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Forord og resumé

Siden Helpline i oktober 2016 abnede for telefonerne og mailboksen, har der vaeret i alt
2.800 henvendelser, heraf 618 i 2020/2021 (femte arsperiode) med i alt 217 forskellige
sjeeldne diagnoser. Alt i alt har vi siden 2016 haft kontakt med mennesker, der
tilsammen har mere end 500 forskellige sjeldne diagnoser. Det er mange fa.

Den typiske henvender til Helpline har samme profil som tidligere: mere end fire ud af 10 er foraeldre
og i alt tegner foraeldre/andre parerende sig for halvdelen af henvendelserne. Knapt fire ud af 10
henvendelser handler om bgrn under 15 ar, mens mere end fire ud af 10 handler om voksne over 30
ar. Langt de fleste er ikke medlem af en relevant sjeeldne-forening eller af Sjaeldne-netvaerket, nar de
henvender sig.

En stor del af femte arsperiode har, i lighed med perioden fer, vaeret praeget af corona. Det har ikke
givet flere, men tungere henvendelser til Helpline. | alt har der veeret ca. 1.200 kontakter mellem
radgiverne og de 618 henvendere i arsperioden. Det er markant flere end i tidligere ar. Et
forklaringsbidrag er, at radgiverne i stigende omfang yder tvaerfaglig radgivning, hvor flere radgiveres
kernekompetencer bringes i spil. De frivillige radgivere deltager endnu mere i arbejdet end tidligere.
Der har ogsa i arsperioden veaeret et nyt tilbud om online radgivning, bl.a. for temabaserede grupper.

Det er ogsa en stor styrke, at Helpline rader over en raekke redskaber, herunder frivillige bisiddere og
frivillige navigatorer. Men det har ikke i alle tilfaelde veeret muligt at efterkomme efterspargslen efter
iseer bisiddernes hjzelp. Der er brug for at opgradere bisidderkorpset i sjette arsperiode.

| femte arsperiode er gennemfart en omfattende evaluering af Helpline. Resultaterne er flotte: Helpline
understgtter henvendernes empowerment Det er iseer anerkendelse, viden og mgdet med peers, der
bidrager hertil. Det er den samlede indsats med Helpline, bisiddere, navigatorer og Sjeeldne-netvaerk,
der giver det gode udbytte. Helpline bidrager ogsa til kapacitetsopbygning pa hele sjeldne-omradet.

| drsperioden har der vaeret fokus pa Helplines fremtid. Alle bevillinger til Helpline udleb med udgangen
af 2021. Der er nu fundet en midlertidig lgsning, hvor en tidligere bevilling straekkes og suppleres med
en ny, mindre bevilling. Det betyder, at vi fra og med 2023 (igen) er udfordret pa den videre drift.

En stor tak til dem, der har sikret bevillingsgrundlaget indtil nu og i den naermeste fremtid:
TrygFonden oo de politiske partier bag den statslige satspulje, sundhedspuljen samt SSA-reserven. Vi
haber og tror pa jeres forstaelse for og opbakning til, at Helpline skal fortsaette, ogsa efter 2022.

Ogsa en stor tak til medlemsforeningerne for opbakningen og til Radgiverteamet, der med bade
lennede og frivillige radgivere tager sig godt af de mange, der henvender sig til Helpline. Ogsa tak til de
mange frivillige, der som navigatorer, bisiddere, vejledere, eksperter og medlemmer af Helplines
projektgruppe og felgegruppe bidrager til at gare Helpline til et unikt tilbud til sjeeldne borgere.

Med venlig hilsen

R G

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



1. Baggrund

1.1. Projekt Helpline - baggrund

| 2014 udgav Sundhedsstyrelsen Danmarks nationale strategi for sjaeldne sygdomme’. | strategien
anbefales det bl.a. at udvikle szerlige radgivnings- og stettetilbud til sjzeldne borgere pa tveers af
sektorer. | 2015 publicerede Sjeeldne Diagnoser resultaterne af en sterre undersegelse, der viste, at?:

e Over 1/3 af alle sjaeldne 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 Treud af fire har ved diagnosticering mest brug for at fa kontakt med andre i samme situation

e Af samtlige radgivningstilbud er de sma, frivillige foreningers tilboud dem, der benyttes mest.

Pa denne baggrund formulerede en projektgruppe bestdende af frivillige og ansatte en
projektbeskrivelse om udvikling og drift af en Helpline i regi af Sjaeldne 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 5,4 mio.kr.
afsat til empowerment-initiativer i regi af Sjaeldne Diagnoser. | forbindelse med udmegntningen af disse
midler, er driften af Helpline finansieret frem til og med 3. kvartal 2022. | forbindelse med aftale om
SSA-reserven 2022 - 2025 er givet én mio.kr. arligt til Helpline, hvilket fra 2023 daekker ca. 45 pct. af
Helplines samlede drift.

Det skal bemaerkes, at Sundhedsstyrelsen, som opfelgning pa den nationale strategi for sjeeldne
sygdomme fra 2014, i oktober 2018 udgav en handlingsanvisende statusrapport3. | 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™.

1.2. Formal og vaerdier
Helpline har tre mal:

1. Helplines primare 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 tvaers af sektorer. Dette skal bidrage til
mestring af livet med sjaelden sygdom og handicap for den enkelte og i familien

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

" Sundhedsstyrelsen: National strategi for sjceldne sygdomme (2014)

2 Sjeeldne Diagnoser: Statte og rddgivning i hverdagen. En undersagelse af den sociale indsats over for familier med sjceldne diagnoser
(2015) af Steen Bengtsson, Socialforskningsinstituttet. Godt 1.400 familier med sjeeldne sygdomme og handicap deltog i
undersggelsen

3 Sundhedsstyrelsen: National strategi for sjceldne sygdomme - statusevaluering og anbefalinger til den fremtidige indsats (2018)
4Ibid., p. 43 ff.



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

Basis for Helpline er de behov, sjeeldne borgere har og de vaerdier, Sjeldne Diagnoser hviler pa.
Behovene involverer som oftest bade sygdomsmaessige og sociale og evt. andre problemstillinger pa
tvaers af sektorer. Vaerdigrundlaget er:
e Hijeelp til selvhjeelp som baerende princip - at fremme mestringskompetencer og compliance
e Atvere brobygger
o | forhold til civilsamfundet: skabe kontakt til andre i samme situation
o |forhold til de offentlige systemer: fremme godt samarbejde og bidrage til at lgse
konflikter
e At fokusere pa retssikkerhed - fremme lige muligheder for sjaeldne borgere
e Frivillighed som vaerdi - Helpline udvikles og drives i et samspil mellem lgnnede og frivillige
kreefter.



2. Model og ressourceforbrug

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

Organisationsdiagram for Helpline pr. september 2021
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Medlemskaber
RadgivningsDanmark og European Metwork of Rare Disease Helplines (ENRDHL)

Helpline blev i november 2016 optaget af European Network of Rare Disease Helplines (ENRDHL) -
netvaerket taeller pr. 2021 27 medlemmer fra 16 europaiske og fire andre lande®. ENRDHL kan hjalpe
med at finde relevant viden og internationale netvaerk 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. Akkrediteringen blev opnaet i september 2019 og i
september 2020 og september 2021 er foretaget selv-evaluering i Helpline. Selvevalueringerne er
godkendt af RadgivningsDanmark, hvorfor akkrediteringen er opretholdt. Akkrediteringen udlgber i
september 2022. Inden da skal projektgruppen beslutte, hvorvidt Helpline skal sgges genakkrediteret
og om genakkrediteringen skal veere inkl. bisidderordning og navigator-korps mv.

5 https://www.eurordis.org/content/rare-disease-help-lines



https://www.eurordis.org/content/rare-disease-help-lines

2.2. Ressourceforbrug og aktiviteter

Helpline har haft abent i 45 uger i denne femte arsperiode. | lighed med Sjeldne 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 abent helt til kl. 20.

Som i fjerde arsperiode har arbejdet ogsa vaeret praeget af hjemmearbejde som fglge af corona-
udfordringer. Bade frivillige og lennede radgivere kan hjemmefra koble sig pa telefonsystem,
registreringssystem og gvrige digitale ressourcer i Sjeeldne Diagnosers sekretariat.

2.2.1. Lonnede timer®
Som det fremgar af organisationsdiagrammet, er der fire lannede radgivere i Helpline - de er hver isaer
ansat 15 - 28 timer pr. uge. Tre af rddgiverne bruger alle deres timer i Helpline. Den fjerde radgiver
bruger fortrinsvis timerne i Sjeeldne-netvaerket, herunder Sjaeldne-netveerkets samspil med Helpline.
Hertil kommer andre timer i sekretariatet knyttet til projektstyring, informations- og videns indsats,
administration, malinger og afrapportering mv.

Det skal bemaerkes, at der i femte arsperiode er skiftet faglig leder for Helpline. Det er forste gang i
Helplines levetid, en lannet radgiver er fratradt og erstattet med en ny. Den tidligere faglige leder var
ogsa Souschef i Sjeeldne Diagnoser og arbejdede fuld tid. Den nye faglige leder har udelukkende
opgaver knyttet til Helpline og har en ugentlig arbejdstid pa 28 timer.

Antallet af arbejdstimer i Helpline er siden opstarten vokset ad flere omgange: | tredje arsperiode skete
der en oprustning omkring socialradgiverbistand - en oprustning, som stadig er i kraft. | fjerde
arsperiode skete en oprustning omkring informations- og dokumentationsindsatsen, som ogsa har
vaeret i kraft i femte arsperiode.

| femte arsperiode er sket en oprustning med online-radgivning, bade individuelt og i grupper,
finansieret af en ekstraordineger corona-relateret bevilling fra Sundhedsministeriet igennem Danske
Patienter.

Alti alt er i femte arsperiode anvendt i starrelsesorden 5.000 Iznnede timer, svarende til ca. 2,5
arsvaerk, hvilket er teet pa det budgetterede for perioden, inkl. online-radgivningen.

Bade Sjeeldne-netvaerket’ og navigator-ordningen® samt bisidderordningen?® er saerdeles vigtige
redskaber i Sjaeldne Diagnosers og Helplines vaerktajskasse. Anvendte arbejdstimer og andre
ressourcer til formidling og anvendelse af Sjeeldne-netvaerket og bisidderordningen er registreret

¢ De tre forste maneder af Helplines drift i arsperioden er regnskabsaflagt i Sjeeldne Diagnosers arsregnskab for 2020 - det
samme er driften af Sjeeldne-netvaerket og bisidder-ordningen. | arsregnskabet for 2021 vil vaere indeholdt regnskab for Helpline,
Sjaeldne-netveerk og bisidderordning i 2020

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

8 Navigator-ordningen er Sjeeldne Diagnosers tilbud om frivilligt baseret peer to peer stette til foraeldre til bern med sjaelden
sygdom og voksne med en sjaelden diagnose, se https://sjaeldnediagnoser.dk/helpline/navigator/

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



serskilt, da disse finansieres af hhv. gremaerkede driftsmidler fra Socialministeriet og projektmidler fra
TrygFonden.

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, bidrager til bemanding af Helpline
mandage - onsdage, kl. 10 - 14 samt den sidste onsdag i maneden kl. 17 - 20. Herud over bemander
de frivillige radgivere Helpline efter behov.

De frivillige rddgivere i Radgiverteamet har i drsperioden haft i alt 77 vagter, typisk af 4-5 timers
varighed. Det er faerre, men lidt laengere vagter end i tidligere arsperioder. | hovedreglen arbejder de
frivillige radgivere fra kontorlokalerne i Sjeeldne Diagnosers sekretariat. Corona har imidlertid betydet
hjemmearbejde - ogsa for de frivillige radgivere. Nar szerlige forhold taler for det, kan ogsa de frivillige
radgivere fortsat arbejde hjemmefra.

De frivillige rddgivere har afsluttet 149 henvendelser og medvirket til besvarelse af yderligere 173
henvendelser. De frivillige radgivere bidrager i stadigt sterre omfang til opgavevaretagelsen. Saledes
skete der fra tredje til fierde arsperiode en markant stigning i andelen af besvarelser afsluttet af
frivillige fra 12 pct. til 21 pct., mens procentsatsen for femte arsperiode er 24 pct. Andelen af yderligere
besvarelser, hvor frivillige radgivere bidrager til besvarelse steg fra 19 pct. til 27. pct. fra tredje til fierde
arsperiode og yderligere til 28 pct. i femte arsperiode.

Der er i arsperioden sket et skift i kredsen af frivillige radgivere, idet en radgiver med baggrund i
Sjeeldne-netvaerket er fratradt, mens en radgiver med baggrund i Ehlers Danlos-foreningen er startet.

Korpset af frivillige sjeeldne-navigatorer bestar af 12 navigatorer, hvoraf 6 ogsa fungerer som bisiddere.
Der er i arsperioden igangsat 10 nye forlgb mod 12 i fjerde arsperiode. | ét tilfaelde var det ikke muligt
at finde en navigator. Samtidig er der blevet igangsat 41 bisidder-forlgb, idet vi ikke har kunnet stille
med en bisidder i fem tilfeelde. | fierde arsperiode blev igangsat 50 bisidder-forlgb.

Der har vaeret afholdt i alt fem meder i projektgruppen i drsperioden, ligesom der har veeret labende
kontakt til projektgruppens frivillige medlemmer. Seedvanligvis afholdes tre arlige meder - det ggede
antal mader grunder i projektgruppens arbejde med at forankre bevillingerne til Helpline.

Eksperter og vejlederkorps

Hjxlpen fra eksperter og vejlederkorps betyder, at radgiverne kan give mere kvalificerede og konkrete
svar pa svaere henvendelser. Radgiverne har taget kontakt til ekspertpanelet 16 gange i arsperioden,
hvor eksperterne har ydet radgivningshjeelp pro bono. Det er pa niveau med aret for. Det
specialiserede vejlederkorps er kontaktet 3 gange.

Temadage mv.
Der er i arsperioden afholdt et temadegn for radgivere, bisiddere, navigatorer og andre frivillige i
lignende funktioner om samtalens veje og vildveje. Herudover er afholdt faelles temadag for



radgivertemaet med gennemgang af GDPR og af (ny) guide til registrering. Herud over var der pa
temadagen fokus pa hvordan radgivning kan optimeres, sa henvender far den bedst mulige besvarelse.

Supervision

| denne arsperiode er der afholdt to gange supervision for Radgiverteamet, idet psykolog Marianne
Molbech fra Helplines ekspertpanel blev hyret til opgaven. Supervisionen fungerer dels som et
laeringsrum for den enkelte og for hele teamet og dels som udviklingsmetode til at understgtte den
faglige udvikling og derigennem @ge kvaliteten i Helplines radgivningspraksis.

2.2.3. Andre ressourcer
Ud over 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
sporgeskemasystemet SurveyMonkey

e Der er distribueret pjecer og opslag malrettet patienter og pargrende pa relevante
sygehusafdelinger, specialinstitutioner, kommunale handicapafdelinger, biblioteker mv. Pjecer
og opslag er ogsa distribueret til Sjaeldne Diagnosers medlemsforeninger

e Helpline, bisiddere og navigatorer har veeret omdrejningspunkt for i alt 13 nyheder/artikler pa
Sjeeldne Diagnosers hjemmeside, idet artiklerne ogsa er blevet formidlet gennem Sjaeldne
Diagnosers manedlige, elektroniske nyhedsbrev samt pa Facebook. Enkelte artikler er ogsa
blevet omtalt pa Sjaeldne Diagnosers LinkedIn-profil

e Der er gennemfert kampagner pa Facebook, ligesom der har vaeret faste, ugentlige opslag om
Helpline pa Sjeeldne Diagnosers Facebook-side.



3. Hovedtal for henvendelser og besvarelser

| dette afsnit praesenteres hovedtal omkring henvendelser i den fjerde arsperiode.

3.1. Hvor mange henvendelser?
Helpline var ved sin start 1. oktober 2016 dimensioneret til at handtere og besvare 200 - 400
individuelle henvendelser pr. ar. Besvarelse af en individuel henvendelse kan besta af én eller flere
kontakter mellem henvender og Helpline, idet alle individuelle henvendelser afsluttes senest en maned
efter seneste kontakt eller hvis der er tale om en ny problemstilling hos en ny radgiver. Hvis henvender
vender tilbage til Helpline pa et senere tidspunkt, registreres det som en ny henvendelse.

Antallet af individuelle henvendelser i femte arsperiode var pa 618 - praecis samme tal som i den
forudgdende arsperiode. Til besvarelse af de 618 henvendelser i femte adrsperiode har der vaeret 1.199
kontakter - det tilsvarende kontakttal for fjerde arsperiode var 998. Antallet af kontakter er altsa steget
med ca. 20 pct., selvom antallet af henvendelser er det samme.

3.2. Hvem henvender sig - og hvordan?

| femte drsperiode har henvenderne falgende profil:

e Mere end otte ud af 10 henvendelser (83 pct.) kommer fra kvinder, uanset om der er tale om
patienter, foraeldre eller andre pargrende - gennemsnitsalderen for alle henvendere er 45 ar.

e Mere end fire ud af 10 henvendelser (42 pct.) kommer fra patienter

e Forzldre star for mere end fire ud af 10 henvendelser (45 pct.). Samlet set star pargrende, inkl.
forzeldre, for halvdelen af alle henvendelser (50 pct.).

e Fire ud af 10 (38 pct.) henvendelser handler om bgrn under 15 ar. To ud af 10 (20 pct.) handler
om unge i alderen 15 - 29 ar, mens mere end fire ud af 10 (42 pct.) henvendelser handler om
voksne over 30 ar.

e Seks ud af 10 (60 pct.) af henvendelserne handler om piger/kvinder og fire ud af 10 (40 pct.)
handler om drenge/meaend. Der er ikke registreret andre kgn end kvinder og maend.

Set i forhold til fierde arsperiode er foraeldre og pargrende nu den starste gruppe. Dette svarer til
tidligere ar, bortset fra netop fjerde arsperiode, hvor patienterne var den starste gruppe. Fagpersoner
som socialradgivere, laeger, paedagoger, lzerere, studerende og andre star for syv pct. (43 stk.) af
henvendelserne. Det er flere end seneste arsperiode, hvor der var tale om 34 stk. - der er ar for ar
blevet stadigt flere henvendelser fra fagpersoner m.fl., bade absolut og relativt.

Hvad angdr medlemskab af enten en forening eller af Sjeeldne-netveerket er det karakteristisk, at det helt
store flertal af henvendere i udgangspunktet ikke er medlem af nogen af delene. Saledes er 11 pct.
medlem af Sjaeldne-netveerket, mens 13 pct. er medlem af en relevant forening. Knapt otte ud af 10
henvendere (76 pct.) er sdledes ikke medlem af en relevant forening eller af Sjeeldne-netvaerket'®. Dette
er pa niveau med tidligere ar.

10 Af registreringsmaessige arsager refereres der ved relevant forening til Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger. Selvom nogle
henvendere er medlem af en relevant forening, som ikke er medlem af Sjeeldne Diagnoser er det sa f3, at det ikke rykker ved det
overordnede resultat.



Fordi der ikke registreres personhenfgrbare oplysninger, er det ikke muligt at opgare, hvor ofte en
henvendelse fgrer til medlemskab af en forening eller af Sjeeldne-netvaerket.

Telefonopkald er fortsat den mest benyttede kontaktform. Godt seks ud 10 henvendelser (64 pct.)
foregar telefonisk, mens én ud af fire (25 pct.) henvender sig pr. e-mail. | forhold til fijerde arsperiode er
der lidt feerre, der henvender sig telefonisk.

11 pct. henvender sig til Helpline pa andre mader end telefon og e-mail, heraf tre pct. point via
Facebook. De resterende henvendelser udspringer af online grupperadgivning.

Henvenderne har typisk fundet oplysninger om Helpline pa Sjeeldne Diagnosers hjemmeside. Dog kan
godt hver tredje (34 pct.) ikke huske, hvor de har hgrt om Helpline. Blandt dem, der svarer pa
spergsmalet er det godt fire ud af 10 (44 pct.), der refererer til hjemmesiden, mens 19 pct. refererer til
en forening og 12 pct. til Sjeeldne-netvaerket som kilden til oplysninger om Helpline. Otte pct. refererer
til én eller flere fagpersoner og seks pct. til Facebook. Som i tidligere perioder stemmer tallene dog ikke
helt overens med sammenhangen mellem Facebook-opslag og hjemmesideaktivitet.

3.3. Diagnoser
De 618 henvendelser har fordelt sig pa 277 forskellige sjceldne diagnoser - det er mere end 60 flere end i
fijerde arsperiode. Hertil kommer 50 henvendelser vedr. mistaenkt sjeldne diagnoser (under udredning)
- det er markant feerre end de seneste ar. Der er ogsa kommet 18 henvendelser om mistaenkt sjelden
diagnose, men hvor der ikke er et konkret udredningsforlgb i gang.

Det skal endvidere bemaerkes, at
e 32 henvendelser har handlet om ikke-sjaeldne diagnoser. Disse er ikke talt med i antallet af
forskellige sjeeldne diagnoser. Det er ni faerre end i fjerde drsperiode
e 34 henvendelser er registreret i samle-kategorien "sjeeldne kromosomafvigelser”, hvilket er ni
mere end i fjerde arsperiode.

Ikke-etablerede diagnoser, ikke-sjeeldne diagnoser samt samle-kategorien for “sjeldne
kromosomafvigelser” telles ikke med i antallet af forskellige sjaeldne diagnoser.

Top fem i forhold til hvilke diagnoser henvendelserne handler om, er vist i denne tabel:
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Tabel 6: Top fem over sjaldne diagnoser blandt
henvenderne til Helpline

Af tabellen ses tydeligt, at der er en
overreprasentation af henvendelser vedr.
Ehlers-Danlos Syndrom - dog er der tale
Diagnoser om ca. 20 faerre henvendelser vedr. denne
diagnose sammenlignet med fjerde

1. Ehlers-Danlos Syndrom 37 arsperiode. Ogsa i tidligere arsperioder
har denne diagnose vaeret
overrepraesenteret blandt henvenderne og

2. Tourettes Syndrom 15| ogs& den nedlagte nationale radgivnings-
linje pa hhv. Center for Sma Handicap-

3. Ostegenesis Imperfecta 11 | grupper samt i Socialstyrelsens Team
Sjeeldne Handicap, oplevede over-

4. Klippel Trénaunay syndrom 10 | repraesentation omkring denne diagnose.
Pa en andenplads kommer antallet af
henvendelser vedr. Tourettes Syndrom -

5. Addison, Noonan, Rett, 7 | deter det samme som i forrige

Tubergs Sclerose - antal rsperiode. De gvrige diagnoser er nye i
henvendelser pr. diagnose top 5.

For 136 af de 217 diagnoser geelder, at der kun er kommet én henvendelse om hver diagnose - i
forhold til fjerde arsperiode er det en starre andel af diagnoserne, der kun er kommet én henvendelse
omkring. For 37 diagnoser geelder, at der er kommet to henvendelser om hver diagnose og for 39
diagnoser geelder, at der er kommet tre eller flere henvendelser om hver diagnose.

Det skal bemaerkes, at disse tal kan vaere praeget af, at nogle henvendere kontakter Helpline mere end
én gang og at en henvendelse registreres som "ny”, hvis sidste kontakt i forbindelse med forrige
henvendelse ligger mere end én maned tilbage eller omhandler en ny problemstilling hos en ny
radgiver. Grundet i de sma talstgrrelser kan det give et for staerkt indtryk af hvor mange forskellige
henvendere omkring disse syndromer, der henvender sig.

3.4. Hvilke typer stotte gives?
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 hjeelpe
henvender med at identificere og perspektivere nye handlemuligheder. Ogsa stette til at
kontakte andre konkrete tilbud og til at sgge kontakt med andre registreres som
mestringsstatte
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e Ved individuel rddgivning 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 vurdere, hvorvidt frister og sagsgange er overholdt og/eller om der er
grundlag for at anke og/eller klage.

Mange henvendere modtager mere end én type statte:
e 28 pct. modtager én type stotte
e 35 pct. modtager to typer statte
e 38 pct. modtager alle tre typer stotte.

Dette er pa niveau med tidligere arsperioder, dog med en svag tendens til, at der er faerre, der
modtager to eller tre typer af stotte.

3.5. Hvad handler henvendelserne om - og hvor komplicerede er de?
Emnerne for henvendelserne er flere forskellige:

e Godt seks ud af 10 henvendelser (62 pct.), handlede (bl.a.) om det sociale omrade. Det er en lille
stigning ift. fjerde arsperiode (hvor det var 58 pct.)

e Godt hver anden henvendelse (51 pct.) handlede (bl.a.) om sundhedsmaessige spargsmal - det
er samme niveau som i fjerde arsperiode

e Godt hver tredje henvendelse (34 pct.) handlede (bl.a.) om, at fa kontakt til andre - det er en
stigning pa tre pct. point ift. fijerde arsperiode. Ved 60 pct. af disse henvendelser var det
relevant at oplyse om Sjaeldne-netvaerket (22 pct. af samtlige henvendelser - samme niveau
som forrige arsperiode).

Set i forhold til fjerde arsperiode har der veeret lidt flere henvendelser inden for det sociale omrade og
lidt flere henvendelser om kontakt til andre. Herud over har der ogsa vaeret henvendelser om
arbejdsmarkeds- og uddannelsesrelaterede forhold (ved 12 pct. af henvendelserne, psykologbistand
(ved 6 pct. af henvendelserne) samt om andre forhold.

Inden for samme henvendelse kan flere emner komme pa banen. Nedenfor er vist emnerne fordelt pa
stotteformer, jf. afs. 4.2:
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Oplysning og information gives ved 76 pct.
af alle henvendelser til Helpline - det
samme som i forrige arsperiode. Det er
information om sociale forhold, der fylder
mest - dette er et emne ved mere end hver
anden henvendelse, hvor der gives
oplysning og information. Herefter falger
oplysning og information om
sundhedsrelaterede forhold samt
oplysning om kontakt til andre. Det er
samme mgnster som i fjerde arsperiode.

Den individuelle radgivning gives ved 65 pct.
af alle henvendelser. Det er isaer
radgivning om sociale emner, der gives -
saledes gives socialradgivning i 78 pct. af
disse henvendelser. Herefter kommer
individuel rddgivning om
sundhedsmaessige forhold, som gives ved
54 pct. af henvendelserne.

| fierde arsperiode blev givet individuel
radgivning ved 69 pct. af alle henvendelser.
Herud over er mgnstret det samme.

Mestringsstotte gives ved 65 pct. af
henvendelserne, hvilket er pa niveau med
forrige arsperiode. Ved halvdelen (49 pct.)
af disse henvendelser er kontakt til andre
et emne - sundhedsmaessige forhold er
naesten ligesd hyppige (46 pct. af disse
henvendelser). Mest hyppig ift
mestringsstatte er sociale forhold, som er
et emne ved to ud af tre (67 pct.) af
henvendelser, hvor der gives
mestringsstatte.

Som tidligere naevnt gives der oftest flere typer af stgtte pr. henvendelse, idet oplysning og information
er den stgtteform, der gives oftest (ved tre ud af fire henvendelser). Dette er usendret i forhold til
tidligere perioder. Individuel radgivning og mestringsstatte gives hver isaer ved to ud af tre

henvendelser.
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Der er store forskelle pa hvor omfattende og vanskelige, henvendelserne til Helpline er at besvare.
Henvendelsernes svaerhedsgrad 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 ressourcelandskab, generel informationssagning, sparring med andre
radgivere m.fl.

e Tung henvendelse: Nar henvendelsen kraever omfattende 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.

| femte arsperiode var tre ud af 10 henvendelser (29 pct.) enkle, mens seks ud af 10 (61 pct.) harte
hjemme i medium-kategorien. 9 pct., svarende til 56 henvendelser, var tunge henvendelser. For ni
henvendelser er svaerhedsgraden ikke registreret. Tallene er pd samme niveau som i fjerde arsperiode,
hvor der var sket et lille skred i retning af tungere henvendelser gennemsnitligt set.

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

Radgiverteamet
Lgnnede radgivere: Afsluttet 469 henvendelser
Frivillige radgivere: Afsluttet 149 henvendelser, herud
over bistaet ved 173 henvendelser

Ekspertpanelet
Bistaet ved 16
henvendelser

Specialiseret o
vejlederkorps Navigator-korpset Bisidder-korpset
Bistdet ved 5 10 igangsatte forlgb 41 igangsatte forlgb

henvendelser

Herud over har 24 "andre” bidraget ved besvarelse af henvendelser. Det er f.eks. VISO, DUKH,
Ankestyrelsen, sygehusenes patientvejledere m.fl.
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Langt de fleste henvendelser (76 pct.) besvares og afsluttes af de lennede radgivere. De frivillige
radgivere i teamet spiller ogsa en betydelig rolle, og der har ogsa i denne arsperiode varet en markant
fremgang i antallet af henvendelser, som de frivillige har afsluttet og bistaet ved. | femte arsperiode har
de frivillige radgivere saledes afsluttet 24 pct. af henvendelserne - i de to forudgaende arsperioder var
tallene hhv. 21 pct. (fierde arsperiode) og 12 pct. (tredje arsperiode)..

Endelig har det specialiserede vejlederkorps bistaet ved to henvendelser, mens (andre)
foreningsvejledere har bistaet ved tre henvendelser. Frivillige bisiddere og navigatorer har bistaet ved i
alt 21 henvendelser.

Gennem Helpline formidles kontakt til frivillige sjceldne-navigatorer eller frivillige sjceldne-bisiddere. |
arsperioden er igangsat 10 navigator-forlgb, hvilket er 2 faerre end i den forudgaende arsperiode. Der
er ogsa igangsat 41 bisidder-forlgb, hvilket er 9 feerre flere end i den forudgaende arsperiode.
Bisidderkorpset er i udgangspunktet dimensioneret til at handtere 40 forlgb pr. ar.

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 pd anden vis. Godt to
ud af tre (68 pct.) af alle henvendelser besvares med én telefonsamtale eller e-mail. 14 pct. kraever to
kontakter, mens 18 pct. kraever tre eller flere kontakter. | forhold til fijerde arsperiode er der en stigning
i antallet af henvendelser, som kraever tre eller flere kontakter pa fire pct. point - fra tredje til fijerde
arsperiode var ogsa en stigning i denne kategori, pd i alt tre pct. point.

Der har til besvarelse af de 618 henvendelser i arsperioden vaeret 1199 Kontakter. Det er en stigning pa
ca. 20 pct. ift fjerde arsperiode til besvarelse af samme antal henvendelser.

Ogsa tidsforbruget for den samlede besvarelse varierer. Sdledes kan én ud af fire henvendelser (25 pct.)
besvares med et tidsforbrug pa op til 45 minutter i direkte og indirekte medgaet tid - samme tal som i
fijerde arsperiode. | den anden ende af skalaen er det 28 pct. af henvendelserne, som tager mere end to
timer at besvare - det tilsvarende tal i forrige periode var 34 pct. 96 af henvendelserne tager mere end
tre timer at besvare - tallet for aret fer var 127.

Det skal bemaerkes, at radgiverne registrerer al den tid, der medgar til at besvare en henvendelse -
kontakttid med henvender, sggning af viden, information, erfaringer og sparring specifikt i forhold til
besvarelsen af henvendelsen. Tid, der medgar til mere generel sparring, opkvalificering og generel
erfaringsudveksling samt vedligeholdelse af videns ressourcer mv. registreres ikke i forbindelse med
den enkelte henvendelse.
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4. Tilfredshed og effekt"

4.1. Tilfredshed og effekt, nar borgerne er fa
Nar det handler om sjaeldne sygdomme og handicap, er meget sma talsterrelser 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 seger
at afdaekke tilfredshed og effekt af Helplines arbejde, er det for at skabe grundlag for kvalitetssikring og
udvikling. Der er arligt gennemfart en samlet maling bestdende af tilfredshedsundersegelse og forseg pa
effektmaling fra og med farste arsperiode af Helplines eksistens, fgrste gang i maj/september 2017.

| lighed med tidligere malinger er der taget udgangspunkt i relevant videnskabelig litteratur'? og Sjeeldne
Diagnosers egne erfaringer inden for omradet '3, Tilfredshed og effekt sgges malt saledes:

1. Henvendernes umiddelbare tilfredshed afdaekkes arligt gennem et anonymt online spargeskema. Da
alle, der henvender sig i manederne maj og juni far tilbud om anonym deltagelse, er respondenterne
rekrutteret tilfaeldigt.

2. Alle, der besvarer tilfredsheds-spargeskemaet far tilbud om at fa tilsendt et nyt spargeskema ca. 3-5
maneder efter. Dette for at afdaekke, om den umiddelbare oplevelse kunne omsaettes i praksis - et
forseg pa effektmaling. Spargsmalene laegger sig op af proxyer for Sjaeldne Diagnosers forstaelse af
empowerment'4,

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 undersggelsen ikke viderefart, men der er dbnet op for
at afgive kommentarer i forbindelse med besvarelse af effektspgrgeskemaet.

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

11 Se notat maling af tilfredshed og effekt i &rsperioden 2020/2021 p& Sjaeldne Diagnosers hjemmeside her>>
https://sjaeldnediagnoser.dk/helpline/helpline-rapporter/. | notatet er gengivet alle kommentarer afgivet i forbindelse med
malingerne. Ogsa de anvendte spargeskemaer mv. er gengivet

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

“Indicators of Therapeutic Process and Therapeutic Change” (Wilson, T. & Haner, D., 2012)

“Perceptions of the service: attitudes, effectiveness and satisfaction” (Thomson, G. et al., 2012)

“Overall satisfaction, caller wellbeing and follow-up support” (Thomson, G. et al., 2012)

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

14 For Sjaeldne Diagnosers opfattelse af empowerment, se https:/sjaeldnediagnoser.dk/wp-
content/uploads/2014/03/sjaeldnefamiliedage.pdf, p. 12, jf. ogsa note 13.
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4.2. Maling af tilfredshed’

| lzbet af maj/juni 2021 modtog Helpline i alt 135 henvendelser. Heraf deltog 40 i tilfredshedsmalingen og
besvarede de i alt 12 substansspgrgsmal.

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, nar der ses bort fra henvendere, som ikke tilhgrer én af disse to grupper.

32 af de 40 respondenter har henvendt sig pr. telefon, svarende til 80 pct., resten har henvendst sig pr. e-mail
eller pa anden vis. Dermed er der en forholdsmaessig sterre del af deltagere i undersggelsen, der henvender
sig pr. telefon. Det samme har vaeret tilfeeldet i alle forudgdende 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
vaeret vanskeligt at komme igennem, mens godt én ud af 10 (11 pct.) har angivet, at det "Kun i mindre grad”
har veeret vanskeligt at komme igennem. Alle, der har henvendt sig pr. mail eller pa anden vis oplever, at der
"Slet ikke" har veeret 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...”:
e Alle 40 respondenter svarede pa, om radgiver havde tid - og alle pa nzer én oplevede, at det havde
radgiveren "l hgj grad”
e 39 respondenter svarede pa om radgiveren formulerede sig klart og tydeligt - alle pa naer én
oplevede, at det gjorde radgiveren "I hgj grad”
e 39 respondenter svarede pa, om radgiveren udviste forstaelse for respondentens situation. Alle pa
naer én oplevede, at dette "I hgj grad” var tilfeeldet
e 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 "l nogen grad” havde kendskab til livet med en sjaelden 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 spergsmal, og alle falte sig "I hgj grad” trygge herved.

Naeste batteri af spgrgsmal handlede om udbytte og tilfredshed:

Farst blev der spurgt til, “om respondenten havde faet ny information om at leve med sjelden sygdom/
handicap”. Alle 40 respondenter svarede pa spargsmalet, idet godt to ud af 10 (23 pct.) ”I 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
pct.), der "I hgj grad” eller "I nogen grad” oplevede at fa ny information om at leve med sjaelden

> Om sprogbrug: Med "respondent” menes den person, der har henvendt sig til Helpline og efterfglgende besvaret
spergeskemaet - bade i maj/juni og i september/oktober

17



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 gere dette.

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

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

4.3. Forsog 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 spergeskema. Der blev gennemfart 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. | nedenstdende 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 fglte sig "Bedre rustet”, mens 15
pct. svarede "Hverken eller” og 10 pct. svarede "Ikke relevant”. Ud af de respondenter som fandt spgrgsmalet
relevant, var det saledes 79 pct. der svarede, at Helpline havde gjort vedkommende bedre rustet til at tackle
hverdagen.

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 spargsmalet relevant, var det sdledes
71 pct., der fandt, at kontakten med Helpline havde gjort vedkommende bedre rustet til at klare mgdet med
sundhedssystemet.

Efterfolgende 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".
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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 "I hgj grad”, mens 30 pct. fandt, at dette "l nogen grad” var tilfeeldet. 5 pct. svarede "Ved ikke".
Saledes er det naesten alle (95 pct.), der i hgj eller nogen grad feler sig godt hjulpet.

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". Sdledes er det naesten alle (95 pct.),
der mener, at radgivningen har levet op til forventningerne.

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 opnaede to personer medlemskab af Sjeeldne-netvaerket,
mens én angav at have fundet en relevant Facebook-gruppe.

Ud over besvarelserne via sporgeskema, var der to respondenter, der sendte en e-mail i stedet. Den
ene fortalte, at haendelsesforlgbet 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 hjalpe konkret, men at han ville henvende sig igen, bl.a. for at opna

Bisidderassistance.

4.4. Perspektivering

4.4.1. Rekruttering og antal deltagere mv.
Det er femte ar i traek, vi har gennemfert tilfredshedsmaling med efterfalgende forseg 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
i ottt ) R L) N
Sn’geec;:P::desrzhggsr;;ez:,ririahar udfyldt 39% 55% 61% 68% >0%

spergeskemaet
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Som det fremgar af ovenstaende tabel, er det i 2021 30 pct., svarende til 40 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 veeret markant flere henvendelser i maj og juni og andelen af
henvendere, der deltager i malingerne, er lavere end i de forud gdende ar. Det kan bl.a. grunde i, at 2021 var
praeget af mange henvendelser med udgangspunkt i laengere tids isolation som felge af corona-situationen.
Disse henvendelser har veeret tungere og praeget af eksistentielle problematikker og i nogle tilfaelde har det
ikke vaeret 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. Saledes er henvendelser pr. telefon overreprasenteret 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.
Det er ikke lykkedes at finde en metode til at korrigere for denne skaevhed, der méa formodes at traekke i
retning af mere positive besvarelser omkring tilfredshed og effekt.

4.4.2. 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 falte 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 sjeldne sygdomme og handicap
har oplevet stort ukendskab til deres diagnose. Det vurderes ogsa at have betydning, at de fleste radgivere
selv er baerere af erfaringsbaseret viden om det sjzldne 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 bekraefter Sjeeldne Diagnosers i, at samspillet mellem Iznnende og frivillige
radgivere sikrer en hgj grad af autencitet og kvalitet i radgivningen. | kombination med professionelle
kompetencer gor det Helplines radgivningstilbud bade relevant og legitimt for henvenderne’®. Det kan
saledes konkluderes, at Helpline i hgj grad opfylder et ellers umadt behov hos sjeeldne borgere - patienter
og pargrende -, som megder uforstdenhed og barrierer i bade sundhedssystemet og det sociale system mv.

'6 Denne fortolkning er understettet af resultaterne af ekstern evaluering af Helpline 202072021, jf. afs. 5
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Helplines succeskriterium for tilfredshed er, at mindst 75 pct. af henvenderne erklzerer 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.

4.4.3. Effekt

Som redegjort for i afsnit 4.1 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-forsgget pa effekt-maling fremgar, at de fleste respondenter tre - fire maneder efter deres
henvendelse har fglt og/eller faler sig "Bedre rustet” til at tackle hverdagen. 75pct. (15 respondenter) svarer,
at dette er tilfeldet, mens resten fordeler sig pa "Hverken eller” eller "ikke relevant”. | forhold til 2020 er der
tale om en stigning i andelen, der feler sig bedre rustet (fra 60 pct. til 75 pct.).

Nar der bliver spurgt til om respondenten har fglt sig bedre rustet i mgdet med det sociale system og/eller
sundhedsvaesenet 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 fgler sig bedre rustet i mgdet med sundhedssystemet. | forhold til mgdet
med det sociale system svarer 85 pct. (17 respondenter), at de har felt sig bedre rustet. Det er markant flere
end i 2020.

| forhold til hvorvidt respondenterne efterfglgende har kunnet bruge radgivningen, svarer mere 95 pct. at
det har de i hgj eller nogen grad kunnet. Samme andel angiver, at radgivningen 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 faler sig
bedre rustet til at klare hverdagen og m@det 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 madet med systemerne.

Helplines succeskriterium for effekt er, at mindst 50 pct. af henvenderne oplever at fa styrket én eller flere af

indikatorerne for empowerment. P& baggrund af resultaterne af anden del af undersggelsen vurderes dette
kriterium at veere madt.
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5. Evaluering af Helpline

Som naevnt flere steder i denne rapport er der i drsperioden gennemfart en omfattende evaluering af
Helpline. Det er Marselisborg Consulting, der pa basis af eksisterende kvantitativt materiale og nyt
kvalitativt materiale, har forestaet evalueringen, som blev publiceret i marts 2021,

5.1. Empowerment
Evalueringen viser, at Helpline opfylder sit primaere formal. Helpline understgtter henvendernes
empowerment og de fleste fgler sig bedre rustet til at handtere en raekke aspekter af livet med sjeelden
sygdom. Det er isaer anerkendelse, viden og madet med peers, der understgtter empowerment:

Sjaeldne borgere henvender sig ofte i krisesituationer og i en fglelsesmaessig situation af frustration,
magteslgshed, vrede, sorg, forvirring mv. Anerkendelse af henvenders situation er af afggrende
betydning for indsatsen. Den teoretiske viden, Helpline rader over, far sin reelle veerdi, nar den kobles
med den praktiske- og erfaringsbaserede viden, Helpline ogsa rader over. Herved bliver viden bade
konkret og legitim for henvenderne. Der er sdledes etableret et unikt fagligt milje pa tveers af frivillige
og lennede radgivere, hvor kombinationen af faglige kompetencer og levede erfaringer har vist sig
effektfuld. Madet med peers spiller ogsa en vigtig rolle i skabelsen af empowerment. Det er den samlede
indsats med Helpline, bisiddere, navigatorer og Sjeeldne-netvaerk, der giver det gode udbytte.

Det anfgres videre, at Helplines samlede indsats opfylder et behov for kontakt til andre i samme
situation, ogsa for henvendere med ultra sjeeldne diagnoser, der ikke har en diagnosespecifik forening
radighed. Og at Helpline efterlever de grundlaeggende vardier som hjeelp-til-selvhjaelp og brobygning.

5.2. Andre formal

Evalueringen viser ogsa, at Helpline ogsa i forhold til de andre formal viser gode resultater:

e Aktiviteter i og omkring Helpline supplerer og styrker de sma frivillige foreningers arbejde og
leverer en indsats, som ingen af de sma foreninger kan bzere alene

e Helpline fungerer som brobygger. Internt ved at koble den lgnnede og frivillige indsats pa tvaers
af Sjeeldne Diagnoser og foreningerne. Eksternt ved at stille Helplines viden og erfaringer til
radighed for professionelle aktarer gennem formel og uformel videns deling

e Den konsekvente og tveergdende dokumentations- og videns strategi bidrager endvidere til
kapacitetsopbygning pa sjeeldne-omradet.

5.3. Opmearksomhedspunkter

Evalueringen papeger fglgende opmarksomhedspunkter for Helpline og Sjeeldne Diagnoser, bl.a.:
e 'Anerkendelse’ kan med fordel inkluderes i det samlede empowerment-begreb
e Der kan med fordel ggres en mere systematisk indsats for borgere under udredning for
(misteaenkt) sjeldne diagnoser
e Helplines falgegruppe, der tjener som sparrings- og vidensformidlingsforum, kan med fordel
udbygges med en repraesentant fra Danske Regioner.

7 Find materiale fra og om evalueringen her>> https:/sjaeldnediagnoser.dk/helpline/hvordan-hjaelper-helpline/evaluering-af-
helpline/
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6. Registreringer og drift

6.1. 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 og indeholder saledes ikke personhenfarbare oplysninger og informationer. Der
registreres inden for fglgende overordnede kategorier:

Stamdata
Indhold
Handtering

A=

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, sjeldne-
netvaerk)
Handtering
Antal Direkte tid Indirekte tid | Sveerhedsgrad | Inddragne parter Informeret om
kontakter (for | brugt brugt (enkel (ekspert, (andre
hver medium, tung) | navigator, foreninger
henvendelse) vejlederkorps, eller
foreningsvejleder, | radgivninger)
frivillig radgiver)

Under pkt. 4., resumé, gengives samtalens hovedtraek, idet der heller ikke her anfgres
personhenferbare oplysninger. HELPOS er blevet anvendt i hele arsperioden.

Der blev i tredje arsperiode udarbejdet behandlingsfortegnelse for omgangen med data i Helpline, inkl.
bisiddere og navigatorer, samt for Sjaeldne-netvaerket. Behandlingsfortegnelsen gennemgas arligt med
radgiverne. Behandlingsfortegnelsen blev i femte arsperiode revideret, bl.a. med tilfgjelser omkring
procedurer ved hjemmearbejde mv.

Ultimo femte arsperiode blev igangsat implementering af mere brugervenligt system for sikker mail,

Rmail. Formalet med skift fra Citrix ShareFile-system til Rmail er, at alle radgivere konsekvent kan
anvende sikker mail, nar det er pakraevet - denne praksis har veeret udfordret af Citrix ShareFile-
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systemet. Formalet er ogsa, at gere systemet mere brugervenligt for radgiverne og mere
gennemskueligt for dem, der henvender sig.

6.2. Omfang og kvalitet af registreringerne
Faglig leder har i femte arsperiode udarbejdet en skriftlig, opdateret vejledning til radgiverne omkring
registrering. For hvis den omfattende registreringsindsats skal kunne anvendes som grundlag for
statistik og kvalitetsforbedringer, skal der til stadighed arbejdes med radgivernes registreringspraksis -
det geelder bade i forhold til omfang og kvalitet af registreringerne:

6.2.1. Omfang
| tredje arsperiode blev etableret en ny procedure, hvor en navngiven radgiver ugentligt gennemgar
alle registreringer mhp at vurdere om de er fyldestgarende. Det har givet flere og bedre registreringer -
bade i fierde og femte arsperiode.

Det skal dog bemaerkes, at en komplet registrering af alle henvendelser ikke er mulig. Eksempelvis
skyldes forholdsvis mange manglende registreringer, at det ved mailhenvendelser er for vanskeligt at
indhente yderligere oplysninger end dem som fremgar af den fremsendte mail. Vurderingen er, at det
vil vaere for ressourcekraevende set i forhold til, hvad den kan bruges til. Et andet eksempel er, at hvis
en henvender er steerkt fglelsesmaessigt bergrt kan det vaere pa kanten af god radgivningsetik at
sperge ind til objektive/praktiske forhold alene for registreringens skyld.

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

6.2.2. Kuvalitet
Rent kvalitativt arbejder radgiverne ogsa lebende med bade deres egen og deres feelles
registreringspraksis.

Nar nogle registreringer afviger markant fra forrige arsperiode, kan det bade skyldes sendret
registreringspraksis (herunder sendret arbejdsdeling) eller konstaterede sendringer i de faktiske
forhold. Dette har i forbindelse med udarbejdelse af rapport for arsperioden varet dreftet med
radgiverne:

e Der er registreret markant flere forskellige sjceldne diagnoser. Vurderingen blandt radgiverne er,
at dette grunder i de faktiske forhold. Radgiverne bemaerker, at mange af de nye diagnoser er
meget praecise, genetiske diagnoser. Der er sdledes ikke ngdvendigvis antallet af syndromer,
der er blevet flere af. Men nye diagnostiske metoder giver flere og hurtigere diagnoser, og det
er sandsynligvis dette, der begynder at kunne maerkes i Helpline

e Der er registreret en markant stigning i antallet af kontakter til besvarelse af henvendelserne.
Saledes er der i femte arsperiode medgaet ca. 20 pct. flere kontakter til besvarelse af samme
antal henvendelser som i fjerde arsperiode. Radgiverne vurderer, at dette grunder i faktiske
forhold og at et forklaringsbidrag kan vaere en bedre arbejdsdeling radgiverne imellem.
Opmarksomheden pa den enkelte radgivers faglige kompetencer er blevet skaerpet radgiverne
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imellem, uanset om radgiveren er lgnnet eller frivillig. Ligeledes er tveerfagligheden i den
enkelte besvarelse blevet opprioriteret, idet den enkelte radgivere oftere viser henvender
videre til en samtale mere med en anden radgiver med andre kompetencer. Det kan fare til
flere kontakter.

e En bedre arbejdsdeling radgiverne imellem kan ogsa veere et forklaringsbidrag i forhold til at de
tungeste henvendelser kan besvares pa lidt kortere tid end tidligere. Nar flere radgivere inddrages i
besvarelsen af en henvendelse, kan hver radgiver bidrage med dét, radgiveren er bedst til og
det kan betyde en effektivisering ift den samlede tid, der anvendes pa en besvarelse.

6.3. Den samlede drift
Driften af Helpline er natuligt udfordret af, at det er et lille radgiverteam i et lille sekretariat som skal
daekke hele abningstiden. Pa grund af engagerede og omstillingsparate radgivere og
sekretariatsansatte har Helpline stort set veeret bemandet af mindst to radgivere i hele Helplines
abningstid. Ved akut pres pa Helpline eller ifm radgiveres fravaer, treeder andre ansatte i Sjaeldne
Diagnosers sekretariat til og modtager henvendelser til senere besvarelse af radgiverne.

Den delvise samfunds-nedlukning i dele af ogsa femte arsperiode har betydet, at sdvel frivillige som
lennede radgivere har arbejdet hjemmefra. Det er muliggjort af det fleksible system for telefoni og
opkobling pa Sjaeldne Diagnosers elektroniske ressourcer, som blev udfoldet under fjerde arsperiode.

Herud over er der ogsa faste rutiner for kontakt og meder radgiverne imellem, inkl. den makkerstotte,
som i alle arene har veeret et baerende element i grundlaget for radgivningen. | forbindelse med en
reekke mader er der ogsa fokus pa registreringernes omfang og kvalitet.

Skiftet af faglig leder har i en periode givet @get behov for kontakt og meder radgiverne imellem. Dette
er sggt imgdekommet, bl.a. gennem en radgiverdag i september 2021.

Ledelsens samlede vurdering er, at driften forlgber tilfredsstillende.
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7. Laering - indsatsomrader

Pa baggrund af ovennavnte registreringer og overvejelser, tegner der sig en raekke indsatsomrader
omkring drift og organisation af Helpline i den kommende arsperiode. Indholdet af henvendelserne
tegner ogsa nogle indsatsomrader af mere politisk og overordnet organisatorisk tilsnit. Ogsa
evalueringen, der er praesenteret i afsnit 5, giver stof til planleegningen af den fremtidige indsats i og
omkring Helpline.

7.1. Registrering og Helplines og organisering

7.1.1. Registreringspraksis mv.
Der skal til stadighed arbejdes med radgivernes registreringspraksis. Indsatsen, hvor en fast radgiver pa
ugebasis gennemgar registreringerne, fortsaettes. Registreringspraksis vil ogsa fortsat veere et emne,
nar radgiverne holder meder og i avrigt reflekterer over deres indsats.

| forhold til at sikre endnu flere registreringer pa den enkelte henvendelse peger radgiverne p3, at en
formular pa hjemmesiden kunne fremme antallet af registreringer for den enkelte henvender, f.eks.
omkring alder pa den, henvendelsen handler om.

Imidlertid er der ogsa behov for at mdilrette registreringerne. En raekke af registreringerne er vanskelige
at anvende til at kvalitetssikre og trimme Helplines ydelser og drift. Det gaelder bl.a. registreringen af,
hvor henvender har hert om Helpline. Gennem alle drene er det vurderingen, at der i besvarelserne af
dette spergsmal ikke skelnes mellem om man har set et Facebook-opslag, der leder til hjemmesiden
eller om man har fundet frem til hjemmesiden uden Facebook. Et andet eksempel er registreringen af
bopaelskommune - denne oplysning er aldrig bragt i anvendelse i hverken Helplines eller Sjaeldne
Diagnosers gvrige arbejde.

| sjette arsperiode gennemfgres en vurdering af de enkelte registreringsparametre med henblik pa
malretning af registreringerne til de omrader, hvor de konkret kan bruges. Herunder ses pa, om nogle
af registreringerne med fordel kan indhentes i forbindelse med de arlige tilfredshedsundersggelser.

Radgivernes hdandtering af data pa baggrund af persondatapolitikken med tilherende slettepolitik og
overholdelse af procedurer beskrevet i behandlingsfortegnelser, er ogsa et indsatsomrade fremover.
Det har hgj prioritet at sikre, at alle radgivere konsekvent kan bruge sikker mail, nar det er pakraevet.

7.1.2. Helplines organisering
Der tegner sig en raekke indsatsomrdader i sjette arsperiode i relation til Helplines organisering:

De frivillige radgivere. | femte arsperiode har de frivillige radgivere besvaret en endnu sterre del af
henvendelserne end tidligere og en samlet vurdering er, at en stor del af Helplines succes og resultater
netop grunder i kombinationen af professionel og erfaringsbaseret viden. En ny frivillig rddgiver, som
startede op ultimo arsperioden bringer nye (juridiske) kompetencer til teamet, hvilket bidrager til at age
de samlede kompetencer i teamet. Det vurderes, om der er basis for i sjette arsperiode at rekruttere
endnu en frivillig radgiver med relevant professionel og erfaringsbaseret baggrund med henblik pa at
oge bade kapacitet og kompetencer i rddgiverteamet.
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Det samlede radgiverteam. | forbindelse med skift af faglig leder for Helpline blev gennemfart en saerlig
radgiverdag med fokus pa en raekke relevante emner af administrativ og faglig karakter. Radgiverne
eftersperger faste radgiverdage ala denne, hvilket seges implementeret i arbejdsplanen for Helplines
sjette arsperiode. Samtidig saettes fokus pa hvordan 'anerkendelse’ kan tydeliggeres i beskrivelsen af
empowermentbegrebet. Ogsa supervision vil fortsat veere et tilbud inden for givne rammer.

Samtidig saettes fokus pad radgiverteamets samspil med eksterne ressourcepersoner. Radgiverne er
saledes rigtigt gode til at gere brug af hinanden og deres egne netvaerk. Men der kan vaere basis for at
intensivere kontakten til andre videns ressourcer, f.eks. ekspertpanel og vejlederkorps samt andre
frivillige fra foreningerne.

Frivillige sjeeldne-bisiddere. Bisidderne er et meget vigtigt instrument for Helpline. En gget efterspergsel
efter bisiddere (pa trods af corona-situationen), ogsa i femte arsperiode, er med til at saette fokus pa
behovet. For fgrste gang har det ikke vaeret muligt at efterkomme efterspergslen efter bisiddere og der
er et konkret behov for i sjette arsperiode at ny-rekruttere til bisidderkorpset og for at opgradere
ressourcerne til eksisterende bisiddere.

Frivillige sjeeldne-navigatorer. Ogsa navigatorerne er et meget vigtigt instrument for Helpline. Det er
afgegrende vigtigt hele tiden at vedligeholde navigatorernes kompetencer og korpsets starrelse.

Henvendere uden diagnose samt Sjeeldne-netveerket. Der er et betydeligt antal henvendelser til Helpline,
hvor henvender/den, som henvendelsen drejer sig om, er i udredning for en mistaenkt sjaelden
diagnose. Radgivernes oplevelse er stadig, at disse borgere har et stort behov for en forankring, hvor
de kan komme i kontakt med andre i samme situation. Dette er ogsa papeget i evalueringen, omtalt i
afs. 5. Det er i udviklingsplanen for Sjaeldne-netvaerket i 2022 et prioriteret indsatsomrade at kunne
tilbyde netvaerksdannelse for misteenkt sjaeldne borgere i udredning.

Dokumentations-, informations- og oplysningsindsatsen omkring Helpline forteettes ad samme linjer som i
femte arsperiode. Indsatsen rettet til Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger opprioriteres med
baggrund i foreningerne/repraesentantskabets konkrete efterspargsel efter dette.

Genakkreditering. Som naevnt i afs. 2.1 om organisationsmodel, har RadgivningsDanmark i 2019
foretaget akkreditering af Helpline efter RadgivningsDanmarks kvalitetsmodel. | 2021 er foretaget
selvevaluering med tilfredsstillende resultat. | 2022 skal Helpline genakkrediteres - projektgruppen
fastleegger primo 2022 hvorvidt Helpline skal s@ges genakkrediteret og om genakkrediteringen skal
veere inkl. bisidderordning og navigator-korps mv.

Folgegruppe. Det er i evalueringen, omtalt i afs. 5, papeget, at felgegruppen til Helpline spiller en vigtig
rolle i forhold til formidling af viden og kvalificering af indsatsen. Det papeges videre, at Danske
Regioner som akter burde vaere med i felgegruppen. | sjette drsperiode saettes folgegruppens formal
og sammensatning til diskussion i falgegruppen.
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7.2. Politiske og organisatoriske indsatsomrader
Gennem Helplines videns opsamling og erfaringer identificeres indsatsomrader, som Sjaeldne
Diagnoser skal prioritere.

Corona-pandemien og online radgivning. Ogsa i femte drsperiode har corona-pandemien sat sit praeg pa
Helplines arbejde. Det er radgivernes vurdering, at de gennemsnitligt set tungere henvendelser, i lighed
med forrige arsperiode, grunder i corona-relaterede forhold - corona-situationen bidrager til, at mange
af henvendelserne synes at have en psykisk overbygning. Dog var usikkerheden i femte arsperiode i
forhold til smittesituationen til dels erstattet med bekymringer om samspil mellem vaccine og diagnose
og af bekymringer om sjaeldne bgrn og unge, der ikke umiddelbart kunne vaccineres. Radgivernes
observationer er i flere omgange stillet til radighed for Danske Patienter og offentlige myndigheder, nar
de har vaeret efterspurgt. Dette fortsaettes.

Gennem projektmidler fra Sundhedsministeriet/Danske Patienter har det i 2021 veeret muligt at
afpreve online radgivning for individer og temabaserede grupper pa platformen zoom. | forbindelse
med tilretteleeggelsen af Helplines arbejde i 2022 evalueres pa indsatsen og det fastlaegges, om hele
eller dele af online radgivningstilbuddet kan og skal videreferes indenfor Helplines ordinaere rammer.

Ehlers Danlos patientforlgb. Siden Helplines start har der veeret en massiv overrepraesentation af Ehlers
Danlos-patienter blandt henvenderne til Helpline. | femte arsperiode har der veeret relativt faerre
henvendelser, men dog fortsat med en massiv overrepraesentation. Der er god kontakt til de
behandlende lzeger pa omradet og Sjaeldne Diagnoser arbejder fortsat for bedre og mere klare rammer
for Ehlers Danlos-patienterne, herunder

e En bedre og mere ensartet fremstilling af diagnosen pa sundhed.dk i hhv. Patienthandbogen og

Leegehdndbogen
e Et generisk forlgbsprogram for patienter med diagnosen

Scerlige omrdder. Det er i tidligere arsperioder segt at give sarlig opmarksomhed om henvendelser
vedr. adgang til greensekrydsende sundhedsydelser, kommunal daekning af udgifter til disetpraeparater
samt vederlagsfri fysioterapi. Antallet af henvendelser omkring de to fgrstnaevnte omrader er meget
begraenset - der er lidt flere henvendelser om manglende adgang til vederlagsfri fysioterapi, men det
har ikke veeret muligt at afdeekke en systematik. Alle tre omrader far fortsat seerlig opmaerksomhed i
Helpline.

Sjeeldne patienters adgang til specifikke behandlingsmiljger har veeret og er et vedvarende fokus. Dels i
Helpline, hvor der er arbejdet med at kvalificere radgivningen omkring henvisningsregler mv. Og dels i
Sjeldne 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 fglges op pa dette i sjette arsperiode, bl.a. i forbindelse med opfelgning pa
Sundhedsstyrelsens nationale strategi for sjaeldne sygdomme, herunder udarbejdelse af
Sundhedsstyrelsens forlgbsprogram for sjeeldne sygdomme, der forventes at foreligge i foraret 2022.
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Sjeeldne-patientuddannelse. Det star fortsat klart, at der er meget brug for malrettet patientuddannelse
for sjeeldne patienter og parerende med et empowermentskabende sigte. Det kan udledes af mange af
henvendelserne generelt og af sagning og indhold til online radgivning i temabaserede grupper
specifikt. Helpline viser fortsat videre til bl.a. FamilieFokus for barn med forkortet livsperspektiv og
@nskeland for alle med alvorlig sygdom/handicap, som dog mest af alt har karakter af aflastningstilbud.
Sjeeldne Diagnoser bestraebelser pa at etablere et mdlrettet patientuddannelsestilbud har ikke baret
frugt. At etablere et sddant tilbud ligger udenfor Helplines rammer, men har fortsat Sjeeldne Diagnosers
fulde opmaerksomhed.

Forankring af Helpline. Alle bevillinger til Helpline er sat til udlgb med udgangen af 2021. Imidlertid har
Sundhedsministeriet givet tilladelse til, at uforbrugte midler fra empowerment-bevilling 2018/19 - 2021
kan anvendes til Helplines empowermentskabende indsats i 2022. Endvidere har de politiske partier
bag den sakaldte 'SSA-reserve’ afsat 4 mio.kr. til Helpline i perioden 2022 - 20258, Dette er imidlertid
ikke tilstraekkeligt til at sikre Helplines eksistens fra og med 2023 - bevillingen daekker ca. 45 pct. af
Helplines drift og vedligeholdelse. Der gennemfares i 2022 en indsats for at sikre en bedre bevilling.

Helpline skal fortsaette, fordi:

Helpline opfylder et
konkret behov og er det
eneste malrettede tilbud
til sjseldne borgere

AKKREDITERET AF

Anbefaling

Radgivnings
Danmark

. Anbefalet i den
Kvaliteten er B : $ nationale strategi for
i orden

— Q& /. simidnesygdomme

18 https://sm.dk/nyheder/nyhedsarkiv/2021/nov/folketingets-partier-enige-om-at-fordele-8605-millioner-kroner-til-aeldre-
patienter-og-udsatte-borgere
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