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Forord og resumé

Sjeeldne borgere — patienter og pargrende — har brug for information, mestringsstotte og
radgivning. Helpline har siden starten i oktober 2016 besvaret mere end 2.000 henvendelser,
heraf 618 i fierde arsperiode, oktober 2019 — september 2020.

Den typiske henvender til Helpline er kvinde og enten selv patient eller mor til én, der er det. Fire
ud af 10 henvendelser handler om bern under 15 ar, mens mere end fire ud af 10 handler om
voksne over 30 ar. De fleste, der henvender sig, er ikke medlem af en relevant sjeldne-forening
eller af Sjeldne-netveerket. | fjerde drsperiode var mere end 150 forskellige sjeldne diagnoser
var repraesenteret blandt henvenderne.

Hvorfor henvender sa relativt mange sig til Helpline? Fordi de far en hjelp, de kan bruge til noget. Det galder uanset om
de har brug for information, mestringsstotte eller individuel radgivning - eller maske alle tre dele. Det handler bade om
at finde information om den sjeldne sygdom og om at finde rundt i sygehusvasenet og det kommunale system. Det
handler ogsa om mere omfattende stotte til samarbejde med offentlige instanser. Mange eftersperger ogsa kontakt til
andre i samme situation.

Helplines store styrke er, at der i radgiverteamet er mange forskellige former for viden, man som henvender kan trakke
pa. Der er professionel viden om systemer og strukturer og erfaringshaseret viden om hvordan man lever med den
sjeldne sygdom. | fjerde arsperiode har de frivillige radgivere deltaget endnu mere i arbejdet end tidligere og det
bekrafter, at det er en model, der virker.

Som i s mange andre organisationer, har corona-tiden ogsa sat sig spor i Helpline. Antallet af henvendelser har varet
konstant, men mange af henvendelserne har varet svaerere at besvare og taget lengere tid. Det er lykkedes Helpline at
hjelpe alligevel. Den arlige tilfredshedsundersogelse viser, at Helplines henvendere er endog ogsa meget godt tilfredse
med den hjzlp, de far.

Hvis der ikke havde varet en sjeldne-Helpline, havde de mange, der star bag de mere end i alt 2.000 henvendelser 2016
- 2020, ingen steder at ga hen. Hvis ikke Helpline fortsatter, vil der opsta et hul for mange af de sjeldne borgere, som i
forvejen har mere at slds med end de fleste.

Helpline er organiseret i projektform med udigb ultimo 2021. En stor tak til TrygFonden o at donere projektstotte og
til de politiske partier bag den statslige satspulje pa sundhedsomradet og sundhedspuljen fra Sundhedsministeriet. Vi
haber og tror pa jeres forstaelse for og opbakning til, at Helpline skal fortsatte, ogsa efter 2021.

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

Med venlig hilsen

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



1. Baggrund

1.1. Projekt Helpline - baggrund

| 2014 udgav Sundhedsstyrelsen Danmarks nationale strategi for sjeldne sygdomme". | strategien anbefales det bl.a. at
udvikle szrlige radgivnings- og stettetilbud til sjeldne borgere pa tvars af sektorer. 1 2015 publicerede Sjeldne
Diagnoser resultaterne af en sterre undersegelse, der viste, at’

e Over 1/3 af alle sjeldne borgere oplever, de har faet utilstreekkelig 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 sjeldne med sterkt nedsat
funktionsevne oplever, at de selv har méttet finde det meste af den information, som de har tilegnet sig

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

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

P4 denne baggrund formulerede en projektgruppe bestaende af frivillige og ansatte en projektbeskrivelse om udvikling
og drift af en Helpline i regi af Sjeldne Diagnoser. | 2015 donerede TrygFonden 3 mio. kr. til anvendelse 2016 - 2019.
Helpline dbnede 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 sjeldne sygdomme, herunder opfelgning pa den nationale strategi. Heraf blev 5,4
mio.kr. afsat til empowerment-initiativer i regi af Sjeldne Diagnoser. | forbindelse med udmegntningen af disse midler, er
driften af Helpline finansieret frem til 1. januar 2022.

Det skal bemarkes, at Sundhedsstyrelsen, som opfelgning pa den nationale strategi for sjeeldne sygdomme fra 2014, i
oktober 2018 udgav en handlingsanvisende statusrapport®. | afsnittet om empowerment papeges det bl.a., at
"Radgivningstilbud til fremme af patient empowerment ogsa fremadrettet skal veere et tilbud til mennesker med sjeldne
sygdomme samt deres pargrende™.

1.2. Formal og vardier
Helpline har tre mal:

1. Helplines primare mal og kerneopgaver er at yde information, mestringsstette og radgivning til sjeldne borgere
baseret pa erfaringsbaseret viden om livet med sjelden sygdom i kombination med faglig viden om strukturer,
praksis og lovgivning pa tvers af sektorer. Dette skal bidrage til mestring af livet med sjeelden sygdom og
handicap for den enkelte og i familien

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

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

Basis for Helpline er de behov, sjeldne borgere har og de vardier, Sjeldne Diagnoser hviler pa. Behovene involverer
som oftest bade sygdomsmassige og sociale og evt. andre problemstillinger pa tvers af sektorer. Verdigrundlaget er:
e Hjelp til selvhjelp som barende princip — at fremme mestringskompetencer og compliance
e At vere 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 lese konflikter
e At fokusere pa retssikkerhed - fremme lige muligheder for sjeldne borgere

' Sundhedsstyrelsen: National strategi for sjeldne sygdomme (2014)

2 Sjeeldne Diagnoser: Statte og radgivning i hverdagen. En undersagelse af den sociale indsats overfor familier med sjzldne diagnoser (2015) af Steen
Bengtsson, Socialforskningsinstituttet. Godt 1.400 familier med sjeldne sygdomme og handicap deltog i undersegelsen

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

41bid., p. 43 ff.



e  Frivillighed som verdi — Helpline udvikles og drives i et samspil mellem Ignnede og frivillige krefter.



2. Model og ressourceforbrug

2.1. Organisationsmodel
Driften af Helpline sker i et samspil mellem lgnnede og frivillige kreefter:

Organisationsdiagram for Helpline pr. 2020
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1 Medlemskaber 1
1 RadgivningsDanmark og European Metwork of Rare Disease Helplines (ENRDHL) 1

Helpline blev i november 2016 optaget som det 13. medlem af European Network of Rare Disease Helplines (ENRDHL) —
netvaerket teller pr. 2020 26 medlemmer fra 15 europziske og fire andre lande®. ENRDHL kan hjelpe med at finde
relevant viden og internationale netveerk for personer ramt af ultrasjeldne 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 starkt netvark, hvor der deles og
opbygges ny viden omkring radgivning. Det er med til at hojne fagligheden og kvaliteten i Helpline. Akkrediteringen blev
opnéaet i september 2019 og i september 2020 er foretaget selv-evaluering i Helpline. Selvevalueringen er godkendt af
RadgivningsDanmark, hvorfor akkrediteringen er opretholdt.

2.2. Ressourceforbrug og aktiviteter

Helpline har haft dbent i 46 uger i denne fjerde arsperiode. | lighed med Sjaldne Diagnosers sekretariat holder Helpline
fire ugers sommerlukket, op til to ugers jule-lukket samt én uges paske-lukket. Helpline har dbent 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.

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



2.2.1. Lennede timer®
| Helplines tredje arsperiode skete der en oprustning omkring socialradgiverbistand, jf. forrige arsrapport. | fierde
arsperiode er sket en oprustning omkring informations- og dokumentationsindsatsen. | alt er brugt i sterrelsesorden
4.500 Ipnnede timer, svarende til ca. 2,3 arsvark, hvilket er tet pa det budgetterede

Bade Sjzldne-netvarket” og navigator-ordningen® samt bisidderordningen® har, som ventet, vist sig at veere serdeles
vigtige redskaber i Sjaeldne Diagnosers og Helplines varktejskasse. Anvendte arbejdstimer og andre ressourcer til
formidling og anvendelse af Sjeldne-netvarket og bisidderordningen er registreret sarskilt, da disse finansieres af hhv.
oremearkede 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 fra Sjeeldne Diagnosers og Helplines kontor, bidrager til
bemanding af Helpline mandage kl. 10 -14, onsdage kl. 10 — 14 samt den sidste onsdag i maneden kl. 17 — 20. Herud
over bemander de frivillige radgivere Helpline efter behov.

De frivillige radgivere i Radgiverteamet har i arsperioden haft i alt 87 vagter a tre timer. De frivillige radgivere har
afsluttet 129 henvendelser og medvirket til besvarelse af yderligere 167 henvendelser. Det er en markant stigning i
forhold til alle tidligere ar. Saledes steg andelen af besvarelser afsluttet af frivillige fra 12 pct. til 21 pct. fra tredje il
fierde arsperiode. Andelen af yderligere besvarelser, hvor frivillige radgivere bidrog til besvarelse steg fra 19 pct. til 27.
pct., jf. ogsa afs. 4.5.

Korpset af frivillige sjeldne-navigatorer er i fjerde arsperiode blevet suppleret med to nye navigatorer — dette var
pakraevet fordi to navigatorer gik bort i 2019. Der er i arsperioden igangsat 12 nye forlob mod 15 i tredje arsperiode.
Samtidig er der blevet igangsat flere frivillige bisidder-forlgb — 50 forlob mod 38 i tredje arsperiode.

Der har veeret afholdt i alt tre meder i projektgruppen i arsperioden, ligesom der har varet lpbende kontakt til
projektgruppens frivillige medlemmer.

Eksperter og vejlederkorps

Hjzlpen fra eksperter og vejlederkorps betyder, at radgiverne kan give mere kvalificerede og konkrete svar pa svare
henvendelser. Radgiverne har taget kontakt til ekspertpanelet 15 gange i arsperioden, hvor eksperterne har ydet
radgivningshjeelp pro bono. Det er pa niveau med aret for. Det specialiserede vejlederkorps er kontaktet 2 gange, hvilket
er markant mindre end aret for, hvor antallet af henvendelser var 20, jf. ogsa afs. 4.5.

Temadage

Der er afholdt én temadag i arsperioden for det samlede radgiverteam, bisiddere, navigatorer og specialiseret
vejlederkorps. Temaet var egenomsorg og dagen var under ledelse af psykolog Marianne Molbech fra Helplines
ekspertpanel. Derudover er i februar 2020 afholdt et temamede om kriseramte foreldre for samme deltagerkreds. Her
var oplaegsholder Birgitte Horsten, direkter i Landsforening Spadbarnsdad.

© De tre forste maneder af Helplines drift i &rsperioden er regnskabsaflagt i Sjzldne Diagnosers &rsregnskab for 2019 — det samme er driften af
Sjeeldne-netvaerket og bisidder-ordningen. | arsregnskabet for 2020 vil veere indeholdt regnskab for Helpline, Sjeldne-netvark og bisidderordning i
2020

7 Sjeeldne-netvaerket er Sjeldne Diagnosers tiloud om netvaerksdannelse til ultra sjeldne borgere - patienter og parerende berort af ultra sjeldne
sygdomme, se https://sjaeldne-netvaerket.sjaeldnediagnoser.dk/

8 Navigator-ordningen er Sjaldne Diagnosers tilbud om frivilligt baseret peer to peer stotte til foraeldre til barn med sjelden sygdom og voksne med en
sjelden diagnose, se http://sjaeldnediagnoser.dk/faa-en-sjaeldne-navigatorer/

® Bisidder-ordningen er Sjaldne Diagnosers tiloud om at man som sjelden borger kan fa en bisidder med erfaringshaseret viden med til et sarligt
vigtigt made, se https://sjaeldnediagnoser.dk/bisidder/


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

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 leringsrum for den enkelte og for hele
teamet og dels som udviklingsmetode til at understette den faglige udvikling og derigennem @ge kvaliteten i Helplines
radgivningspraksis.

2.2.3. Andre ressourcer
Udover arbejdstimer har en reekke andre ressourcer ogsa veret bragt i anvendelse i arsperioden:

e Til gennemforsel af malinger af tilfredshed og mulig effekt er fornyet abonnement pa spergeskemasystemet
SurveyMonkey

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

e Der er gennemfort kampagner pa Facebook gennem sma, egenproducerede videoindslag hvor der fokuseres pé
at udbrede kendskabet til Helpline samt informere om og eksemplificere, hvad Helpline kan hjelpe med.
Kampagneaktiviteten er i arsperioden lagt i faste rammer. Der har ogsa i arsperioden veret storre fokus pa de
faste ugentlige opslag om Helpline pa Sjaldne Diagnosers Facebookside.



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 radgive. Hvis henvender vender tilbage til Helpline pa et senere tidspunkt, registreres det som
en ny henvendelse.

Antallet af individuelle henvendelser i fjerde arsperiode var pa 618, hvilket er pa niveau med tredje arsperiode, hvor der
var 627 henvendelser - tredje arsperiode var den forste, hvor antallet af henvendelser kom over 600. Til besvarelse af
de 618 henvendelser i fijerde &rsperiode har der vaeret 998 kontakter. Det tilsvarende kontakttal for tredje arsperiode var
933.

3.2. Hvem henvender sig — og hvordan?

| fjerde arsperiode har henvenderne fplgende profil:

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

e Mere end fire ud af 10 henvendelser (43 pct.) kommer fra patienter. 15 pct. af patienterne er medlem af én af
Sjeldne Diagnosers medlemsforeninger, 8 pct. er medlemmer af Sjeldne-netvaerket.

e Foreldre star for mere end fire ud af 10 henvendelser (42 pct.). Samlet set star parerende, incl. foraeldre, for
halvdelen af alle henvendelser (50 pct.). Syv pct. af foreldrene er medlem af en medlemsforening og 11 pct. er
medlem af Sjeldne-netvearket.

e Fire ud af 10 (39 pct.) henvendelser handler om bern under 15 ar. 17 pct. af henvendelser handler om unge i
alderen 15 — 29 &r, mens mere end fire ud af 10 (45 pct.) henvendelser handler om voksne over 30 ar.

o Knapt seks ud af 10 (57 pct.) af henvendelserne handler om piger/kvinder og resten handler om drenge/mand.
Der er ikke registreret andre ken end kvinder og meand.

Set i forhold til tredje arsperiode er patienterne nu den sterste gruppe, hvor det for var foraldrene. Fagpersoner som
socialrddgivere, leeger, paedagoger, lerere og studerende star for fem pct. (34 stk.) af henvendelserne. Det er lidt flere
end i tredje arsperiode (28 stk.).

Hvad angar medlemskab af enten en forening eller af Sjzldne-netveerket er det karakteristisk, at det helt store flertal af
henvendere i udgangspunktet ikke er medlem af nogen af delene. Séledes er knapt otte ud af 10 henvendere ikke
medlem af en relevant forening/Sjeldne-netvarket™. Det er lidt flere end i tredje drsperiode. Fordi der ikke registreres
personhenfgrbare oplysninger, er det ikke muligt at opgere, hvor ofte en henvendelse forer til medlemskab af en
forening eller af Sjeldne-netverket.

Telefonopkald er fortsat den mest benyttede kontaktform. Syv ud 10 henvendelser (70 pct.) foregar telefonisk, mens én
ud af fire (26 pct.) henvender sig pr. e-mail. | forhold til tredje arsperiode er der lidt flere, der henvender sig pr. e-mail
og lidt feerre, der henvender sig telefonisk.

Fem pct. henvender sig til Helpline pa andre mader end telefon og e-mail, heraf to pct.point via Facebook. Det er
markant faerre end i tredje arsperiode, hvor det tilsvarende tal var 8 pct.

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



Henvenderne har typisk fundet oplysninger om Helpline pa Sjaldne Diagnosers hjemmeside. Det galder for fem ud af
10 (50 pct.), mens fem pct. angiver at have fundet oplysninger om Helpline pa Facebook — 22 pct. har hgrt om Helpline
gennem en forening. | forhold til tredje arsperiode er der tale om gget betydning af hjemmesiden og mindre betydning af
Facebook, hvilket dog ikke helt understottes af de bagvedliggende tal. Forhold omkring Facebooks rolle adresseres i afs.
5.2.2.

3.3. Diagnose
De 618 henvendelser har fordelt sig pd 158 forskellige sjszldne diagnoser — det er 57 feerre end i tredje arsperiode. Et
forklaringsbidrag til dette markante fald i antallet af forskellige diagnoser kan maske vare, at en betydelig del af
arsperioden har varet praeget af corona-nedlukning, hvilket kan have forlenget diagnosetiderne pa nye, ultrasjeldne
diagnoser. Det understettes af, at der har vaeret en endog ogsa meget stor stigning i antallet af henvendelser
omhandlende ikke-etablerede, men mistaenkte sjeldne diagnoser. Der var 109 henvendelser i fjerde arsperiode mod 75 i
tredje arsperiode. Ikke-etablerede diagnoser telles ikke med i antallet af forskellige sjeldne diagnoser.

Det skal endvidere bemarkes, at
e 43 henvendelser har handlet om ikke-sjeldne diagnoser. Disse er ikke talt med i antallet af forskellige sjeldne
diagnoser. Det er flere end i tredje arsperiode (hvor der var tale om 31 henvendelser).
e 25 henvendelser er registreret i samle-kategorien "sjeldne kromosomafvigelser”, hvilket er seks ferre end i
tredje arsperiode.

Ud af de 158 forskellige sjeeldne diagnoser, som har vearet repraesenteret blandt henvenderne til Helpline i arsperioden,
var 102 ikke repraesenteret i hverken medlemsforeningerne eller i sjeldne-netvaerket, svarende til 65 pct. Det er relativt
set feerre end i tredje arsperiode, hvor det var 75 pct. af de forskellige sjeeldne diagnoser, der ikke var reprasenteret.

27 af de 102 diagnoser blev i fierde arsperiode oprettet som nye grupper i Sjeldne-netvaerket, svarende til 26 pct. Det er
relativt set betydeligt flere end i tredje arsperiode, hvor 15 pct. af henvendelserne, der omhandlede diagnoser der ikke
var til stede i hverken Sjeldne-netveerket eller i foreningerne, forte til oprettelse af en ny diagnosegruppe i Sjeldne-
netveerket, svarende til 24 nye grupper. Det grunder bl.a. i en omorganisering af arbejdet omkring Sjeeldne-netvaerket,
hvor en central Helpline-radgiver som en del af sin samlede opgaveportefolje har faet overdraget de fleste opgaver i
relation til Sjeldne-netveerket.

| tredje arsperiode var der veret flere henvendelser end tidligere fra sjeldne borgere, der ogsa har en psykiatrisk
diagnose med i bagagen. Denne tendens er fortsat i fierde arsperiode, hvor radgiverteamet er blevet bedre til at
handtere disse henvendelser, bl.a. ved at udpege en primar radgiver for hver enkelt.

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

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

Diagnoser
1. Ehlers-Danlos Syndrom 58
2. Tourettes Syndrom 18




3. Immundefekt 12 | Af tabellen ses tydeligt, at der er en massiv
overreprasentation af patienter med Ehlers-Danlos

Syndrom. Det er samme tendens som i alle
tidligere arsperioder. Det kan bemarkes, at ogsa
tidligere national radgivningslinje pa hhv. Center for
Sma Handicapgrupper samt i Socialstyrelsens

4. Rubinstein-Taybi syndrom 11

5. Corpus callosum agenesis 10| Team Sjeldne Handicap, oplevede
overreprasentation fra henvendere omkring denne

diagnose.

For 86 af de 158 diagnoser gelder, at der kun er kommet én henvendelse om hver diagnose - i forhold til tredje
arsperiode er det relativt set pa samme niveau. For 25 diagnoser gelder, at der er kommet to henvendelser om hver
diagnose og for 47 diagnoser gzlder, at der er kommet tre eller flere henvendelser om hver diagnose. Set i forhold til
tredje arsperiode er der relativt set tale om et fald i antallet af diagnoser, hvor der kun er kommet én henvendelse og en
stigning i antallet af diagnoser, hvor der kommer tre eller flere henvendelser om samme diagnose.

Det skal bemarkes, at disse tal kan vaere praget 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 talsterrelser kan det give et for staerkt
indtryk af hvor mange patienter med disse syndromer, der reelt henvender sig.

3.4. Hvilke typer stotte gives?

Helpline yder tre typer stette — information, mestringsstette og individuel radgivning:

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

e Ved mestringsstotte forstas stotte til at mestre livet med sjelden sygdom, f.eks. ved at hjelpe henvender med
at identificere og perspektivere nye handlemuligheder. Ogsa stette til at kontakte andre konkrete tilbud og til at
spge kontakt med andre registreres som mestringsstotte

e Ved individuel radgivning forstas radgivning, der gives pa baggrund af henvenders personlige oplevelser og
udfordringer og hvor radgiver kan forholde sig til henvenders konkrete oplevelse/sag. Det kan f.eks. handle om
at finde den relevante indgang til sundhedsvasenet 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 stotte:

e 29 pct. modtager én type stotte
e 26 pct. modtager to typer stotte
e 44 pct. modtager alle tre typer stotte.

Set i forhold til tredje arsperiode er der en anelse flere, der modtager alle tre typer af stotte.

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

e Knap seks ud af 10 henvendelser (58 pct.), i alt 360, handlede (bl.a.) om det sociale omréade. Det er en stigning

ift. tredje arsperiode (48 pct.)
e Hver anden henvendelse, i alt 306 (50 pct.) handlede (bl.a.) om sundhedsmassige spergsmal.
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e Hver tredje henvendelser, i alt 208 (34 pct.) handlede (bl.a.) om, at fa kontakt til andre. Ved hver anden af disse
henvendelser (109), var det relevant at oplyse om Sjeldne-netvaerket (21 pct. af samtlige henvendelser).

Set i forhold til tredje arsperiode, har der varet markant flere henvendelser inden for det sociale omrade og relativt flere
om forhold af sundhedsmassig karakter. Der har derimod varet ferre henvendelser der (bl.a.) handlede om kontakt til

andre og Sjeldne-netvaerket. Herud over har der ogsa veret henvendelser om arbejdsmarkedsrelaterede forhold,
psykologbistand og andre forhold.

Indenfor samme henvendelse kan flere emner komme pé banen. Nedenfor er vist emnerne fordelt pd stetteformer, jf.
afs. 4.2:
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Oplysning og information gives ved 76 pct. af
alle henvendelser til Helpline (477
henvendelser). Det er information om sociale
forhold, der fylder mest — dette er et emne ved
mere end hver anden henvendelse (296
henvendelser), hvor der gives oplysning og
information. Herefter folger oplysning og
information om sundhedsrelaterede forhold
(240 henvendelser) samt oplysning om kontakt
til andre (166 henvendelser).

Figur 8.b: Oplysning og info

Sjeeldne-netveerket
Kontakt til andre
Sundhed

Social

Den individuelle radgivninggives ved 69 pct. af
0% 20% 40% 60%  80%  100%

Figur 9.b: Individuel radgivning

alle henvendelser (424 henvendelser). Det er isar radgivning

om sociale emner, der gives — saledes gives socialradgivning

ved mere end syv ud af 10 henvendelser, hvor der gives -
Sjeeldne-netvaerket

individuel radgivning (320 henvendelser i alt). Herefter
kommer individuel radgivning om sundhedsmassige
Kontakt til andre -
Sundhed —
oo D

0% 20% 40% 60% 80%

Figur 10.b: Mestringsstptte

Mestringsstotte gives ved 67 pct. af
henvendelserne, svarende til 416 henvendelser.
Ved over fire ud af 10 henvendelser (179
henvendelser i alt), hvor der gives
mestringsstette, er kontakt til andre et emne.

Sjeeldne-netveerket

Kontakt til andre

Sundhed Sociale forhold er et emne i over seks ud af 10
henvendelser (269 henvendelser i alt) og i knap
Social halvdelen af alle henvendelser (198
henvendelser i alt) har emner af
0%  20% 40% 60% 80%  100% sundhedsmaessig karakter.

Som tidligere navnt gives der oftest flere typer af stotte pr. henvendelse, idet oplysning og information er den
stotteform, der gives oftest, hvilket er uaendret i forhold til tidligere perioder. | forhold til tredje arsperiode er det nu
individuel radgivning der bliver givet til nast flest henvendere, hvor det i foregdende arsperiode var mestringsstotte.

Der er store forskelle pa hvor omfattende og vanskelige, henvendelserne til Helpline er at besvare. Henvendelsernes
svaerhedsgrad er registreret i felgende kategorier:
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e [Enkel henvendelse: Nar henvendelsen kan besvares med generel information og nar der vises videre til
foreninger, Sjeldne-netverket og velkendte tilbud. Enkle henvendelser kan besvares med det samme

e Medium henvendelse: Nar der skal spges efter informationer for at besvare henvendelsen, f.eks. gennem
segning i ressourcelandskab, generel informationssggning, sparring med andre radgivere m.fl.

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

| fierde arsperiode var tre ud af 10 henvendelser (31 pct.) enkle, mens seks ud af 10 (60 pct.) herte hjemme i medium-
kategorien. 9 pct., svarende til 58 henvendelser, var tunge henvendelser. For to henvendelser er svarhedsgraden ikke
registreret. | forhold til tredje arsperiode er andelen af tunge henvendelser stort set uendret, mens der er ca. 10 pct.
flere henvendelser der kategoriseres som medium og 10 pct. ferre der kategoriseres som enkle.

Det er radgivernes vurdering, at de meget tunge henvendelser isar handler om det sociale omrade og at corona-
nedlukningen har fort til lengere kommunale sagsbehandlingstider mv., der har veeret meget belastende for de berorte.
At der relativt set er kommet flere henvendelser pa sundhedsomradet kan ligeledes tilskrives corona-nedlukning.

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

Radgiverteamet
Lonnede radgivere: Afsluttet 489 henvendelser
Frivillige radgivere: Afsluttet 129 henvendelser, herud
over bistaet ved 167 henvendelser

Ekspertpanelet
Bistaet ved 15
henvendelser

Specialiseret
vejlederkorps Navigator-korpset Bisidder-korpset
Bistaet ved 2 12 igangsatte forlgb 50 igangsatte forlgb

henvendelser

Herud over har 25 "andre” bidraget ved besvarelse af henvendelser. Det er f.eks. VISO, DUKH, Ankestyrelsen,
sygehusenes patientvejledere m.fl.

Langt de fleste henvendelser (79 pct.) besvares og afsluttes af de lennede radgivere. De frivillige radgivere i teamet
spiller ogsa en betydelig rolle, og der har veeret markant fremgang i antallet af henvendelser, som de frivillige har
afsluttet og bistaet ved. | fierde arsperiode har de frivillige radgivere afsluttet 21 pct. af henvendelserne, hvor det i tredje
arsperiode var 12 pct., og de har bistéet ved yderligere 27 pct. af henvendelserne i fjerde arsperiode, hvor det i tredje
arsperiode var 19 pct.
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| forbindelse med afrapporteringen har dette forhold veaeret dreftet i radgivertemaet og radgiverne papeger, i lighed med
tredje arsperiode, at det bl.a. grunder i, at de frivillige har faet faste tider med konventionelt eller virtuelt fremmede i
Sjeldne Diagnosers sekretariat. Der er ogsa indfert mere faste rutiner omkring medeaktivitet mv. Et storre kendskab til
hinandens styrker internt i rddgivertemaet har ogsa optimeret fordelingen af arbejdsopgaverne.

Endelig har det specialiserede vejlederkorps bistaet ved to henvendelser. Det er et betydeligt fald set i forhold til tredje
arsperiode, hvor korpset bistod ved 20 henvendelser. Det kan bl.a. skyldes, at radgiverteamet efterhdnden har opbygget
et solidt vidensgrundlag og, som beskrevet ovenfor, kender hinandens kompetencer og kan give en tvaerfaglig
besvarelse.

Gennem Helpline formidles kontakt til frivillige sjaldne-navigatorer eller frivillige sjeldne-bisiddere. | arsperioden er
igangsat 12 navigator-forlgb, hvilket er tre ferre end i den forudgdende arsperiode. Der er ogsa igangsat 50 bisidder-
forlgb, hvilket er 12 flere end i den forudgdende arsperiode.

Der er variation i, hvor mange kontakter det kreever at besvare en henvendelse — nogle kan besvares med det samme,
mens andre kraever mere end én kontakt pr. telefon, e-mail eller pa anden vis. To ud af tre (66 pct.) af alle henvendelser
besvares med én telefonsamtale eller e-mail. 20 pct. kraver to kontakter, mens 14 pct. krever tre eller flere kontakter. |
forhold til tredje arsperiode er der en lille stigning i antallet af henvendelser, som kraver tre eller flere kontakter (3
pct.point) og et lille fald i antallet af henvendelser, der kan besvares med en kontakt (2 pct.point).

Der har til besvarelse af de 618 henvendelser i arsperioden vearet 998 Kontakter. | tredje arsperiode blev de 627
henvendelser besvaret med 933 kontakter. Antallet af henvendelser har séledes varet stagnerende, mens antallet af
kontakter har varet stigende. Det skal bemarkes, at mens det store flertal af henvendelser i fjerde arsperiode kan
besvares med én kontakt, er der 35 henvendelser, der har krevet mellem fire og syv kontakter og fem henvendelser der
kraever mellem otte og 14 kontakter.

Ogsa tidsforbruget for den samlede besvarelse varierer og i fierde arsperiode ses en tendens til, at henvendelserne
tager lidt leengere tid at besvare. Saledes er det knapt en ud af fire henvendelser (25 pct.), der kan besvares med et
tidsforbrug pa op til 45 minutter i direkte og indirekte medgaet tid — det tilsvarende tal for tredje arsperiode var 39 pct.
Det er iser henvendelser, der kan besvares pa ml. 16 — 30 minutter, der er faldet i fierde arsperiode. | den anden ende
af skalaen er det 34 pct. af henvendelserne, som tager mere end to timer at besvare, hvilket er en markant stigning ift.
tredje arsperiode, hvor 18 pct. af henvendelserne tog mere end to timer at besvare. 127 af henvendelserne tager mere
end tre timer at besvare.

Radgiverne vurderer, at corona-nedlukningen bade har fort til behov for l&engere og mere dybdegdende samtaler. Og at
corona-nedlukningen, som har fort til eget brug af hjemmearbejde, ger det muligt for radgiverne at gennemfere lengere
og mere dybdegdende samtaler.

Det skal bemarkes, at radgiverne registrerer al den tid, der medgar til at besvare en henvendelse. Registreringen bestar
af den direkte tid, hvor radgiver er i kontakt med henvender, f.eks. ved telefonsamtale eller ved at skrive mail. Og af den
indirekte tid, hvor radgiver seger information, viden, erfaringer og sparring specifikt i forhold til besvarelsen af
henvendelsen. Tid, der medgar til mere generel sparring, opkvalificering og generel erfaringsudveksling registreres ikke i
forbindelse med den enkelte henvendelse, jf. ogsa afs. 5.2.2.
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4. Tilfredshed og effekt'!

Nar det handler om sjeldne sygdomme og handicap, er meget sma talstorrelser et vilkar. Det gor det vanskeligt at
anvende gaengse malemetoder. Sjeldne Diagnoser prover alligevel at afdaekke bade tilfredshed og effekt med henblik pa
at skabe grundlag for kvalitetssikring og udvikling.

41. Metode
Der spges malt pa tilfredshed og effekt arligt pa felgende made i alle rsperioderne:

1. Henvendernes umiddelbare tilfredshed afdekkes gennem et anonymt online spergeskema. Alle henvendere i
manederne maj og juni far tilbud om anonym deltagelse. Deltagerne i malingen er rekrutteret tilfeeldigt, i det alle
henvendere har faet tilbuddet om deltagelse.

2. Alle, der besvarer tilfredsheds-skemaet far tilbud om at fa et nyt spergeskema tilsendt 3-5 maneder efter for at
afdekke, om den radgivning de modtog, kunne omsattes i praksis set i forhold til én eller flere af de proxyer
for empowerment, Sjeldne Diagnoser arbejder med: teoretisk viden, praktisk viden, erfaringsbaseret viden,
rollemodeller, netveerk' — det er et forseg pa effekimaling.

4.2. Maling af tilfredshed
| lobet af maj/juni 2020 modtog Helpline i alt 99 henvendelser. Heraf deltog 37 i tilfredshedsmalingen. Profilen pa
respondenterne svarede i det store og hele til profilen pa den typiske henvender i arsperioden. Dog var der lidt flere af
respondenterne, der havde henvendt sig pr. telefon set i forhold til alle henvendere i perioden.

Ud af dem, der har henvendt sig pr. telefon, har knapt fire ud af fem (79 pct.) oplevet, at det "Slet ikke” har veret
vanskeligt at komme igennem. Der er ni, der angiver at have henvendt sig pr. mail og otte har oplevet, at der "Slet ikke”
var lang responstid.

Forste batteri af spargsmal handlede om madet med radgiver. Alle respondenter svarede, at radgiveren "I hgj grad”
formulerede sig klart og tydeligt og at de "I hej grad folte sig tryg ved at tale med radgiver om sin situation. Alle pa naer
én oplevede, at radgiver "I hgj grad” havde tid og udviste forstaelse for respondentens situation og at radgiveren havde
kendskab til livet med sjelden sygdom.

Der blev ogsa spurgt til, om radgiver gjorde eller sagde noget, som var sarligt godt eller darligt. Dette blev der afgivet
36 kommentarer til, alle med en positiv vinkel.

Naste batteri af spergsmal handlede om udbyite og tilfredshed. Respondenterne blev adspurgt, om de havde faet
andre vikler pa problemer/udfordringer. Ni ud af 10 (90 pct.) svarede, at det "I hej grad” eller ”I nogen grad” var tilfeeldet.
Tre ud af fire (75 pct.) tilkendegav, at de "I hgj grad” eller "I nogen grad” havde faet ny information om at leve med
sjelden sygdom.

| forhold til den samlede tilfredshed med den radgivning, Helpline gav, svarede 36 ud af 37 respondenter, at de samlet
set 7l hej grad” var tilfredse. Adspurgt om respondenten igen ville kontakte Helpline, hvis der blev brug for det,
svarerede alle respondenter, at de "I hgj grad” ville gore dette og at de "l hgj grad” ville anbefale Helpline til andre.

Afslutningsvis var der mulighed for at afgive kommentarer. Det var der 22 respondenter, der gjorde, alle i en positiv
tone.

" Se notat maling af tilfredshed og effekt i rsperioden 2019/2020 pa Sjeldne Diagnosers hjemmeside her>> https://siaeldnediagnoser.dk/helpline-
rapporter/. | notatet er gengivet alle kommentarer afgivet i forbindelse med malingerne

12 Sjeldne Diagnoser har opstillet et koncept for patientuddannelse malrettet sjeeldne familier. | denne forbindelse blev organis ationens forstaelse af
empowerment pa individniveau beskrevet, se https://viden.sjaeldnediagnoser.dk/wp-content/uploads/2014/03/sj%C3%A6ldnefamiliedage.pdf, , p. 12 ff.
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32 ud af de 37 respondenter tilkendegav interesse i at veere med i den efterfelgende undersagelse af, om de konkret
havde kunnet bruge radgivningen, dvs. om den havde haft effekt.

4.3. Forseg pa maling af effekt
25 af de 32 interesserede respondenter deltog i effektmalingen i september/oktober maned.

Adspurgt om hvorvidt kontakten til Helpline havde rustet respondenten bedre til at {ackle hverdagen svarede 60 pct.
(svarende til 15 respondenter), at de folte sig "Bedre rustet”, mens 16 pct. svarede "lkke relevant”.

Der blev ogsa spurgt til hvorvidt kontakten med Helpline havde gjort respondenten bedre rustet i madet med
sundhedssystemet. Her svarede 44 pct., (i alt 11 respondenter), at de folte sig bedre rustet, mens 28 pct. (7
respondenter) svarede "lkke relevant”. Efterfplgende blev der spurgt til hvorvidt kontakten med Helpline havde gjort
respondenten bedre rustet i mgdet med det sociale system. Her svarede 64 pct. (svarende til 16 respondenter), at de
folte sig "Bedre rustet”, mens én respondent fandt spergsmalet "lkke relevant”.

Dernast blev der spurgt til hvor vidt respondenten efterfolgende kunne bruge radgivning og information, der blev givet.
56 pct. af respondenterne svarede, at dette var tilfeldet "I hoj grad”, mens 28 pct. fandt, at dette "l nogen grad” var
tilfeeldet. Saledes er det mere end otte ud af 10, der i hgj eller nogen grad foler sig godt hjulpet.

Nar respondenten blev spurgt hvorvidt radgivningen, set i bakspejlet, havde levet op til forventningerne, svarede tre ud
af fire (76 pct.) "Ja, i hej grad”, mens 20 pct. svarede "Ja, i nogen grad”.

Afslutningsvis blev der spurgt til, om respondenten havde segt kontakt til andre. Det var der 36 pct. (svarende til 9
respondenter), der havde. Ud af dem havde alle opnaet medlemskab af Sjeldne-netvarket, en relevant forening eller et
andet relevant netvark. Seks respondenter havde opnaet konkret kontakt med én eller flere, mens tre ikke havde oplevet
dette.

4.4. Perspektivering

4.4.1. Rekruttering og antal deltagere mv.
Det er fierde ar i trek, der er gennemfert tilfredshedsmaling med efterfelgende forseg pa effektmaling:

Tilfredshed

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

Antal tilsagn om at deltage i effektmaling 17 22 31 32
Antal deltagere i effektmaling 9 17 25 25

Andel af dem, der har givet tilsagn om deltagelse i effektmaling,
der deltog i effektmaling 53% 77% 81% 78%

Andel af dem, der har svaret pa tilfredshedsundersggelse, som
har deltaget i effektmaling 39% 55% 61% 68%
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Andelen af henvendere, der deltager i tilfredshedsmalingen har vaeret pd samme niveau gennem de seneste tre ar.
Andelen af deltagere i forseget pa effektmaling har vaeret stigende, hvilket formentlig kan tilskrives en mere systematisk
og personlig rykkerprocedure.

4.4.2. Tilfredshed og udbytte
Af tilfredshedsmalingen fremgar, at stort set alle respondenterne er meget tilfredse med radgiveren.
Stort set alle vurderer mpdet med radgiveren meget positivt bade hvad angér hvorvidt radgiver har tid, kendskab og
forstaelse. Alle har folt sig trygge ved at tale med radgiver om sin situation. Langt de fleste tilkendegiver, at de har
oplevet at fa andre vinkler pa problemer/udfordringer. 75 pct. havde i hej eller nogen grad oplevet dette. Det er markant
hojere end i 2019, hvor det tilsvarende tal var 60 pct. samtidig med, at der i 2020-tallene er relativt flere, der "I hgj grad”
oplevede at fa andre vinkler pa. 75 pct. af respondenterne har ogsa oplevet i hgj eller nogen grad at fa ny information,
hvilket ogsa er relativt flere end i 2019.

Stort set alle respondenter (97 pct.) har den hejeste vurdering af den samlede tilfredshed, hvilket er pa linje med 2019.
Alle respondenter (100 pct.) tilkendegav, at de i hgj grad vil kontakte Helpline igen og/eller anbefale Helpline til andre.

Samlet set er der tale om endnu sterre tilfredshed end i 2019 og den hojeste grad af tilfredshed nogensinde i de fire ar,
tilfredsheden er blevet malt.

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 ikke mindst de frivillige radgivere selv er
berere af erfaringsbaseret viden om det sjeldne liv — flere af de afgivne kommentarer handler netop om oplevelsen af,
at radgiver har kendskab til henvenders situation. Det kan vare med til at fremme bade tryghed og kendskab.

Den endog ogsa meget heje grad af tilfredshed i 2020 kan maske ogsé henge sammen med, at en stor del af data er
indsamlet pa et tidspunkt hvor samfundet stadig i nogen grad var lukket ned pa grund af corona-situationen. Det kan
have fort til ensomhed isolation, som er blevet positivt pavirket af kontakten med Helpline.

Ogsa dette ars tilfredshedsmaling bekraefter Sjeldne Diagnosers i, at samspillet mellem Ipnnende og frivillige radgivere
sikrer en hgj grad af autencitet og kvalitet i radgivningen. Det kan saledes konkluderes, at Helpline i hej grad opfylder et
ellers umpdt behov hos sjeldne borgere — patienter og parerende -, som meder uforstaenhed og barrierer i bade
sundhedssystemet og det sociale system mv.

Helplines succeskriterium for tilfredshed er, at mindst 75 pct. af henvenderne erklerer sig tilfredse eller meget tilfredse
med besvarelsen af deres henvendelse. Pa baggrund af resultaterne af forste del af undersegelsen vurderes dette
kriterium at veere medt fuldt ud.

4.43. Effekt
Af 2020-forsoget pa effekt-maling fremgér, at de fleste respondenter 3 — 5 maneder efter deres henvendelse har folt
og/eller feler sig bedre rustet til at tackle hverdagen. 60 pct. (15 respondenter) svarer, at dette er tilfeldet, mens 24 pct.
svarer "Hverken eller”. | forhold til 2019 er der tale om et fald i andelen, der foler sig bedre rustet (fra 84 pct. til 60 pct.)
0g en stigning i andelen, der svarer "Hverken eller”. Dette til trods for, at den umiddelbare tilfredshed var storre i 2020
set i forhold til 2019. Et forklaringsbidrag kan maske findes i, at henvendelserne i fjerde arsperiode har vearet tungere og
mere tidskreevende og at der saledes kan have varet tale om mere alvorlige problemstillinger end i forudgaende
arsperioder. Dette understettes af, at radgiverne melder om

e Langere, tungere og mere eksistentielt pregede samtaler under samfunds-nedlukningen

o (get eftersporgsel efter fagligheder, som Helpline ikke har - f.eks. psykologbistand og juridisk radgivning.
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Nar der bliver spurgt til om respondenten har folt sig bedre rustet i modet med det sociale system og/eller
sundhedsveasenet svarer 44 pct. (11 respondenter), at de foler sig bedre rustet i mgdet sundhedssystemet, mens 28
pct. svarer "Hverken eller” — resten svarer "lkke relevant”. Hvis tallene renses for dem, der svarer "lkke relevant”, er det
58 pct., der foler sig bedre rustet i mpdet med sundhedssystemet. | forhold til medet med det sociale system svarer 64
pct., at de har folt sig bedre rustet, mens 32 pct. svarer "Hverken eller”. Hvis tallene renses for dem, der svarer "lkke
relevant”, er det 67 pct., der foler sig bedre rustet i mpdet med det sociale system.

At en forholdsvis sterre andel har folt sig bedre rustet i mgdet med det sociale system set relativt til mpdet med
sundhedssystemet kan bl.a. bunde i, at henvendelserne pa socialomradet er mere konkrete og ydelsesorienterede med
ansegninger, afgerelser og klager.

Tallene for at vaere bedre rustet til mgdet med hhv. sundhedssystemet og det sociale system er vanskelige at
sammenligne med 2019-svarene, da der i dén undersagelse blev afgivet ét falles svar i forhold til at veere bedre rustet i
medet med systemerne.

| forhold til hvorvidt respondenterne efterfolgende har kunnet bruge radgivningen, svarer mere end 80 pct. at det har de
i hoj eller nogen grad kunnet. Og alle pa nar én angiver, at radgivningen i hgj eller nogen grad har levet op til deres
forventninger

Der er saledes en hgjere andel, der vurderer radgivningen som brugbar end den andel, der konkret foler sig bedre rustet
til at klare hverdagen og modet med systemerne. Det kan tyde pa, at der tre - fem maneder efter selve radgivningen har
fundet sted, er et andet udbytte end dét, respondenten konkret kan beskrive i forhold til hverdagsmestring og medet
med systemerne.

Helplines succeskriterium for effekt er, at mindst50pct. af henvenderne oplever at fa styrket én eller flere af

indikatorerne for empowerment. Pa baggrund af resultaterne af anden del af undersegelsen vurderes dette kriterium at
vare modt.
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5. Registreringer og drift

5.1.  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 personhenferbare oplysninger og informationer. Der registreres indenfor fglgende overordnede kategorier:

1. Stamdata
2. Indhold
3. Handtering
4. Resumé

Skema over registreringer i HELPOS pkt. 1 - 3:

Stamdata
Dato Tidsrum Relation Kon pé Alder pa patient Kon pa patient
henvender
Kommune Diagnose Region Medlem af Henvendelsesform Hort om Helpline
(forening) (tIf., e-mail, fra
Facebook, andet)
Indhold

Type af henvendelse (radgivning, mestringsstotte el.
information)

Emne (kontakt til andre, arbejdsmarked/uddannelse, socialt,
sundhed, mistanke om diagnose, sjeldne-netveerk)

Handtering

Antal kontakter Direkte tid Indirekte tid Svaerhedsgrad Inddragne parter Informeret om
(for hver brugt brugt (enkel medium, (ekspert, navigator, (andre foreninger
henvendelse) tung) vejlederkorps, eller radgivninger)

foreningsvejleder,
frivillig radgiver)

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

Der blev i tredje arsperiode udarbejdet behandlingsfortegnelse for omgangen med data i Helpline, incl. bisiddere og
navigatorer, samt for Sjeldne-netvarket. | fierde arsperiode er behandlingsfortegnelserne gennemgaet med radgiverne.
Brugen af sikker mail er segt implementeret, men der er stadig udfordringer knyttet til at sikre, at alle radgivere kan gore
konsekvent brug heraf, nar det er pakraevet.

5.2.  Omfang og kvalitet af registreringerne
Hvis den omfattende registreringsindsats skal kunne anvendes som grundlag for statistik og kvalitetsforbedringer, skal
der til stadighed arbejdes med radgivernes registreringspraksis — det gelder bade i forhold til omfang og kvalitet af
registreringerne:

5.2.1. Omfang
| tredje arsperiode blev etableret en ny procedure, hvor en navngiven radgiver ugentligt gennemgar alle registreringer
mhp at vurdere om de er fyldestgerende. Det har givet flere registreringer. | fierde arsperiode er denne praksis
viderefort, ogsa med godt resultat. | forhold til registrering pa folgende parametre, er der dog kvantitativt set fortsat
plads til forbedringer:
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e Alder og/eller kon pa den, henvendelsen drejer sig om - ved 124 henvendelser (20 pct.) er disse parametre
ikke angivet. Set i forhold til tredje arsperiode er der tale om en relativ forbedring.

e Hvor henvender har hert om Helpline — dette er registreret ved 56 pct. af henvendelserne. Det er pa niveau
med tredje arsperiode.

Det skal dog bemarkes, at en komplet registrering af alle henvendelser ikke er mulig. F.eks. 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. Det skal videre bemarkes, at der ved beregning af relative fordelinger mv. er antaget, at de manglende
registreringer mv. folger samme monster/fordeling som de registrerede. Samme praksis er anvendt i de tre forudgaende
arsperioder.

5.2.2. Kvalitet
Rent kvalitativt arbejder radgiverne ogsé lpbende med bade deres egen og deres fxlles registreringspraksis.

Et eksempel herpd er registrering af medgéaet tid til behandling af en henvendelse. | forbindelse med afrapportering af
tredje arsperiode blev sat fokus pa, at radgiverne typisk ikke har registreret den tid, hvori de har givet konkret sparring
myv. til henvendelser handteret af andre radgivere. Det er der rettet op i fjerde arsperiode, sddan sa den samlede tid der
bruges pa sparring omkring en konkret henvendelse, registreres. Tid, der medgér til mere generel sparring,
opkvalificering, generel erfaringsudveksling og makkerstette, registreres fortsat ikke i relation til de enkelte
henvendelser.

Nar nogle registreringer afviger markant fra forrige arsperiode, kan det bade skyldes &ndret registreringspraksis
(herunder &ndret arbejdsdeling) eller konstaterede andringer i de faktiske forhold. Bl.a. pa folgende omrader er der tale
om markante afvigelser fra forrige arsperiode:

o  Der er registreret markant ferre forskellige sjzldne diagnoser og samtidig markant flere henvendelser, hvor
henvender/den, som henvendelsen drejer sig om, er i udredning for en mistaenkt sjelden diagnose.
Vurderingen blandt radgiverne er, at dette grunder i de faktiske forhold

o Der er registreret et bade absolut og relativt fald i forhold til hvor mange der eftersperger kontakt til andre.
Radgiverne vurderer, at dette ikke ngdvendigvis dekker over de faktiske forhold, da mange eftersperger netop
dette. Ofte bringer radgiverne selv muligheden for kontakt til andre pa bane, fordi det for de fleste kan veere et
vigtigt bidrag til empowerment. Dette understottes af, at der pé trods af et stort fald i antallet af diagnoser, der
er henvendelser omkring, er sket en stigning i antallet af nye diagnosegrupper i Sjeldne-netvaerket. Det tyder
netop pa en stor eftersporgsel efter kontakt til andre. Det kan derfor ikke udelukkes, at der er sket en
(uhensigtsmassig) @ndring i registreringspraksis, jf. afs. 6.1.1.

e Der er registreret en markant stigning i antallet af henvendelser, der tager mere end to timer at besvare —fra
18 til 34 pct. Radgiverne vurderer, at corona-nedlukningen bade har fert til behov for lengere og mere
dybdegaende samtaler. Og at corona-nedlukningen, som har fort til eget brug af hjemmearbejde, ger det muligt
for radgiverne at gennemfore lengere og mere dybdegaende samtaler. Vurderingen er derfor at @ndringen
grunder i faktiske forhold

e Betydningen af Facebook er samlet set faldet i fjerde arsperiode til trods for en gget indsats:

o Facebook som dér, hvor man hgrer om Helpline: Der er tale om et fald fra 15 pct. i
tredje arsperiode til 5 pct. i fierde arsperiode, idet hjemmesiden har faet relativt set storre betydning.
Dette fald understottes imidlertid ikke af de bagved liggende tal for hjemmesiden, hvor andelen af
henvisninger fra Facebook til hiemmesiden generelt er steget med 21 pct. fra tredje til fierde
arsperiode. Ligeledes stiger antallet af hits pa hjemmesidens Helpline-sektion, nar der keres
informationskampagner pa Facebook om Helpline. Der kan derfor ikke pa det foreliggende grundlag
konkluderes pa denne udvikling og indsatsen fortsattes som hidtil
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o Henvendelser startet op via Facebook: her er et fald fra otte pct. i tredje arsperiode til to pct. i fjerde
arsperiode. Her er der tale om en praksisandring, som afspejles i registreringerne. Saledes har der
tidligere vaeret praksis for, at en radgiver pa Facebook gik i privat dialog med henvender. Den nye
praksis betyder, at webredakteren viser henvender videre til at rette (fornyet) henvendelse til Helpline
via mail eller telefon. Derfor registreres disse henvendelser ikke leengere som opstartet pa Facebook.
Dette giver anledning til at overveje den nye praksis, jf. afs. 6.1.2.

5.3. Den samlede drift
Driften af Helpline er natuligt udfordret af, at der er et lille radgiverteam i et lille sekretariat som skal daekke hele
abningstiden. P& grund af engagerede og omstillingsparate radgivere og sekretariatsansatte har Helpline stort set varet
bemandet af to personer i hele Helplines abningstid. Ved akut pres pa Helpline eller ifm radgiveres fraveer, treeder andre
ansatte i Sjeldne Diagnosers sekretariat til og modtager henvendelser til senere besvarelse af radgiverne.

Den delvise samfunds-nedlukning i dele af arsperioden har betydet, at savel frivillige som lpnnede radgivere har radgivet
hjemmefra. Dette har bl.a. kravet en ny og mere fleksibel telefonlgsning hvor ogsé de frivillige rddgivere kan koble sig
direkte pa Helplines telefonsystem og besvare henvendelser. Lesningerne indbefatter ogsa faste rutiner for kontakt og
meder radgiverne imellem, incl. den makkerstgtte, som i alle arene har veret et berende element i grundlaget for
radgivningen.

Ledelsens samlede vurdering er, at driften forlgber tilfredsstillende.
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6. Lering - indsatsomrader

Pa baggrund af ovennavnte registreringer og overvejelser, tegner der sig en raekke indsatsomrader omkring drift og
organisation af Helpline. Indholdet af henvendelserne tegner ogsé nogle indsatsomrader af mere politisk og overordnet
organisatorisk tilsnit.

6.1. Registrering og Helplines og organisering
| dette afsnit samles op pa indsatsomraderne, for femte arsperiode.

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

Radgivernes handtering af data pa baggrund af persondatapolitikken med tilhgrende slettepolitik og overholdelse af
procedurer beskrevet i behandlingsfortegnelser, er ogsa et indsatsomrade i femte arsperiode. Det far hej prioritet at
sikre, at alle radgivere konsekvent kan bruge sikker mail, nar det er pakraevet.

Omkring registrering af henvendelser, hvor kontakt til andre spiller en rolle, sattes fokus pa at huske at registrere, nar
kontakt til andre har varet et emne i samtalen/e-mailudvekslingen mellem henvender og radgiver, hvis henvenderer
interesseret i dette — ogséa selvom det matte veare radgiver, der har bragt det pa bane.

6.1.2. Helplines organisering
Der tegner sig en raekke indsatsomrader i femte arsperiode i relation til Helplines organisering:

Facebook. | forbindelse med udarbejdelse af rapport for fierde arsperiode har det vist sig, at en &ndret arbejdsdeling
mellem radgivere og webredakter har fort til en potentielt uhensigtsmassig praksis omkring henvendelser til Helpline,
der indkommer gennem Sjaldne Diagnosers postkasse pa Facebook. For at undga, at nogle henvendelser gar tabt,
&ndres proceduren, sa det er radgivere, der besvarer henvendelser til postkassen pa Facebook, mens webredaktor
fortsat tager sig af henvendelser, der rettes via kommentarspor — disse vises fortsat videre til fornyet henvendelse til
Helpline via mail eller telefon.

Henvendere uden diagnose samt Sjzldne-netvaerket. Rapporten har ogsa vist en stor stigning i antallet af henvendelser,
hvor henvender/den, som henvendelsen drejer sig om, er i udredning for en mistenkt sjelden diagnose. Oplevelsen
blandt radgiverne er, at disse borgere har et stort behov for en forankring, hvor de kan komme i kontakt med andre i
samme situation. | femte arsperiode afspges derfor hvorvidt der kan laves et tilbud til disse borgere i regi af Sjeldne-
netveerket. Omkring Sjeldne-netvaerket er der fortsat en reekke administrative udfordringer i samspillet mellem Helpline
og Sjeldne-netvaerket som pa sigt, f.eks. nar/hvis Helpline forankres efter projektperiodens udleb, ber lpses, jf. ogsa afs.
6.2.

Ikke-sjalden sygdom. Radgiverne oplever et behov for en mere falles praksis omkring at besvare henvendelser fra
henvendere med en ikke-sjelden sygdom. Dette geres til genstand for diskussion og beskrivelse i radgiverteamet.

De frivillige radgivere. | fierde arsperiode har de frivillige radgivere besvaret en storre 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. | femte arsperiode vil det vaere et indsatsomrade at rekruttere endnu en frivillig radgiver med
relevant professionel og erfaringsbaseret baggrund med henblik pé at ege bade kapacitet og kompetencer i
radgiverteamet.
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Frivillige sjeeldne-bisiddere. Bisidderne er et meget vigtigt instrument for Helpline. En gget efterspergsel efter bisiddere
(pé trods af corona-situationen) i fjerde arsperiode, er med til at satte fokus pa behovet for at konsolidere og evt. udvide
korpset i femte arsperiode. Der er ogsa behov for at se pa modellen for bisidderrollen, idet der ofte er brug for "mere”
end en bisidder i de konkrete forlgb.

Frivillige sjeeldne-navigatorer. Ogséa navigatorerne er et meget vigtigt instrument for Helpline. Der har ikke veret oget
eftersporgsel efter navigatorerne i fierde arsperiode, men det er afgerende vigtigt hele tiden at vedligeholde
navigatorernes kompetencer og korpsets sterrelse. | femte arsperiode sattes bl.a. fokus pa samspillet mellem bisiddere
0g navigatorer.

Dokumentations-, informations- og oplysningsindsatsen omkring Helpline fortettes ad samme linjer som i fjerde
arsperiode. Det afspges, om der er behov for en forsterket indsats rette til Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger om
hvad Helpline tilbyder.

Selvevaluering. Som navnt i afs. 2.1 om organisationsmodel, har RadgivningsDanmark i 2019 foretaget akkreditering af
Helpline efter RadgivningsDanmarks kvalitetsmodel. | 2020 er foretaget selvevaluering med tilfredsstillende resultat. |
naste arsperiode foretages ogsa selvevaluering.

6.2. Politiske og organisatoriske indsatsomrader
Gennem Helplines videns opsamling og erfaringer identificeres indsatsomrader, som Sjeldne Diagnoser skal prioritere. |
forhold til den kommende arsperiode handler det bl.a. om:

Ehlers Danlos patientforlpb. Siden Helplines start har der vaeret en massiv overreprasentation af Ehlers Danlos-patienter
blandt henvenderne til Helpline. Med udgangspunkt i denne erfaring har Sjeldne Diagnoser i 2017 og 2018 haft en
reekke kontakter til Center for Sjeldne Sygdomme og Dansk Reumatologisk selskab. Sidstnevnte meldte medio 2019, at
selskabet patenker at udarbejde en national behandlingsvejledning (NBV) for EDS i reumatologisk regi. Primo femte
arsperiode afholdes mede mellem de behandlende leger, EDS-foreningen og Sjaldne Diagnoser/Helpline, bl.a. med
henblik pa at gore status pa arbejdet. | femte arsperiode arbejder Sjeldne Diagnoser for at gore
EDS/bindevavssygdomme til et emne i forbindelse med Sundhedsstyrelsens udarbejdelse af generisk forlgbsprogram
for sjeldne sygdomme. Vi arbejder ogsa for en bedre og mere ensartet fremstilling af EDS pa sundhed.dk i hhv.
Patienthadndbogen og Legehandbogen.

Adgang til greensekrydsende sundhedsydelser, herunder second opinion og behandling i udlandet. Dette har tidligere
vaeret et indsatsomrade, men der har ikke varet henvendelser herom i fjerde arsperiode.

Sjeeldne patienters adgang til specifikke behandlingsmiljper 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 sjeldne sygdomme, hvor netop sammenhang og klarhed i forhold til de
sjeeldne patienters placering i specialeplanen har vaeret et centralt emne. Der folges op pa dette i femte arsperiode, bl.a. i
forbindelse med opfalgning pa Sundhedsstyrelsens nationale strategi for sjeldne sygdomme, herunder udarbejdelse af
forlpbsprogram for sjeldne sygdomme

Henvendelser vedr. problemer med kommunale bevillinger af merudgifter relateret til dizetpreeparater til bl.a.
stofskiftepatienter har skaerpet Sjeldne Diagnosers opmarksomhed omkring dette. Der har dog ikke vaeret henvendelser

om denne problemstilling i fierde arsperiode.

| de seneste kalenderar har Helpline ultimo aret oplevet flere henvendelser fra patienter berettiget til vederlagsfri
fysioterapi, som ikke kan fa adgang til denne grundet "opbrugte kvoter” hos behandlende fysioterapeut. Dette var ogsa
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tilfeldet i fjerde arsperiode, hvor henvendere om dette blev radgivet til at anmode om skriftligt afslag med henblik pa at
klage.

Sjeeldne-patientuddannelse. P& baggrund af en rakke forskelligartede henvendelser stér det klart, at der er brug for
malrettet patientuddannelse for sjeldne patienter og parerende med et empowermentskabende sigte, herunder til unge
patienter. Helpline viser 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. | samarbejde med Komitéen for
Sundhedsoplysning har Sjeldne Diagnoser i tredje arsperiode udviklet et projekt om virtuel sjeldne-patientuddannelse,
som ikke har nydt tilstrekkelig fremme i fierde arsperiode. Som et forste skridt til et samlet tilbud arbejder Sjeldne
Diagnoser for, med udgangspunkt i Helpline, at kunne udbyde webinarer til sjeeldne borgere samt for at styrke
medlemsforeningernes empowerment-skabende arbejde.

Forankring af Helpline. Der er igangsat en projektevaluering af Helpline i 2020 med opstart oktober 2020 og afslutning
december 2020/januar 2021. Evalueringen udferes i et samarbejde mellem Sjaldne Diagnoser og Marselisborg
Consulting. Evalueringsrapporten forventes at kunne danne baggrund for Sjeldne Diagnosers bestrabelser pa at
viderefere Helpline med tilhgrende tilbud efter udlgb af de nuvaerende bevillinger, dvs. fra og med 2022.
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