af 10 (15 pct.)
oplevede, at radgiveren "I nogen grad” havde kendskab til livet med en sjeelden sygdom.

Herefter blev spurgt til, om respondenten havde "felt sig tryg ved at tale med radgiver om sin situation”.
Alle 40 respondenter svarede pa dette spgrgsmal, og alle fglte sig "I hgj grad” trygge herved.

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 40 svarede pa dette spgrgsmal:
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Ja scerligt godt

Jeg kunne hare at radgiver var smilende og virkede til at have god tid og overskud, det gjorde det virkelig
behageligt

Bare forstdelse for den situation man stdr i og de falelser man har omkring det hele

Hun kendlte til lignende situationer hvilket var det jeg habede pa

Jeg fik en god vejledning i hvordan jeg kommer videre med mit problem!

Det var bare helt igennem en god oplevelse

Rddgiveren var virkelig ncerveerende og forstdende - hun har sparet mig for mange penge (og frustrationer) med
sin radgivning

Hun var flink til at gentage, ndr jeg ikke lige havde fanget det sagte. (jeg er harehcemmet)

At jeg var velkommen til at kontakte dem igen

. Ja - der var en ny fin vinkel, som jeg ikke havde teenkt over, nemlig det, at min lille dreng med tiden forhdbentlig

vil blive bedre til at forstd og tale om sine smerter efterhdnden som han veenner sig til ikke at have dem hele
tiden

Hun gav mig mere end bare svar pd mine spargsmdl. hun gave mig rigtig mange rdd til min situation

Synes det er ligemeget hvem jeg taler med hos jer, sa har | styr pd tingene og hjcelper godt videre

Nej - fik god vejledning og efterfolgende mail

Radgivningen er altid relevant og klar. Dette ogsa selvom det er darlige nyheder. Professionalisme og omsorg er
kernevcerdier jeg teenker pd ndr jeg ser tilbage pd mine kontakter. Foreningen er relevant da der ikke er et sted
for os med en speciel diagnose

etvar rart at blive bekrceftet i at vi ikke bliver behandlet korrekt at den kommunale sagsbehandler

Kendte til situationen og kunne beskrive sagsgangen

Var meget ncerveerende og kompetent

Yderst kompetens sparring og radgivning. | mit tilfeelde uundveerlig god radgivning til at komme videre med min
sons sag

Forstdelse og empati for ens situation

Fik rigtig gode input og madte fuld forstdelse for og indsigt i, hvilken type hjcelp, vi har brug for i vores situation
og vi har nu en form for "handleplan " S@ tak for det
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Hun er min faste kontakt, og er teet inde pa livet af mig. Dette er rigtig rart, da det er sG naturlig og rar en snak,
samt at interessen for mig er stor. Dette er rigtig sjceldent ved fx kommunen eller andre foreninger! Hun
opmuntre og giver endnu mere kampgejst. Dette er sa dejligt!! Jeg kan bestemt ikke undvcere vores snakke!!
Rddgiver var meget nem at tale med forstd. Meget meget sad

Det at der var en som lyttede og ikke mindst kom med gode rdd. Fantastisk og enestdende oplevelse

Rddgiver forstod hvordan man som pérerende keemper og oplever hjcelp fra systemer som fragmenteret og
sektorafgreenset uden brobygning. Det er uvurderlig viden og man har som pdrarende hdrdt brug for den
anerkendelse samt statte til at navigere og agere i det felt for at fé tingene til at glide. Denne rddgivning udger
FOREBYGGELSE af langtrukken "klientkarriere" forveerring og opgivelse. Som forceldre er man koordinator i et
hjcelpesystem der skal hjcelpes til at kunne hjcelpe

Grundet min generelle problematik med sygdom samt falger deraf, blev der gjort opmeerksomt pd at det kunne
veere relevant med en henvisning til Tveerfaglig smerteklinik via egen lcege. Samtidig var der stor forstdelse for
min smertetilstand - som lceger flere gange har affejet med “normale blodpraver” og ikke har fulgt op pd. Samt
vejledning ifh relevant spargsmdl til hospital

Henviste til relevant kontakt for yderligere oplysninger om mit spargsmdl.

De er forstaende og meget kompetente og dygtige til at berolige folk nar man er allermest sarbar

Hun havde en meget varm og behagelig stemme som gjorde at jeg virkelig folte mig tilpas og det gav mig lyst til
at forteelle lidt mere om hvor hdrdt det har veeret, det var dejligt med trast fra en som faktisk kunne forstd min
situation og jeg er meget glad for jeg ringede. Hun sagde dog en ting jeg blev forncermet over men efter jeg har
haft tid til at teenke over det, forstar jeg hvad hun mener. Man er ikke ked af det barn man har faet, man er ked
af det barn man ikke har faet. Alt i alt, har jeg faet en bedre snak end forventet. Tak for det

Indsigt

Radergiver har udover sidste telefonsamtale, udpeget alt hvad der har veeret yderst relevant for vores sag. Da jeg
har steerke smerter, er jeg og min mand utrolig taknemmelige for, at iscer vores radgiver og resten af Helpline,
har trods vores modstand, fdet os igennem vores forlab og sd jeg iscer bedre kunne overskue hele forlgbet, uden
at give op over for kommunen. Hun har guidet os, sa vi virkelig faler, vi nu kan sende hele vores side af sagen
afsted, og hun har har gjort at vi selv har kunne yde vores bedste. Vi har det super godt med, fordi vi kan meerke
at den hjcelp vi har faet, gar at vi tror pa at et hvert menneske kan se retfeerdigheden i den hjcelp vi sager
kommunen. Uanset om der bliver ved med at mangle forstdelse fra kommunen. For vi ved Helpline forstar os og
det er nok! Og takket veere rddgiveren, er vi nu sd steerke, sa hvis vi skal anke sagen, er vi klar til det, uanset hvor
lang tid det vil tage. Havde vi ikke haft vores rddgiver og hele Helpline, der hele tiden har hjulpet os med at
overskue alt kontakt, afgerelser og mader med kommunen, havde vi aldrig klaret det harde forlab, og endda
med fighter vilje og optimisme hele vejen igennem. Radgiveren har ringet trofast som aftalt til tiden og pa rette
dato. Hun har virkelig gjort at vi er glade og tilfredse. Vi ville bare enske at alle mennesker ogsd kunne fG samme
hjcelp. For hjcelpen har reddet os. TAK til vores radgiver og TAK Helpline, jeres arbejde er uvurderligt!!!

Havde faglig viden - det var rigtig godt

Folte meget forstdelse for mit problem og kunne vejlede mig. Gav en ny kontakt og bad mig ringe tilbage hvis jeg
havde brug for det.

At hun spurgte ind uddybende for at give det bedste rad

Hun var bare super relevant og meget omsorgsfuld

<Radgiver> viste stor forstdelse og enestdende indsigt i mine problemstillinger. Hun virkede meget empatisk og
samtidig struktureret og lesningsorienteret i sin radgivning

Altialt var det en god samtale

Nej det synes jeg ikke

Lyttende, Empatisk, forstdelse for mine overvejelser omkring jobfremtid

Ja men det er sveert at beskrive. Generelt bare rart at blive lyttet til

Lyttende, rummende, empatisk og god til at byde ind med nye vinkler.

Naeste batteri af spergsmal handlede om udbytte og tilfredshed:

Ferst blev der spurgt til, "om respondenten havde faet ny information om at leve med sjelden sygdom/
handicap”. Alle 40 respondenter svarede pa spgrgsmalet, idet godt to ud af 10 (23 pct.) "l hgj grad” havde
oplevet dette, mens knapt fem ud af 10 (45 pct.) oplevede dette “I nogen grad”. | alt var det godt 2 ud af 3 (68
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pct.), der "I hgj grad” eller "I nogen grad” oplevede at fa ny information om at leve med sjaelden
sygdom/handicap. Resten (32 pct.) havde ligeligt fordelt oplevet ”I mindre grad” eller "Slet ikke” at fa ny
information.

Dernaest blev spurgt til, "om respondenten havde faet andre vinkler pa problemer/udfordringer”. Ogsa
her svarede alle 40 respondenter, idet godt fem ud af 10 (55 pct.) “I hgj grad” havde oplevet dette, mens
knapt tre ud af 10 oplevede dette "I nogen grad”. | alt var det knapt 9 ud af 10 (85 pct.), der “I hgj grad” eller "I
nogen grad” oplevede at have faet andre vinkler pa problemer/udfordringer. Resten (15 pct.) havde ligeligt
fordelt oplevet dette “I mindre grad” eller "Slet ikke".

40 respondenter svarede pa spgrgsmalet “om samlet tilfredshed med den radgivning, Helpline gav”. Alle,
pa naer to (95 pct.) svarede, at de "I hgj grad” samlet set var tilfredse. En svarede, at dette "I nogen grad” var
tilfaeldet. Adspurgt “om respondenten igen ville kontakt Helpline”, hvis der blev brug for det, svarerede
alle 40 respondenter, at de "l hgj grad” ville ggre dette.

Til sidst blev spurgt til, “om hvorvidt respondenten ville anbefale Sjseldne Diagnosers Helpline til
andre”. Det svarede alle 40 respondenter ogsa p3, og alle svarede, at de "I hgj grad” ville anbefale Helpline til
andre.

Afslutningsvis var der mulighed for at afgive kommentarer. Det var der 20 respondenter, der gjorde:

1. Jeg oplever forstdelse for mine problemstillinger og de vil gerne hjcelpe med rddgivning samt tilbyder
bisidderhjcelp, nér jeg skal have samtale med kommunen

2. Har aldrig veeret i tvivl om, at I har til formdl at hjcelpe alle borgere i denne jer situation. Har kun godt at sige om
jer og jeres radgivning og forstdelse

3. Dejligt at man far forklaringer om hvordan det offentlige system desveerre kan veere tungt - men fik en god
forstdelse for deres kassesystem

4. Alle mine henvendelser er blevet grundigt behandlet og radgivningen har altid mdfalget at man kan komme
videre

5. Nej

6. 1geren keempe forskel

7. Farste gang jeg har brugt den. Rigtig god oplevelse. Nu har jeg set hvordan kommuner hdndterer udfordrede
mennesker med sjceldne sygdomme. Det er behov for steder, hvor man kan sparre og fa den rette radgivning

8. Jegvil savne helplinen i meget haj grad, hvis jeg ikke havde jer i mit liv. Det er sveert nok at leve med 3 sjceldne
sygdomme i forvejen

9. Min sen som har en sjceelden sygdom, deltog i en grupperddgivning for unge mellem 18-25 og det syntes han
havde veeret rigtig godt. Sa flere af disse mader

10. Kunne det veere en idé med et FAQ ark vedr fx rettigheder ifh udredning, som man kan lcene sig op ad som
patient, i et forlgb via det offentlig

11. Det er fantastisk at have et sted hvor der kan stilles spargsmal, som jeg fdr et svar pd fra nogen som star uden
for kommunen. Sa er svaret ikke farvet af akonomi eller kollega loyalitet

12. Se siden for

13. Rart at vide der er nogen der er der

14. Vi foler os meget trygge ved vores sag med kommunen, for vi ved vi har fdet den bedst mulige radgivning fra
Helpline

15. lkke mange kender til min sygdom. Jeg madte tid og interesse for mit problem

16. Sveert med kun 2 dage til at ringe ind (telefontid)

17. <Rddgiver> indgyder tryghed og giver mig selvtillid sadan at jeg faler mig kampklar til at modsta div.
myndigheders urimeligheder. stor tak!

18. Jeg synes deres radgiver kommer med rigtigt svar til dem og sa svar rigtigt godt pa det msn sparger om

19. pkt. 6 var ikke relevant at tale om i forhold til mine overvejelser, sa derfor star den der
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20. Som jeg talte med <radgiver> om mangler der et netveerk eller mulighedder for dem der ikke har en paraply
diagnose. Vi har fdet af vide fra center for sjeeldne sygdomme at vores datter har en sjcelden diagnose, de ved
ikke hvad da de ikke er dygtig nok pd nuveerende tidpunkt til at finde den. De vil forsage igen om 3 dr, ndr de
genetisk er dygtiger. | mellemtiden passer vi bare ikke ind nogen steder

31 ud af de 40 respondenter tilkendegav interesse i at veere med i den efterfalgende undersggelse af, om de
konkret havde kunnet bruge radgivningen, dvs. om den havde haft effekt.

3. Forseg pa maling af effekt
Medio 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 gennemfert en
rykkerprocedure i 1 omgang. | alt 20 besvarede spgrgeskemaet, yderligere to har skrevet om deres forlgb i
en e-mail. Dermed er der i alt 22, der medvirker i effektmalingen. | nedenstaende afrapportering er det de 20
besvarelser, der ligger til grund. De to besvarelser pr. e-mail afrapporteres til sidst i dette afsnit.

Forst blev der spurgt til "hvorvidt kontakten med Helpline havde gjort respondenten bedre rustet til at
tackle hverdagen”. 75 pct. (svarende til 15 respondenter) svarede, at de folte sig “"Bedre rustet”, mens 15
pct. svarede "Hverken eller” og 10 pct. svarede "Ikke relevant”. Ud af de respondenter som fandt spargsmalet
relevant, var det sdledes 79 pct. der svarede, at Helpline havde gjort vedkommende bedre rustet til at tackle
hverdagen. Der blev afgivet ni kommentarer i kglvandet pa dette spargsmal:
1. I stedet for at rykke Kommunen pr telefon, burde jeg gore det skriftlig
2. Jeg havde en god snak med Helpline og skal bruge hjcelp til en snak med kommunen og min
sen og hans muligheder for at flytte hjemmefra.
3. Jeg/vifaler det hele havde faldet fra hinanden, fordi mit helbred har givet mig flere forveerringer
efter start af ansegning til kommunen, hvis vi ikke havde haft jeres hjcelp. Men jeg og min
mand har bevaret troen og roen takket veere Help Lines ansatte og ogsa scerligt,<raadgiver>
som har brugt mange timer i telefonen pa os. <Radgiver>/i har givet os troen pa vores egen sag, sa
meget, sa vi selv tor tage initiativ til skriverierkontakt til kommunen nu. Og igen idag har <radgiver>
igen gjort os steerke, tak. Og hun har givet os opbakning i det vi selv har gjort over for
kommunen, og det gor os bare s@ glade! SG vi tror steerkt pd, vi er teet pd en sejr og ro nu, med jeres opbakning.
Og nar det snart er lykkedes, har vi et sidste problem om nogle mdneder, hvor jeg ikke passer ind i lovgivningen,
men hvor <radgiver> allerede har sagt ja til at vi m@ Idne en af jeres bisidder. Og sa kan vi ikke enske os mere, s
er alt forsagt, og vi vil fale os glade og tilfredse trods sygdom, for sa har vi opndet mere end vi selv troede pd. Af
hjertet stor tak fra to taknemmelige borgere til Help Line fra <navne pG henvendere>
4. Den statte jeg har i <radgiver> gor en keempe forskel Bedre rustet
5. Fik vide jeg kunne veere medlem af <diagnosespecifik forening>. Men ser de ikke rigtig har
noget tilbud til os voksne med <diagnose>. Overvejer at melde mig ud af barneforeningen
sadan oplever jeg det.
Professionel og grundig besvarelser
7. Kontakten hjalp os med at argumentere vha. aktuelt lovgrundlag for uretfeerdig behandling fra
kommunen. Efterfolgende er vi blevet enige med vores kommune og har ikke haft flere
problemer med den aktuelle sag
8. Jeg bliver klcedt pa til made pd kommunen og egen lege
9. Jeg har faet svar pd hvor jeg kan henvende mig. hvortil min leege skal skrive en henvendelse.
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Der blev ogsa spurgt til "hvorvidt kontakten med Helpline havde gjort respondenten bedre rustet til at
klare modet med sundhedssystemet”. Her svarede 60 pct. (i alt 12 respondenter), at de fglte sig bedre
rustet, mens 20 pct. svarede "Hverken eller” og én respondent svarede "Ved ikke".

15 pct. (3 respondenter) svarede "Ikke relevant”. Ud af dem, der fandt spergsmalet relevant, var det saledes
71 pct., der fandt, at kontakten med Helpline havde gjort vedkommende bedre rustet til at klare mgdet med
sundhedssystemet. Ogsa i kelvandet pa dette spargsmal var en raekke kommentarer:

1. Ved ikke hvad jeg skulle have gjort uden hjcelp til at forstd systemet

2. Dette talte vi ikke om

3. Seovenstdende, der stdr begrundelsen ogsd. Jeg/vi vil tilfaje, at Help Line er fuldsteendig uundveerlig nér man har
en sjcelden sygdom og enormt mange andre diagnoser og skader oveni i. SG kan man nemt fale sig som et svagt
offer. Og det er ikke sket for hverken min mand eller jeg. Og vi har overhovedet ikke haft statte fra andre end
Help Line <rddgivere>, ja, jer alle sammen. Sa det viser, at selvom man hverken har familie eller venner til at
statte sig i sGdan et langt forlab og stor sag, har vi pd ingen mdde folt os alene, men falt at vi har fantastiske
“venner” i Help Line. Starre ros kan vi ikke give! Vi er kommet stcerkere ud pd den anden side.

4. Ndr jeg er ved at fa kolde fadder og tvivler pa mig selv. Far jeg altid en god statte og er keerligt men bestemt
spark bag i, som fungere for mig ©

5. Jegved ikke hvad jeg skulle ha en gjort uden den hjcelp i yder. Har medfert at ankelserne har omstadt de
afgerelser kommunen har foretaget. | har ogsa hjulpet med at tydeliggare at kommunen ikke har styr pd
lovgivningen

6. Det omhandlede ikke sundhedsvoesenet

Efterfalgende blev der spurgt til "hvorvidt kontakten med Helpline havde gjort respondenten bedre
rustet til at klare modet med det sociale system”. Her svarede 85 pct. (svarende til 17 respondenter), at
de folte sig "Bedre rustet”, mens 10 pct. svarede "Hverken eller”, fem pct. svarede "Ved ikke".

Dernaest blev der spurgt til "hvor vidt respondenten efterfelgende kunne bruge den radgivning og
information, der blev givet”. 65 pct. af respondenterne (svarende til 13 personer) svarede, at dette var
tilfeeldet "l hgj grad”, mens 30 pct. fandt, at dette "I nogen grad” var tilfaldet. 5 pct. svarede "Ved ikke".
Saledes er det naesten alle (95 pct.), der i hgj eller nogen grad feler sig godt hjulpet. Det blev afgivet fglgende
kommentarer:

1. Det har givet mig ro, at jeg ved at vi kan fa hjcelp til snak med kommunen

2. Jeps. jeg har faet bevilget hjcelp til min sgn. Fandt de rigtige greb til at hGndtere den proces

3. jeg har leenge veeret under et stort pres af mange problemtikker,og kan derfor ikke huske mit spargsmdl til jer. Men
jeg har altid felt mig godt behandlet of jer

4. Jegerigang med en dialog om at finde det rigtige sted

Nar respondenten blev spurgt "Hvorvidt radgivningen, set i bakspejlet, havde levet op til
forventningerne”, svarede 70 pct. (svarende til 14 respondenter) "Ja, i hgj grad”, mens

25 pct. svarede "Ja, i nogen grad”. En respondent tilkendegav "Ved ikke”. S&ledes er det naesten alle (95 pct.),
der mener, at radgivningen har levet op til forventningerne. Kommentarer:

1. Havde set frem til en bisidder, men Helpline kunne ikke skaffe en, selvom der var mere end 8
dage til madet med ergoterapeuten skulle finde sted.

2. Jeres radgivning har overgdet vores forventninger, fuldsteendigt. Help Line er enestdende. De
er absolut de bedste vi nogensinde har oplevet at fa hjcelp af

3. <Rddgiver> og mange andre, svigter aldrig

Afslutningsvis blev der spurgt til, “om respondenten havde sagt kontakt til andre”. Det var der kun 20 pct.
(svarende til 4 respondenter), der havde. Heraf opndede to personer medlemskab af Sjeeldne-netvaerket,
mens én angav at have fundet en relevant Facebook-gruppe.
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Ud over besvarelserne via spergeskema, var der to respondenter, der sendte en e-mail i stedet. Den
ene fortalte, at heendelsesforlgbet omkring hendes henvendelse stod uklart, men at det efterfglgende var
lykkedes at opna kontakt med en relevant, diagnosespecifik forening. Den anden gav udtryk for, at Helpline
ikke havde kunnet hjelpe konkret, men at han ville henvende sig igen, bl.a. for at opnd

Bisidderassistance.

Perspektivering
Rekruttering og antal deltagere mv.
Det er femte ar i traek, vi har gennemfert tilfredshedsmaling med efterfalgende forsgg pa effektmaling:

Tilfredshed

Antal henvendelser i maj/juni 88 80 115 99 135
Antal deltagere i tilfredshedsundersggelse 23 31 41 37 40
Andel af henvendere, der har deltaget 26% 39% 36% 37% 30%
Effekt

Antal tilsagn om at deltage i effektmaling 17 22 31 32 31
Antal deltagere i effektmaling via spergeskema 9 17 25 25 20
ot mebusaviso et I I I )
,':i‘lr:‘gee;;I']::desrz;'lgilr’sr;agrez:,rirzahar udfyldt 39% 55% 61% 68% >0%

spergeskemaet

Som det fremgar af ovenstdende tabel, er det i 2021 30 pct., svarende til 30 af henvenderne i manederne
maj og juni, der har valgt at deltage i tilfredshedsundersggelsen. Ud af dem erklaerede 31 sig villige til at
deltage i effektmalingen - og 22 deltog rent faktisk, heraf 20 gennem det udsendte spgrgeskema.

Malt pa absolutte tal, har antallet af deltagere i tilfredshedsmaling og forseg pa effektmaling vaeret stabilt
gennem de seneste tre ar. Dog har der i 2021 vaeret markant flere henvendelser i maj og juni og andelen af
henvendere, der deltager i malingerne er lavere end i de forud gadende ar. Det kan bl.a. grunde i, at 2021 var
praeget af mange henvendelser med udgangspunkt i laengere tids isolation som fglge af corona-situationen.
Disse henvendelser har veeret tungere og praeget af eksistentielle problematikker og i nogle tilfeelde har det
ikke veeret oplagt at anmode om deltagelse i "tilfredshedsundersggelse”. | kombination med radgivernes
hjemmearbejde har situationen omkring rekruttering vaeret anderledes end de forud gaende ar.

Det skal bemaerkes, at der er en skaevhed i den made, respondenterne initialt har opnaet kontakt med
Helpline. Sdledes er henvendelser pr. telefon overrepraesenteret blandt respondenterne, hvilket kan give en
bias i retning af, at dem, der vaelger at medvirke i undersggelsen, har haft personlig kontakt med en radgiver.
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Det er ikke lykkedes at finde en metode til at korrigere for denne skaevhed, der mé formodes at traekke i
retning af mere positive besvarelser omkring tilfredshed og effekt.

Tilfredshed og udbytte

Af tilfredshedsmalingen fremgar, at stort set alle respondenterne er meget tilfredse med radgiver.
Respondenterne oplever, at radgiver har tid, formulerer sig klart og tydeligt og udviser forstaelse for den
situation, respondenten befandt sig i. Alle respondenter fglte sig i hgj grad trygge ved at tale med radgiver
om sin situation. Disse resultater er de samme ar efter ar og corona-tiden har ikke sendret pa dette.

&r én, oplevede i hgj grad, at radgiver havde kendskab til livet med sjaelden sygdom. 85 pct. af
respondenterne oplevede, at radgiver "I hgj grad” havde kendskab til livet med sjeelden sygdom - det er lidt
feerre end aret for.

Den hgje grad af tilfredshed formodes at bunde i, at mange, der lever med sjeeldne 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 sjaeldne liv.

Langt de fleste respondenter tilkendegiver, at de har oplevet at fa andre vinkler pa problemer/udfordringer.
85 pct. havde i hgj eller nogen grad oplevet dette.

Samlet set er der stor tilfredshed med den radgivning Helpline giver. Stort set alle (pa naer to) har den
hgjeste vurdering af den samlede tilfredshed, hvilket er pa linje med tidligere ar. Alle respondenter (100 pct.)
tilkendegav, at de i hgj grad vil kontakte Helpline igen og/eller anbefale Helpline til andre. Begge resultater er
pa linje med de seneste to ars resultater.

Ogsa dette ars tilfredshedsmaling bekrafter Sjeeldne Diagnosers i, at samspillet mellem Ignnende og frivillige
radgivere sikrer en hgj grad af autencitet og kvalitet i radgivningen. | kombination med professionelle
kompetencer ggr det Helplines radgivningstilbud bade relevant og legitimt for henvenderne®. Det kan
sdledes konkluderes, at Helpline i hgj grad opfylder et ellers umgdt behov hos sjeldne borgere - patienter
og parerende -, som mgder uforstdenhed 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. P4 baggrund af resultaterne af farste del af
undersggelsen vurderes dette kriterium at veere megdt fuldt ud.

Effekt

Som redegjort for i afsnit 1 er det ikke ligetil at male effekt pa en ydelse som den, Helpline leverer. 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. Nar vi forsgger alligevel, er det for at fa input til kvalitetssikring og
udvikling af ydelserne.

Af 2021-forseget pa effekt-maling fremgar, at de fleste respondenter tre - fire maneder efter deres
henvendelse har folt og/eller faler sig "Bedre rustet” til at tackle hverdagen. 75pct. (15 respondenter) svarer,

5 Denne fortolkning er understgttet af resultaterne af ekstern evaluering af Helpline 2020/2021 — Marselisborg
Consulting: Evaluering af Helpline (januar 2021) - https://sjaeldnediagnoser.dk/wp-
content/uploads/2021/03/Helpline-evalueringsrapport-fra-Marselisborg-Consulting-2020-2021.pdf
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at dette er tilfeeldet, mens resten fordeler sig pa "Hverken eller” eller "ikke relevant”. | forhold til 2020 er der
tale om en stigning i andelen, der fgler sig bedre rustet (fra 60 pct. til 75 pct.).

Nar der bliver spurgt til om respondenten har folt sig bedre rustet i mgdet med det sociale system og/eller
sundhedsveaesenet svarer 60 pct. (12 respondenter), at de fgler sig bedre rustet i mgdet sundhedssystemet,
mens 20 pct. svarer "Hverken eller”. 15 pct. svarer "Ikke relevant”. Huvis tallene renses for dem, der svarer
"Ikke relevant”, er det 70 pct., der feler sig bedre rustet i mgdet med sundhedssystemet. | forhold til mgdet
med det sociale system svarer 85 pct. (17 respondenter), at de har fglt sig bedre rustet. Det er markant flere
end i 2020.

| forhold til hvorvidt respondenterne efterfalgende har kunnet bruge radgivningen, svarer mere 95 pct. at
det har de i hgj eller nogen grad kunnet. Samme andel angiver, at rddgivningen i hgj eller nogen grad har
levet op til deres forventninger

Der er sdledes en hgjere andel, der vurderer radgivningen som brugbar end den andel, der konkret fgler sig
bedre rustet til at klare hverdagen og medet med systemerne. Det kan tyde p3, at der 3 - 5 maneder efter
selve radgivningen har fundet sted, er et andet udbytte end dét, respondenten konkret kan beskrive i forhold
til hverdagsmestring og mgdet med systemerne.

Helplines succeskriterium for effekt er, at mindst 50 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 veere madt.

September 2021/Sjceldne Diagnoser
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1. Var din seneste henvendelse til Sjaeldne Diagnosers Helpline via:

¢ E-mail,t Telefon,t Andet

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

~ ~ —

Nej, slet ikke, ‘ Nej, kun i mindre grad, ‘ Ja, inogen grad, C Ja, i hgj grad, C Ikke relevant

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

tn —~ .

Nej, slet ikke, ‘ Nej, kun i mindre grad, ‘ Ja, inogen grad, C Ja, i hgj grad, C Ikke relevant

4. | hvilken grad oplevede du i hgj grad, i nogen grad, i mindre grad, slet ikke at

Radgiver havde tid til dig?

® | hgj grad, C I nogen grad, C I mindre grad, C Slet ikke

Radgiver udviste forstaelse for din situation?

-

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

Radgiver formulerede sig klart og tydeligt

—

| hgj grad, c nogen grad, © mindre grad, C Slet ikke

Radgiver havde kendskab til livet med sjelden sygdom

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

5. Felte du dig tryg ved at tale/skrive med radgiver om din situation?

=

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

6. Var der noget, radgiver gjorde eller sagde/skrev, som var szerligt godt eller darligt?
‘ Ja, ‘ Nej
(Hvis ja, uddyb venligst)

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

—~

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

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

—~ o~

| hgj grad, C I nogen grad, © I mindre grad, £ Slet ikke

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

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

10. Vil du kontakte Sjaldne Diagnosers Helpline igen, hvis du far brug for hjzelp?

—~

C Ja, i hgj grad, C Ja, inogen grad. { Nej, kun i mindre grad, ‘ Nej, slet ikke
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11. Vil du anbefale Sjeldne Diagnosers Helpline til andre?
-

—~ -

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

12. Har du kommentarer til Sjaeldne Diagnosers Helpline? Eksempelvis noget der har vaeret saerligt
godt eller darligt eller noget du har savnet, kan du skrive dem her:

13. Alder

14. Kon

e o~

Mand, ‘ Kvinde, © Andet (angiv venligst)

15. Relation

~ —

Patient, { Pargrende, C Andet (angiv venligst)
Tak for dine svar. De hjalper 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 spergeskema 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 spergeskemaundersogelse om 3 maneder?
‘ Ja, ‘ Nej

Hvis Ja: Skriv venligst din e-mail adresse, sa vi kan sende naeste spgrgeskema til dig om 3 maneder
E-mail-adresse

Endnu engang tak for hjelpen. Mange hilsner fra ansatte og frivillige radgivere hos Sjaeldne Diagnosers
Helpline

Opfoelgende spergeskema om tilfredsheden med Sjaeldne Diagnosers Helpline 2021

Dette sporgeskema er en opfelgning pa den tilfredshedsundersggelse, som du besvarede i forbindelse med
en henvendelse til Sjeeldne Diagnosers Helpline i maj eller juni 2020. | dette spgrgeskema undersgger vi, om
den radgivning du fik hos Helpline har haft nogen effekt. Tak fordi du tager dig tid til at besvare
undersggelsen.

1. Har din kontakt med Helpline gjort, at du foler dig bedre rustet til at tackle hverdagen?

© Bedrerustet ©  Hverken eller Darligere rustet © Vedikke " Ikke relevant

(Uddyb gerne din besvarelse)

2. Har din kontakt med Helpline gjort, at du foler dig bedre eller darligere rustet til at klare medet
med sundhedssystemet?

—~ . . s

Bedre rustet ©  Hverken eller Darligere rustet ‘

(Uddyb gerne din besvarelse)

Ved ikke ® Ikke relevant

3. Har din kontakt med Helpline gjort, at du foler dig bedre eller darligere rustet til at klare medet
med det sociale system?
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= —- —- s =

Bedre rustet ©  Hverken eller Darligere rustet © Vedikke * Ikke relevant

(Uddyb gerne din besvarelse)

4. Har du efterfelgende kunnet bruge den radgivning og information, du fik?
C hgj grad C nogen grad © llav grad © Sletikke © Ved ikke (Uddyb gerne din besvarelse)

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

~ — o~

| hgj grad ® I nogen grad P grad C Sletikke ©  Ved ikke (Uddyb gerne din besvarelse)

6. Da du kontaktede Helpline, segte du da kontakt til andre i samme situation eller med samme
diagnose?

—~

Ja, jeg segte kontakt c Nej, jeg sogte ikke kontakt
7. Har du opnaet medlemskab af (scet gerne flere krydser):

[ Sjeeldne-netvaerket " En relevant forening " En relevant Facebook-gruppe

B Et andet relevant netvaerk

[ Jeg har ikke opnaet noget medlemskab - Andet (Angiv venligst)

8. Har du opnaet kontakt med andre?

=

Ja, jeg har haft kontakt med én eller flere (bade online, telefon eller ved personligt made)

=

Nej, jeg har (endnu) ikke opnaet kontakt @ Nej, jeg har (endnu) ikke forsggt at fa kontakt til nogen.
9. Hvad skal der til for, at du kan opna kontakt med andre?

Sluttekst:

Mange tak for din besvarelse af Sjaeeldne Diagnosers opfglgende spargeskema om tilfredshed med
Helpline. Hvis du er interesseret i at se det endelige resultat af undersggelsen, er du velkommen til at ringe
til Sjeeldne Diagnosers sekretariat pa tif. 3314 00 10 eller skrive til mail@sjaeldnediagnoser.dk. Sa sender vi
dig det faerdige resultat, nar det foreligger.

Endnu engang tak for hjeelpen.
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Appendix A: Sjeldne Diagnosers forstaelse af Empowerment

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

ROLLEMODELLER

PRAKTISK
NETVARK VIDEN
TEORETISK 5|;(|;:£«|5INGSBASERET
VIDEN

lllustrationen er udviklet i forbindelse med Sjeeldne Familiedage - et patientuddannelsesprogram malrettet
sjeeldne familier, der ikke har andre tilbud om patientuddannelse og netveaerksdannelseDe’.
Vi opfatter de fem parametre som proxier for empowerment.

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

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

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

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

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

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

7 Sjeeldne Diagnoser har opstillet et koncept for patientuddannelse malrettet sjeeldne familier, Sjaeldne Familiedage, finansieret af
satspuljen pa sundhedsomradet (2009-2014), se http://sjaeldnefamiliedage.dk/wp-content/uploads/2013/08/Koncept.pdf
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Helpline kan informere om gaeldende 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 handlemegnstre ved at oplyse om saedvanlige reaktioner ved 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 mestringsstgtte gennem radgivernes erfaringsbaserede viden om at handtere
hverdagen med sjeelden sygdom og handicap (erfaringsbaseret viden)

Helpline kan skabe kontakt til andre sjeldne 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 hjalpe med at finde relevante Facebook-grupper,
internationale kontakter mv. (netvaerk)
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