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INDLEDNING

I denne kortlegning undersgges det, hvordan fagomrddet sjeldne handicap er organiseret i Danmark, Norge
og Sverige med sarligt fokus pa det sociale omrdde. Derudover vil kortlegningen tegne et billede af, hvilke
tilbud der eksisterer i Danmark for borgere med sj®ldne handicap.

FORMALET MED KORTLAGNINGEN

Kortlegningen har to formal. Det ene formal er at beskrive organiseringen af omradet for sjeldne handicap
i Danmark, Norge og Sverige for at skabe et billede af de forskelle og ligheder, der er mellem de tre lande pd
omradet for sjeeldne handicap. Med organisering forstas, hvilke rammer der er for omrddet, hvilke aktgrer der
varetager opgaver pa omradet, og hvilke opgaver de varetager. Mdlet med at kortlegge dette er at stimulere
til nye indsigteriforhold til muligheder i maden, hvorpd omradet for sjeldne handicap kan organiseres. De
tre skandinaviske lande har sammenlignelige velfaerdssystemer, der er kendetegnet ved en stor offentlig
sektor, hvor alle borgere har adgang til samme universelle kerneydelser. De tre landes sammenlignelige
velferdssystemer ggr, at der er perspektiver i at stille de tre landes modeller op mod hinanden for at se, hvor
landene kan lade sig inspirere af hinanden. Samtidig er der perspektiver i et nordisk samarbejde omkring
borgere med sjeldne handicap, idet sjeeldne handicap typisk er sd sjeldne, at der ikke er mulighed for at
udvikle, opbygge og vedligeholde den ngdvendige specialviden og erfaring mere end fd steder i lande pa
stgrrelse med de skandinaviske.

Det andet formdl med kortlgningen er, at Socialstyrelsen opndr et bedre indblik i, hvilke tilbud der eksisterer
iDanmark for borgere med sjeldne handicap, og hvilke indsatser de tilbydes. Det vil derfor blive undersggt,
hvilke tilbud i Danmark der er specialiseret i forhold til at varetage de 800 forskellige sjeldne sygdomme,

der er kendskab til i Danmark, og hvilke opgaver disse tilbud i dag varetager for borgere med sjeldne
handicap. Gruppen af borgere med sjeldne handicap er en madlgruppe, som Socialstyrelsen i Danmark, via den
nationale koordinationsstruktur, har faet til opgave at monitorere for pa sigt at skabe et nationalt overblik
over det mest specialiserede socialomrdde og forhindre uhensigtsmaessig afspecialisering. Det har inden
forrammerne af denne kortlaegning imidlertid ikke vaeret muligt at lave en fyldestg@rende kortlegning af
samtlige tilbud i Danmark, der leverer indsatser til borgere med sjeldne handicap. Kortlegningen vil derfor
tegne konturerne af, hvilke typer af tilbud der tilbydes borgere med sjeldne handicap. Der vil her blive taget
udgangspunkt i VISO’s leverandgrnetvark, der leverer radgivning og vejledning inden for det specialiserede
sociale omrdde.

SJALDNE HANDICAP - MANGEARTEDE OG KOMPLEKSE

Etvidensnotat om borgere med sjeldne handicap udgivet af Socialstyrelsen i 2014* peger pd, at en fzlles
udfordring for mange borgere med sjeldne handicap er, at funktionsnedsattelserne ofte er mangeartede
og komplekse og derfor krever tvaerfaglig og tvaersektoriel koordinering pa tvars af tilbud og fagpersoner.
Derfor vil kortlagningen ogsd give eksempler pd, hvordan nogle tilbud varetager koordinationsopgaven

1 Socialstyrelsen (2014). Mennesker med Sjeldne Handicap. Indsatser, der virker.
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i Danmark. Kortlegningen omhandler imidlertid ikke, hvordan samarbejde og koordination mellem de
forskellige tilbud og kommuner og regioner finder sted generelt, da koordinationen kan tage sig meget
forskelligt ud lokalt.

AFGRANSNING

Borgere med sjeldne handicap modtager blandt andet indsatser pa det sociale omrdde, sundhedsomrddet,
specialundervisningsomrddet og beskaftigelsesomrddet. Fokus i denne kortlaegning er pd det sociale omrade.
Sundhedsomradet er imidlertid centralt, idet en stor del af de borgere, der lever med et sjeldent handicap, har
brug for livslang behandling og opfglgning fra sundhedsvasenet. Derfor vil tilbud pa sundhedsomradet blive
beskrevet, hvor det er relevant.

En spgrgeskemaundersggelse foretaget af den danske patientforening Sjeldne Diagnoser viser, at borgerne
anvender patientforeningerne til at hjelpe borgere med sj®ldne diagnoser til at mgde andre i samme
situation, lere hvordan man lever med sygdommen, lere at handtere samspillet med det sociale system

og lere om sociale rettigheder? Patientforeningerne spiller sdledes en vigtig rolle for borgere med sjeldne
handicap. Fokus i denne kortlegning er imidlertid ikke pd patientforeningerne, men pd, hvordan omraderne
erorganiseret af stat, regioner og kommuner i de tre lande.

Omradet for sjeeldne handicap er organiseret forskelligt i de tre lande, men formadlet med kortlegningen er
ikke at undersgge de gkonomiske omkostninger og effekter af de forskellige mader at organisere omradet for
sjeldne handicap pa.

SJ/ELDNE HANDICAP - DEFINITION?

Indgangen til kortlegningen er ”sjeldne handicap” | Danmark dekker begrebet sjeldne handicap

over alle former for nedsat funktionsevne, der typisk skyldes medfgdte, ofte arvelige, komplekse og
alvorlige sygdomme, som er konstateret hos faerre end 1.000 personer i Danmark. Det sjeldne handicap
kan manifestere sig med forskellige typer funktionsnedsattelser og dermed mange former for nedsat
funktionsevne. Der kraeves s&rlig viden og sagkundskab og ofte en tvaerfaglig og koordineret indsats i form
af diagnostik, behandling, opfglgning og kontrol i sundhedsvasenet og en tilsvarende koordineret indsats i
socialsektoren for at varetage de behov, personer med sjezldne handicap hars

Funktionsnedsattelserne hos personer med sj®ldne handicap kommer forskelligt til udtryk. En
spgrgeskemaundersggelse foretaget af patientforeningen Sjeldne Diagnoser blandt deres medlemmer, viste,
at31% af bgrnene med sjeldne diagnoser i undersggelsen havde hele funktionsevnen i behold, 47 % havde

2 Sjeldne Diagnoser (2015). Stgtte og rddgivning i hverdagen.

3 Ifglge National strategi for sjeeldne sygdomme dakker de forskellige begreber “sjeldne diagnoser”, "sj@ldne handicap” og "sjeldne
sygdomme” over den samme begrebsmassige og definitoriske afgraensning, men begreberne afspejler en forskelighed i kultur og
tilgang i de respektive sektorer. Pa sundhedsomradet anvendes betegnelsen sjeldne sygdomme, mens betegnelsen sjeldne handicap
er mere udbredt pd det sociale omrdde. Da denne kortle@gning omhandler det sociale omrdde anvendes hovedsageligt betegnelsen
sjeldne handicap frem for sjeldne sygdomme eller sjeldne diagnoser. | afsnit, der omhandler sundhedsfaglige aspekter, anvendes
betegnelserne sygdomme eller diagnoser. | Sverige og Norge anvendes betegnelsen sjeldne diagnoser, og derfor anvendes denne
betegnelse ogsa i afsnittene om disse lande. Omrddet benavnes dog "omrddet for sjeldne handicap”ialle tre lande.

4 Socialstyrelsen (2014). Mennesker med Sjeldne Handicap. Indsatser, der virker.
5 Sundhedsstyrelsen (2014). National strategi for sjeeldne sygdomme.
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let nedsat funktionsevne, mens 22 % havde sterkt nedsat funktionsevne. De tilsvarende tal for de voksne
medlemmer var henholdsvis 28 %, 44 % 0g 28 %.° Borgere med sjeldne handicap udggr sdledes en meget
forskelligartet gruppe - ikke kun med forskellige funktionsnedsattelser, men ogsd med forskelle i graden
af funktionsevne. Samtidig er der ikke ngdvendigvis nogen sammenhang mellem graden af funktionsevne
og bargernes behov. Borgerne har behov for forskellige former for sociale indsatser med varierende
specialiseringsgrad.

METODE

Kortlegningen er gennemfgrt som en interviewundersggelse, hvor centralt placerede personer pd omrddet
forsjeldne handicapide tre lande er blevet interviewet. Da kortlagningen i Danmark ikke bare har til formal
at beskrive organiseringen af omradet, men ogsa de tilbud, der er til borgere med sjeldne handicap, er der
endvidere foretaget interview med repraesentanter for tilbud i Danmark, der leverer sociale ydelser til borgere
med sjeldne handicap. Derudover er der lavet desk research af rapporter, pjecer, beskrivelser mv. af de
udvalgte tilbud og af omrddet for sjeldne handicap i de tre lande.

Der harvaeret nedsat en fglgegruppe bestdende af Anne Andersen fra VISO i Socialstyrelsen, Birthe Holm
fra patientforeningen Sjeldne Diagnoser, Leif Olsen fra forskningsinstituttet KORA og Rigmor Lond fra
Kommunernes Landsforening. Fglgegruppen er kommet med faglige input og kommentarer til kortlegningen.

RAPPORTENS OPBYGNING

Rapporten er bygget op med et afsnit om organiseringen i hvert af de tre lande. Hvert af disse afsnit indledes
med en beskrivelse af, hvem der er blevet interviewet i de pdgaldende lande. Afsnittene om organiseringen

i de tre lande beskriver, hvilke opgaver de forskellige niveauer Igser for borgere med sjeldne handicap.

De tre afsnit om organisering er sdledes opbygget efter samme struktur, sd landenes organisering kan
sammenlignes.

Afsnittet om Danmark er mere uddybende og indeholder en beskrivelse af tilbud i Danmark med hgjt
specialiserede indsatser til borgere med sjzldne handicap samt tre eksempler pd, hvordan en tvaerfaglig
indsats til borgere med sjeldne handicap kan se ud.

Som bilag er vedlagt tre figurer, der illustrerer, hvordan omradet for sj®ldne handicap er organiseret i de tre
lande.

6 Sjeldne Diagnoser (2015). Stgtte og rddgivning i hverdagen.
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BBl ORGANISERING AF OMRADET FOR
MIN S)£LDNE HANDICAP | NORGE

| Norge har Helse- og omsorgsdepartementet det overordnede ansvar for sundhedslovgivning og
sundhedspolitik samt dele af sociallovgivningen og socialpolitikken. Kommunerne har ansvaret for at
organisere og udforme rehabilitering og habilitering, der kan vaere bade af social og sundhedsmeassig
karakter”De mere specialiserede indsatser pd sundhedsomrddet tilbydes af Norges fire sundhedsregioner.

METODE

For at fd etindblik i organiseringen af omrddet for sjeldne handicap i Norge er lederen af Nasjonal
kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser blevet interviewet, ligesom tre repraesentanter for

Avdeling Rehabilitering og sjeldne tilstander i Helsedirektoratet blev det. Desuden blev tre ansatte

pa kompetencecentret Frambu senter for sjeldne diagnoser (Frambu) interviewet. Frambu er et
kompetencecenter for gruppen af sjeldne sygdomme, der medfgrer udviklingsha&mning, og er det eneste af
de norske kompetencecentre pd omrddet for sjeldne handicap, der ikke er placeret pd et hospital.

KOMMUNAL ORGANISERING PA OMRADET FOR SJALDNE HANDICAP

Norges 428 kommuner har sammen med sundhedsregionerne et delt ansvar for at sgrge for sociale tilbud

og sundhedstilbud. Kommunerne skal tilbyde social og sundhedsmaessig rehabilitering og habilitering til

alle patient- og borgergrupper, og dermed ogsd til borgere med sjeldne diagnoser, i overensstemmelse

med den enkeltes behov. De kommunale tjenester bestar af forskellige former for ydelser og tilbud sdsom
hjemmesygepleje, fysioterapi, botilbud, hjelpemidler og personlig assistance. Tilbuddene kan bade vaere af
social og sundhedsmassig karakter. Kommunerne kan selv bestemme, hvordan de organiserer indsatserne,
og om de organiserer dem pd egen hdnd ellerindgdr aftale med andre offentlige eller private aktgrer. Borgere
med sjeldne diagnoser kan dog ogsa have behov for mere specialiserede sundhedsydelser.

REGIONAL ORGANISERING PA OMRADET FOR SJ/ALDNE HANDICAP

Norges fire sundhedsregioner® har ansvaret for de dele af den sociale og sundhedsmassige rehabilitering

og habilitering, som kommunerne ikke har ansvaret for. Ansvarsfordelingen mellem sundhedsregionerne og
kommunerne er blandt andet knyttet til graden af specialisering af ydelserne, sdledes at sundhedsregionerne
eransvarlige for de mere specialiserede sundhedsydelser. Sundhedsregionernes virksomhed omfatter blandt

7 I Norge og Sverige anvendes begreberne "rehabilitering” og “habilitering” | Danmark anvendes “rehabilitering” Habilitering adskiller
sig frarehabilitering ved at vaere stgtte og behandling, der gives til borgere, for at de kan bibeholde eller udvikle deres kunnen, mens
rehabilitering er stgtte og behandling, der gives til borgerne, for at de kan genskabe deres kunnen. Mdlgruppen for habilitering er
pd den vis primart borgere med medfgdte funktionsnedsattelser eller funktionsnedsattelser, som er opstdetien tidlig alder, mens
malgruppen for rehabilitering er borgere, der har mistet deres funktionsevne.

8 Regionale helseforetak.
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andet sygehuse og privatpraktiserende specialister. Der eksisterer ingen centre for sjeldne sygdomme pa
sygehusene, men i stedet varetager specialiserede afdelinger og tjenester behandlingen af borgere med
sjeldne diagnoser.

Mange borgere med sjeldne diagnoser modtager ydelser fra habiliteringstjenester pa sygehusene, der

skal sikre specialiseret behandling, tverfaglig udredning, diagnosticering og traening til personer med
medfgdt eller tidlig erhvervet funktionsnedsattelse. Der eksisterer bdde en habiliteringstjeneste for bgrn
og unge og en for voksne. Malgruppen for habiliteringstjenesterne er borgere med medfgdte eller tidligt
erhvervede funktionsnedsattelser af kompliceret og/eller sammensat karakter. Borgerne kan have flere
diagnoser eller funktionsnedsattelser, og mange borgere med sjeldne diagnoser modtager ydelser fra
habiliteringstjenesterne. Habiliteringstjenesterne samarbejder med kompetencecentre, som er organiseret i
den nationale kompetencetjeneste for sjeldne diagnoser, jevnfgr nedenfor.

Ansvarsfordelingen mellem kommuner og sundhedsregioner, og samarbejdet imellem dem, er reguleret ved
lov.

STATSLIG ORGANISERING PA OMRADET FOR SJALDNE HANDICAP

Helse- og omsorgsdepartementet har det overordnede ansvar for sundhedslovgivning- og politik samt dele
af sociallovgivningen og socialpolitikken. Under Helse- og omsorgsdepartementet ligger Helsedirektoratet,
dereret myndighedsorgan, der blandt andet har ansvar for at gennemfgre evalueringer af Norges nationale
kompetencetjenester og radgive Helse- og omsorgsdepartementet om etablering og nedlaeggelse af
nationale kompetencetjenester. Der eksistererialt 50 nationale kompetencetjenester, der skal sikre national
videnopbygning og videndeling inden for et afgraenset fagomrade og bidrage til vejledning til fagpersoner,
borgere og deres pdrgrende. Kompetencetjenesterne omfatter bade sundhedsomrddet og det sociale
omrade. Flere af kompetencetjenesterne, blandt andet Nasjonal kompetansetjeneste for habilitering av barn
med spise og ernaringsvansker, Nasjonal kompetetansetjeneste for medfgdte stoffskiftesykdommer og

Nasjonal kompetetansetjeneste for dgvblinde, besidder kompetencer inden for specifikke sjzldne diagnoser.

Disse kompetencetjenester er dog ikke mdlrettet borgere med sjeldne diagnoser, som den nationale
kompetencetjeneste for sjeldne diagnoser er det, men varetager opgaver for en bredere gruppe.

Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD)

En af de 5o nationale kompetencetjenester er NKSD. NKSD skal bidrage til, at personer med udvalgte sjeldne
diagnoser modtager et helhedsorienteret ogindividuelt tilpasset tilbud gennem blandt andet formidling

af viden om sjeldne diagnoser. NKSD’s malgruppe er personer med komplekse sjeldne diagnoser. Personer
med sjeldne diagnoser, hvis behov kan varetages af den almindelige kommunale tjeneste, indgdr ikke i
malgruppen.

NKSD kan ikke beskrives entydigt som hverken social- eller sundhedsfaglig. NKSD skal tilbyde tjenester

til borgere med sjeldne diagnoser, som ikke tilbydes af hverken sundhedsregioner eller kommuner og
styrke kvaliteten af sundhedsregioners og kommuners tjenester ved at formidle diagnosespecifik viden til
fagpersoner.

Socialstyrelsen - Viden til gavn

9



NKSD blev etableret i 2013 med godkendelse af Helse- og omsorgsdepartementet og rapporterer drligt
hertil. Kompetencetjenesten er underopdelt i ni kompetencecentre med en styrende fellesenhed. De ni
kompetencecentreer:

Frambu center for sj®ldne diagnoser

Nationalt kompetencecenter for neuroudviklingsforstyrrelser og hypersomni

Nationalt kompetencecenter for oral sundhed hos borgere med sjeldne medicinske tilstande
Nationalt kompetencecenter for porfyrisygdomme

Nationalt kompetencecenter for sjeldne epilepsirelaterede diagnoser

Neuromuskulaert kompetencecenter

Norsk center for cystisk fibrose

Center for sjeldne diagnoser

TRS kompetencecenter for sj®ldne diagnoser?

Otte af de ni kompetencecentre er tilknyttet et sygehus i sundhedsregionerne, mens Frambu er en privat
institution. Flere af kompetencecentrene liggeri tilknytning til behandlingssteder og samarbejder med disse.

De ni centre udggr kernevirksomheden i NKSD. Hvert center har ansvar for specifikke diagnoser eller
specifikke diagnosegrupper, sdledes at der, for hver sjelden diagnose, hgrer ét center, der er specialiseret
idenne diagnose eller diagnosegruppe. Borgernes diagnose er dermed indgangen til tjenesten og
kompetencecentrene. Man kan som borger og fagperson kontakte NKSD eller et af de ni centre uden
henvisning. Med NKSD er der etableret en indgang for borgere med sjeldne diagnoser med én adresse, ét
telefonnummer og én hjemmeside, hvor man kan fd information og henvende sig. Fra NKSD’s fzllesenhed kan
man blive henvist til et af de ni centre.

NKSD er som alle kompetencetjenester i Norge finansieret gennem gremearkede midler i statsbudgettet, og
det samlede budget er pa omkring 200 norske millioner arligt. Der sidder fire-fem personer i NKSD’s centrale
fellesenhed, der ligger pd Oslo Universitetssygehus.

Opgaver der varetages af NKSD

De ni centre i NKSD har hver sin ledelse, men med etableringen af NKSD arbejder de efter den samme forskrift
og ersamletién organisation med én fzlles ledelse. De har dog forskellige faglige profiler, leverer forskellige
ydelser og er forskellige i struktur. Nogle centre har til dels en sundhedsfaglig funktion, mens andre centre,
blandt andet Frambu, i hgjere grad har en socialfaglig funktion. NKSD er en kompetencetjeneste, og dens
opgaver og funktioner adskiller sig fra behandlingstjenester i Norge. Centrene i kompetencetjenesterne skal
ikke udgve sundhedspleje, behandling eller lignende, og kliniske redskaber skal kun anvendes i det omfang, de
er med til at styrke kompetencerne pd centrene.

NKSD varetager fglgende opgaver:
® Videnopbygning og formidling af viden. Gennem det daglige arbejde i de enkelte kompetencecentre og

i fzllesenheden opbygges kompetence. Kompetencecentrene formidler viden gennem undervisning
samt afholdelse af konferencer og kurser.

9 Kompetencecentrene Frambu, Center for sjeldne diagnoser og TRS kompetencecenter for sjeldne diagnoser har, ligesom de gvrige
centre, ansvaret for en afgraenset gruppe af diagnoser.
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® QOvervdgning og formidling af behandlingsresultater. Der er udarbejdet behandlingsprotokoller og
retningslinjer for udredning og opf@lgning for flere af de sjeldne diagnoser. NKSD formidler dette til
fagpersonerisundhedsregioner og kommuner, ligesom der kan sendes individuelle rapporter til de
lokale myndigheder, efter en borger har vaeret pd et ophold pa et af centrene.

Deltagelse i forskning og forskningsnetveerk. Bade internti centrene og pd tveers af dem gennemfgres
forsknings- og udviklingsprojekter.

Bidrag til relevant undervisning. Centrene afholder kurser for bade fagpersoner og borgere med sjeldne
diagnoser samt deres pargrende, hvor deltagerne kan blive undervist i diagnoser, mgde andre i samme
situation og danne netvark. Centrene bidrager ogsd til undervisning pa forskningsinstitutioner.

Understagttelse af vejledning og videndeling til sundhedsvaesenet, andre tjenesteydere og

borgere. Vejledning kan veare klinisk vejledning til sundhedspersonale i, hvordan borgere med

en sjelden diagnose kan behandles lokalt, vejledning i hensyn, der kan tages i bgrnehave eller
uddannelsesinstitutioner og hjelp til mestring i at leve med en sjelden diagnose. Kompetencecentrene
har en udgdende funktion, hvor de besgger de lokale institutioner og tilbud i de tilfzlde, hvor der er
behov for mere indgdende vejledning. Ved vejledning, videndeling og undervisning ggr centrene i hgj
grad brug af e-learning, videokonferencer og lignende.

® |verksettelse af tiltag til at sikre borgerne ligevaerdig adgang til kompetencetjenesten. Et af NKSD’s
igangverende opgaver er at kortlegge kompetenceomrdderne pd centrene, hvilket skal danne
grundlaget for udarbejdelsen af inklusionskriterier for, hvilke diagnosegrupper der har behov for
et tilbud, hvilket center tilbuddet skal gives pa og hvilke grupper det vurderes fdr varetaget deres
behov gennem kommunernes og sundhedsregionernes tilbud, og som derfor ikke har behov for et
kompetencecenter.

® Bidragtilimplementering af nationale retningslinjer og videnbaseret praksis. Der er igangsat et arbejde
med at etablere et nationalt register for sjzldne diagnoser.

s Arlig rapportering til Helse- og omsorgsdepartementet. Kompetencecentrene rapporterer &rligt til
ledelsen i NKSD om deres aktiviteterirelation til NKSD’s opgaver. Centrene dokumenterer blandt andet,
hvilke netvark og samarbejder de indgar i, hvilke forskningsprojekter de medvirker til, samt hvilke typer
radgivning og vejledning de tilbyder. Rapporteringerne indeholder ogsa registreringer af antallet af
borgere, der modtager ydelser hos centrene, og hvad der karakteriserer borgerne. Rapporteringerne
samlesien drsrapport, der sendes til godkendelse hos en faglig referencegruppe og Helsedirektoratet
under Helse- og omsorgsdepartementet.

® ftablering af faglige referencegrupper. NKSD har en faglig referencegruppe, som godkender NKSD’s
arsrapporter.

Centrene arbejder alle tvaergdende og har oftest ansat grupper af personale med meget forskellig
erhvervsmeassig baggrund, der ggr det muligt at tilbyde forskellige og malrettede ydelser til borgere med
sjeldne diagnoser.

NKSD samarbejder med fagpersonerisundhedsregioner og kommuner. Samarbejdet kan bade vaere
formaliseret og mere ad hoc gennem individuelle kontakter. Laeger, fysioterapeuter, socialrddgivere eller
andet personale i kommuner og sundhedsregioner kan, nar de mgder en borger med en sjelden diagnose,
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tage kontakt til det relevante kompetencecenter for at fa viden om diagnosen og de behov, der er knyttet
hertil. NKSD har ingen myndighed pa omrddet for sjeldne handicap.

Baggrunden for, at Helse- og omsorgsdepartementet etablerede NKSD var, og er fortsat, et gnske om at opna
hgjere kvalitet af tilbuddene pd omradet for sj®ldne handicap; blandt andet gennem en mere central styring
af de eksisterende centre, et styrket samarbejde centrene imellem, varetagelse af diagnoser, som ikke tidligere
havde et tilbud, en mere effektiv ressourceudnyttelse og en stgrre synligggrelse af omradet for sj@ldne
handicap. Forud for etableringen af NKSD var det tilfeldigt, hvilke sjeeldne diagnoser der eksisterede tilbud
til, og det var uklart, hvor man skulle henvende sig med en sj®lden diagnose, da der ikke eksisterede en fzlles
indgang. Samtidig har mange borgere med sjeldne diagnoser behov for ydelser fra flere kompetencecentre,
og dervar derfor et gnske om et styrket samarbejde mellem centrene og en starkere styring. Herigennem
forventes det, at centrene samlet vil kunne effektivisere sine ydelser uden tab af kvalitet. Der er endnu ikke
foretaget en evaluering af, hvilken betydning samlingen af kompetencecentrene under NKSD har haft for
kvalitet og ressourceudnyttelse, da NKSD endnu er nyt og under udvikling.

TILBUD TIL BORGERE MED SJALDNE DIAGNOSER

I Norge ligger de ni kompetencecentre, der har ansvaret for varetagelsen af ydelser til borgere med sj®ldne
diagnoser, under NKSD, som beskrevet ovenfor. Frambu fremhaves her, da det er det stgrste af de ni centre
ogihgjgrad varetager opgaver pa det sociale omrdde. Frambu er et nationalt rehabiliteringscenter for
omkring 120 forskellige sjzldne diagnoser og varetager som de gvrige centre i NKSD opgaver inden for NKSD’s
opdrag. En af Frambus mest omfattende opgaver er afholdelse af kurser for borgere med sjeldne diagnoser
og kurser for fagpersoner, der arbejder med sj®ldne diagnoser. Kurserne tilretteleegges med udgangspunkt
i en diagnose eller diagnosegruppe. Kurserne kan vare en til fem dage og deltagerne bor pa Frambu under
kurserne og far tilbud om forel@sninger, gruppesamtaler, konsultationer, pedagogiske tilbud og andre
felles aktiviteter. Der er ogsda mulighed for at mgde andre i samme situation. Der er bade kurser for bgrn og
deres pargrende og for voksne. Deltagelse i kurserne er gratis for borgere, mens fagpersoner skal betale for
overnatning, kost og materialer pd nogle kurser. Kurserne planlezgges i nert samarbejde med eventuelle
patientorganisationer for den aktuelle diagnose. De gvrige centre i NKSD har ogsd mulighed for at benytte
Frambus faciliteter til afholdelse af kurser.

I sundhedsregioner og kommuner eksisterer ogsa tilbud, sdsom rehabiliterings- og habiliteringscentre
og botilbud, der varetager opgaver for borgere med sj®ldne diagnoser, men de besidder ikke den samme
specialiserede kompetence som de ni kompetencecentre.

OPSUMMERING

I Norge har Helse- og omsorgsdepartementet det overordnede ansvar for sundhedslovgivning- og politik
samt dele af sociallovgivningen og socialpolitikken. Kommunerne har ansvaret for at tilbyde social og
sundhedsmaessig rehabilitering og habilitering til alle patient- og borgergrupper, mens de mere specialiserede
indsatser pa sundhedsomradet tilbydes af Norges fire sundhedsregioner.

DereriNorgeialt5onationale kompetencetjenester, der skal sikre national videnopbygning og
videndeling inden for hvert sit afgrensede fagomrade. | en af kompetencetjenesterne, NKSD, er den sjzldne
diagnose indgangen til tjenesten. Via kompetencecentrene i NKSD kan bdde borgere og fagpersonale i
sundhedsregioner og kommuner modtage undervisning og vejledning i de enkelte diagnoser og behovene,
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der er knyttet til diagnoserne. Hensigten er at NKSD, i kraft af kompetencecentrenes specialviden om den
enkelte diagnose, skal tilbyde ydelser, som ikke kan tilbydes af hverken sundhedsregioner eller kommuner.

En figur, derillustrerer organiseringen af omradet for sjeldne handicap i Norge, er vedlagt som bilag.
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BB ORGANISERING AF OMRADET FOR
BB S)£LDNE HANDICAP | SVERIGE

| Sverige har Socialdepartementet bdde det overordnede ansvar for sundhedslovgivning og sundhedspolitik,
og sociallovgivning og socialpolitik og dermed ogsa for en stor del af den lovgivning, der bergrer borgere
med sjeldne diagnoser. Ansvaret for rehabiliterende og habiliterende tilbud er delt mellem kommuner og
landsting, hvor landstingene har ansvaret for de mere specialiserede sundhedstilbud.

METODE

Forat fa etindblik i organiseringen af omradet for sjeeldne handicap i Sverige er en reprasentant fra
Socialstyrelsen blevet interviewet samt leder og medarbejder fra Nationella Funktionen Sdllsynta Diagnoser
(NFSD). NFSD har til formal at styrke koordinering, samarbejde og videndeling pd omrddet for sjeldne
handicap i Sverige og arbejder pa opdrag fra Socialstyrelsen i Sverige.

KOMMUNAL ORGANISERING PA OMRADET FOR SJALDNE HANDICAP

Sveriges 290 kommuner har det primare ansvar for sociale tilbud til borgere med funktionsnedsettelser,
sasom radgivning, personlig assistance og botilbud. Samtidig er kommunerne ansvarlige for social- og
sundhedsmaessig rehabilitering og habilitering af borgere, der bor i botilbud i kommunen og borgere, der
omfattes af kommunens hjemmesygepleje. Mere specialiserede sundhedstilbud varetages af Sveriges
landsting. Det er forskelligt i kommunerne, hvordan tilbuddene er organiseret.

REGIONAL ORGANISERING PA OMRADET FOR S)/ALDNE HANDICAP

Sveriges 20 landsting har det primare ansvar for organiseringen af sundhedstilbud til borgere, og
sundhedsfremme, forebyggelse, behandling og diagnostik er hovedsageligt placeret hos landstingene.
Landstingene driver ogsd rehabiliterings- og habiliteringscentre til borgere, der ikke er omfattet af
kommunernes rehabilitering og habilitering.

| Sverige eksisterer seks sygehusregioner, der hver bestdr af landsting, der samarbejder om regionens
sygehuse, og i hver sygehusregion ligger et eller to universitetshospitaler. | hver sygehusregion er hgjt
specialiseret behandling samlet pa de i alt syv universitetshospitaler. Pa seks af universitetshospitalerne er
der oprettet eller taget beslutning om at oprette centre for sjeldne diagnoser, jevnfgr nedenfor.

Borgere i Sverige har mulighed for at modtage sundhedstilbud i hele Sverige, sa lnge tilbuddet er finansieret
af landstingene, og borgeren ikke skal indlaegges. Det betyder, at borgere med sjeldne diagnoser kan velge
specialiserede sundhedstilbud uden for deres eget landsting, hvis der her er tilbud, der er specialiseret i deres
diagnose.
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For borgere, der har stort behov for stgtte, skal landsting og kommuner i samarbejde udarbejde en individuel
plan for borgeren, der skal eksplicitere, hvilke indsatser borgeren har behov for, og hvem der har det
overordnede ansvar for at sikre, at de ivaerksattes. En borger med en sjelden diagnose har ofte mange
kontakterilandsting og kommuner, og for at sikre kontinuitet og sammenhang i de ydelser, borgerne
modtager, kan der udvalges en fast omsorgskontakt®, der kan bidrage til at koordinere ydelser fra forskellige
sektorer, vaere kontaktperson og formidle kontakt til andre fagpersoner. Hensigten med bdde den individuelle
plan og den faste omsorgskontakt er at stgtte borgere, der har behov for koordinering af de indsatser, de
modtager, og sikre, at borgerne far deres behov tilgodeset, og @ge borgernes indflydelse.

STATSLIG ORGANISERING PA OMRADET FOR SJALDNE HANDICAP

Socialdepartementet har ansvaret for social- og sundhedslovgivning samt social- og sundhedspolitik,
og dermed ogsa for en stor del af den lovgivning og politik, der bergrer borgere med sjeldne diagnoser.
Socialstyrelsen er en styrelse under Socialdepartementet, der blandt andet varetager videnopbygning
og formidling om sjeldne diagnoser. | 2012 etablerede Socialstyrelsen en national funktion for sjeldne
diagnoser.

Nationella Funktionen Sdllsynta Diagnoser (NFSD)

Pa statsligt niveau blev NFSD etableret i 2012 med henblik pd at styrke koordinering, samarbejde og
videndeling pd omrddet for sj&ldne handicap. NFSD blev etableret af Socialstyrelsen pa opdrag fra regeringen
og drives af Agrenska, der er et privat, non-profit, nationalt kompetencecenter for sjeldne diagnoser.
Funktionen blev sendt i udbud i 2011, hvor Agrenska vandt den fgrste kontrakt, der Igb fra 2012 til 2014, og
igen i 2014, hvor Agrenska vandt den nuvarende kontrakt, der Igber fra 2015 til 2017. Funktionen drives som en
selvstendig enhed, der har to medarbejdere - en leder og en kommunikationsmedarbejder. NFSD har ingen
myndighedsopgaver pd omrddet for sjeldne handicap.

For at forbedre livssituationen for borgere med sjeldne diagnoser og deres pargrende udfgrer NFSD fglgende
hovedopgaver:

Koordinering af sundhedsvaesenets ressourcer inden for omrddet for sjldne handicap

Kortlegning og koordinering af sociale og sundhedsfaglige aktgrer pa omrddet for sjeeldne handicap
Videndeling og spredning af information og erfaringer mellem aktgrer pa omrddet for sjeldne handicap
Identifikation af muligheder for deling af viden, erfaringer og information med andre lande og
internationale organisationer.

NFSD’s opgaver ligger hovedsageligt pd sundhedsomrddet. NFSD har dog ogsa aktiviteter relateret til det
sociale omrdde, eksempelvis:

®m NFSD afholder workshops med deltagelse af repraesentanter fra kommunale forvaltninger for at
informere om sjeldne diagnoser, diskutere problemstillinger i relation til sjeldne diagnoser og styrke
samarbejdet mellem aktgrerne.

10 Fastvardkontakt.
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= Et mdl for NFSD, og et arbejde der for nyligt er sati gang, er udarbejdelsen af nationale
behandlingsanbefalinger for den stgtte, som borgere med sjeldne diagnoser har behov for.
Behandlingsanbefalingerne skal omfatte bade sundhedsomrddet og det sociale omrdde, og skabe
forudsetningerne for mere ensartede tilbud til borgere med sjezldne diagnoser.

® P4 NFSD’s hjemmeside er samlet information om sjeldne diagnoser og aktgrer
pd omradet for sjzldne handicap, der retter sig mod borgere, deres pargrende og
fagfolk.

® NFSD gennemfgrer i samarbejde med patientforeningerne Riksférbundet Sallsynta diagnoser og
Neuroforbundet spgrgeskemaundersggelser blandt borgere med sjeldne diagnoser og deres pdrgrende
foratindhente viden om deres erfaringer med de former for stgtte, der eksisterer for borgere med
sjeldne diagnoser.

® NFSD arbejder med at formidle viden om, hvordan det er at leve med sj®ldne diagnoser gennem film og
forelesninger.

NFSD rapporterer to gange drligt til Socialstyrelsen. NFSD’s rapporter fremlagges for en referencegruppe, der
bidrager med input til NFSD’s arbejde. Den bestdr af repraesentanter for hvert af de syv universitetshospitaler
i Sverige, Sveriges Kommuner och Landsting, der er en sammenslutning af Sveriges kommuner og landsting,
Riksborbundet Sdllsynta diagnoser, Socialstyrelsen, Specialpedagogiska myndigheten, Forsdkringskassan, der
har ansvaret for en stor del af de offentlige ydelser til blandt andet borgere med funktionsnedszttelse, og
Agrenska.

TILBUD TIL BORGERE MED SJALDNE DIAGNOSER

| 2015 blev der i sygehusregionerne taget en beslutning om at oprette centre for sjeldne diagnoser pa

seks af landets syv universitetshospitaler. Der pdgdr et arbejde med at etablere et center pa det sidste
universitetshospital. Derudover eksisterer ogsd i kommuner og landsting en reekke centre, sdsom afdelinger
for klinisk genetik, rehabiliterings- og habiliteringscentre og botilbud, hvor borgere med sjeldne diagnoser
kan fa behandling og stgtte. | det fglgende vil nogle af de mere specialiserede centre i Sverige blive beskrevet.

Centre for sjeldne diagnoser

En af NFSD’s opgaver, der i efterdret 2015 stadig er pdgdende, er oprettelse af centre for sjeldne diagnoser
pa Sveriges syv universitetshospitaler. Centrene er ikke permanente, og det er forskelligt, hvor langt
universitetshospitalerne erietableringen af centrene. Centrene skal blandt andet rddgive borgere med
sjeldne diagnoser og bidrage til at organisere og koordinere sociale og sundhedsmassige indsatser pd tvaers
af sektorer, skabe kontaktmuligheder for borgere med sjeldne diagnoser til andre i samme situation, hjzlpe
borgere med at finde relevant information om deres diagnoser og hjelpe med kontakten til myndighederne.
Til hvert center for sjeldne diagnoser skal vaere knyttet et ekspertteam bestdende af forskellige professioner.
Ekspertteamene skal fokusere pd én diagnose eller diagnosegruppe.

Pa trods af, at centrenes opdrag er at yde en helhedsorienteret indsats, er centrenes opgaver overvejende
sundhedsfaglige, og de fleste ekspertteams bestdr overvejende af sundhedsfagligt personale. Flere af
centrene samarbejder derfor med kompetencecentret Agrenska om sociale indsatser til borgere med sjeldne
diagnoser.
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Rgrenska

Agrenska er et selvejende og privat tilbud, der kalder sig et nationalt kompetencecenter for sjeldne diagnoser.
Agrenska er en central akter i Sverige, da det er et center, der udelukkende leverer ydelser til borgere med
sjeldne diagnoser. Agrenska afholder familieophold for familier med bgrn med sjaldne diagnoser, hvor

der for hvert ophold er én sjelden diagnose i fokus, og opholdet tilpasses denne diagnose. Opholdene er et
supplement til den stgtte, familierne modtager fra kommuner, landsting og sygehusregioner. Under opholdet
far bgrn med sjeldne diagnoser, deres foraldre og eventuelle sgskende ny viden om diagnosen, og hvordan
man lever med den, mulighed for at udveksle erfaringer og mgde andre i samme situation. Foreldrene
deltageriforele@sninger og diskussioner om sociale, sundhedsfaglige og pedagogiske aspekter og lovgivning
relateret til diagnosen. Fagfolk i foreldrenes netvark har ogsd mulighed for at deltage i forelesningerne.
Forelezserne er personer med specialviden inden for den enkelte diagnose. Imens gdr bgrnene i dagtilbud,
skole eller deltager i fritidsaktiviteter.

Agrenska afholder ogsa lignende ophold for voksne med sjaeldne diagnoser, hvor der formidles relevant viden
om den pdgaeldende sjeldne diagnose, og hvor mdlet er, at deltagerne skal opnad gget kompetence i at mestre
eget liv. For hvert familieophold og for flere af voksenopholdene udarbejdes en dokumentationsrapport, der
sammenfatterindholdet fra forel@sningerne pa det pdgeldende ophold. Der er udarbejdet i alt omkring 500
dokumentationsrapporter om forskellige sjeeldne diagnoser. Dokumentationsrapporterne er tilgengelige pd
centrets hjemmeside.* Agrenska har i sin nuvaerende form eksisteret siden 1989, og har frem til 2015 samlet
over 4.000 familier med bgrn og unge med sjeldne diagnoser til familieopholdene, mens knap 500 voksne har
deltaget ved voksenopholdene.

OPSUMMERING

| Sverige har Socialdepartementet ansvaret for sundhedslovgivning og sundhedspolitik, og sociallovgivning
og socialpolitik og dermed ogsd for lovgivning og politik, der bergrer borgere med sjeldne diagnoser. Ansvaret
forrehabiliterende og habiliterende tilbud er delt mellem kommuner og landsting, hvor kommunerne har det
primere ansvar for de sociale tilbud, mens landstingene har det primare ansvar for de sundhedsmeassige
tilbud.

| 2012 blev der oprettet en national funktion for sjeldne diagnoser etableret af Socialstyrelsen. NFSD’s
opgaver bestdriat styrke koordinering, samarbejde og videndeling pd omrddet for sjzldne handicap. NFSD er
blandt andet med i etableringen af centre for sj@ldne sygdomme pd Sveriges universitetshospitaler, der skal
radgive borgere med sjeldne diagnoser samt organisere og koordinere sundhedsfaglige og sociale indsatser
til gruppen. Derudover tilbyder det nationale kompetencecenter Agrenska ophold for borgere med sjeldne
diagnoser, hvor der pa hvert ophold formidles viden om én sjelden diagnose.

En figur, derillustrerer organiseringen af omrddet for sjeldne handicap i Sverige, er vedlagt som bilag.

11 http//www.agrenska.se/Nksd/Dokumentationer/
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B B ORGANISERING AF OMRADET FOR
B S £LDNEHANDICAP | DANMARK

| Danmark har Social- og Indenrigsministeriet det overordnede ansvar for sociallovgivning og socialpolitik,
mens ansvaret for sundhedslovgivning og sundhedspolitik ligger hos Sundheds- og £ldreministeriet.
Danmarks 98 kommuner har ansvaret for at tilbyde sociale ydelser til borgere med handicap samt enkelte
sundhedsydelser, mens regionerne har ansvaret for stgrstedelen af sundhedsydelserne, herunder den mest
specialiserede del.

Afsnittet om, hvilke tilbud der eksisterer i Danmark for borgere med sjeldne handicap, er mere detaljeret for
Danmark end for Norge og Sverige, da formalet med kortlagningen, udover at beskrive organiseringen i de tre
lande, ogsa er at beskrive konkrete tilbud i Danmark til borgere med sjeldne handicap.

METODE

Den danske del af kortlegningen er gennemfgrt som en interviewundersggelse. Reprasentanter

fra 13 leverandgrer fra VISO (Videns- og Specialrddgivningsorganisation pa det sociale omrade og pa
specialundervisningsomradet) eller leverandgrer i regi af KaS* blev interviewet om, hvilken viden de har om
borgere med sjeldne handicap, samt hvilke opgaver de varetager over for sdvel borgerne som kommunerne.
Endelig blev de spurgt til, hvilke erfaringer de har med, hvad der er serligt vigtigt i forhold til borgere med
sjeldne handicap.®

Et kriterium for udveelgelse af tilbud i kortlegningen var, at tilbuddene skulle vaere en del af VISO’s
leverandgrnetverk eller leverandgrer i regi af KaS. Tilbuddene i kortleegningen blev derfor udvalgt fra VISO’s
leverandgrnetveark og fra Kas, der bestdr af kommunale, regionale, selvejende og private leverandgrer.
Samtidig skulle leverandgrerne varetage opgaver for borgere med sjeldne handicap. Der blev derfor udvalgt
en rekke leverandgrer, hvor det pd baggrund af forudgdende kendskab til tilbuddene og pa baggrund af deres
egne beskrivelser, var klart, at de varetager opgaver for borgere med sjeldne handicap. Der eksisterer ogsd
tilbud til borgere med sjeldne handicap udover dem, der indgar i kortlegningen, men det er ikke hensigten

at lave en fyldestggrende kortleegning af samtlige tilbud, der varetager opgaver for borgere med sjeldne
handicap, og derfor er de 13 leverandgrer blevet udvalgt. Cirka halvdelen af interviewene foregik telefonisk,
den anden halvdel ved fysiske mgder.

Leverandgrerne i VISO varetager som VISO-leverandgrer en funktion, hvor de blandt andet leverer
radgivning og udredning pa baggrund af henvendelser fra kommuner til VISO. | denne kortlaegning

12 Den1.juli2014 tradte L165 vedrgrende opfglgning pd evaluering af kommunalreformen vedrgrende det mest specialiserede
socialomrdde og den mest specialiserede specialundervisning i kraft. VISO fik hermed ansvar for at tilvejebringe en samlet
koordination af specialrddgivning og videnudvikling pd omrdderne hgrenedsattelse, synsnedsattelse, dgvblindhed og epilepsi
mv. Opgaven benavnes KaS: Koordinering af specialradgivningen under VISO - Syn, hgrelse, dgvblindhed, epilepsi mv. pa
specialundervisningsomrddet. KaS er n@rmere beskrevet pa http://socialstyrelsen.dk/viso/kas

13 Enliste overinstitutionerne indgdr som bilag.
14 Interviewene blev enten optaget pd bdnd og efterfglgende udskrevet, eller der blev taget noter undervejs i interviewene.
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beskrives leverandgrerne med udgangspunkt i de samlede ydelser, de tilbyder, og ikke blot den radgivning
og udredning, de varetager som en del af VISO’s leverandgrnetverk eller som en del af KaS. KasS er under
udvikling, hvorfor KaSidag er forskellig fra det tidspunkt, hvor interviewene til denne kortlegning blev
gennemfart.

Udover VISO-leverandgrerne og leverandgrer i regi af Kas, er de to centre for sjeldne sygdomme pd Aarhus
Universitetshospital og Rigshospitalet samt Kennedy Centret og Rehabiliteringscenter for Muskelsvind (RCFM)
beskrevetikortlegningen, selvom disse fire centre er etableret i henhold til sundhedslovgivningen. RCFM og
Kennedy Centret er centrale centre i forhold til at levere specialradgivning til og udredning af borgere med
sjeldne muskel- og nervesygdomme (RCFM) og borgere med de sjeldne sygdomme PKU, Fragilt X-syndrom og
Rett syndrom (Kennedy Centret). De to centre for sjeldne sygdomme varetager sundhedsfaglige opgaver, men
understgtter samtidig tvaerfaglig rehabilitering for borgere med sjeldne handicap. De indgdr derfor ogsd i
kortlegningen.

Beskrivelsen af tilbuddene tager udgangspunkt i tilbuddenes egne beskrivelser af deres opgaver.
Kortlzegningen viser dermed kun noget om, hvilke erfaringer tilbuddene selv oplever de har med sjzldne
handicap. Kvaliteten i de indsatser, tilbuddene leverer, eller om de leverede indsatser opleves som effektive af
malgrupperne, er heller ikke i fokus.

KOMMUNAL ORGANISERING PA OMRADET FOR SJALDNE HANDICAP

De 98 kommuner i Danmark har ansvaret for specialundervisning og sociale tilbud til borgere med handicap
sdsom radgivning og vejledning, specialiserede dagtilbud, botilbud og rehabiliterende indsatser. Borgere
med sjeldne handicap har ret til den samme stgtte som andre borgere med handicap. Kommunerne har
ogsd ansvar for nogle sundhedstilbud, blandt andet sundhedspleje, genoptraening og fysioterapi. Mere
specialiserede sundhedstilbud varetages af regionerne.

REGIONAL ORGANISERING PA OMRADET FOR SJ/ALDNE HANDICAP

Danmarks fem regioner har ansvaret for de sundhedstilbud, der ikke er omfattet af kommunerne, herunder
blandt andet sygehusvasenet. Varetagelse af sygehusenes ydelser foregdr dels pa hovedfunktionsniveauet
og dels pd specialfunktionsniveauet. For borgere med sjeldne sygdomme - og for alle andre borgere -
varetager hovedfunktionsniveauet de hyppige, ikke komplicerede opgaver, herunder indledende diagnostik,
akutte indleggelser eller opgaver ved et opfglgningsforlgb. Specialfunktionsniveauet varetager de mere
sjeldne, komplekse og srligt ressourcekravende opgaver. Dette indebarer opgaver, som forudsatter
tilstedevaerelsen af mange tvargdende funktioner, og hvor sygdommen medfgrer behov for samling af viden,
rutine og erfaring. Specialiseringsniveauerne varetages typisk fa steder i Danmark, blandt andet pd de to
centre for sjeldne sygdomme (beskrevet ne@rmere nedenfor).

Udover sygehusene varetager regionerne ogsa praksisomrddet. Praksisomradet omfatter en raekke
faggrupper, der hverisar praktiserer og yder behandling efter en fzlles overenskomst med det offentlige.
Inden for dette omrdde kan eksempelvis alment praktiserende leger, specialleger eller fysioterapeuter
varetage opgaver for borgere med sjeldne handicap.

Regionerne og kommunerne indgdr mindst en gang i hver valgperiode en sundhedsaftale, som har til
formal at sikre kvalitet og sammenhang i de patientforlgb, som gdr pd tvars af sygehuse, kommuner
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og praksisomradet. Sundhedsaftalen satter sdledes den overordnede ramme for samarbejdet i
sundhedsvasenet, herunder samarbejdet om indsatser til borgere med sjeldne sygdomme.

Enstordel af de borgere, der lever med et sjeldent handicap, har brug for livslang behandling og opfaglgning
frasundhedsvasenet, og det er her, borgere med sjeldne handicap bliver diagnosticeret og behandlet. Derfor
erindgangen til omradet for sjeldne handicap ogsd ofte gennem sundhedsvasenet.

STATSLIG ORGANISERING PA OMRADET FOR SJALDNE HANDICAP

Social-og Indenrigsministeriet har det overordnede ansvar for sociallovgivningen og socialpolitikken, mens
Sundheds- og £ldreministeriet har det overordnede ansvar for sundhedslovgivningen og sundhedspolitikken.
De to ministeriers styrelser, Socialstyrelsen og Sundhedsstyrelsen, varetager opgaver pd omradet for sjeldne
handicap. Sundhedsstyrelsen via specialeplanlegningen og Socialstyrelsen i forhold til videnudvikling,
videnindsamling og formidling af metoder og indsatser, som bidrager til at understgtte kvaliteten i
kommunernes rehabiliteringstilbud til borgere med handicap.

Fra 1990 til 2010 var der i Danmark et statsligt videnscenter pa omradet for sjeldne handicap, Center for Smd
Handicapgrupper, der havde til formadl at bidrage til, at alle sma handicapgrupper og deres omgivelser fik
tilbud om radgivning og information. Der eksisterer i Danmark ikke l&ngere en statslig enhed, der varetager
opgaver kun pd omradet for sjeeldne handicap pa det sociale omrdde, men Socialstyrelsen varetager gennem
den nationale koordinationsstruktur, VISO og KaS opgaver, som vedrgrer borgere med sjaeldne handicap.

Den nationale koordinationsstruktur

Den nationale koordinationsstruktur blev etableret, efter at evalueringen af kommunalreformen viste, at
dervar usikkerhed omkring, hvorvidt kommunerne i tilstrekkelig grad gjorde brug af specialiseret viden

i indsatser til malgrupper med komplekse behov, og at der derfor kunne forekomme en uhensigtsmassig
afspecialisering. Samtidig indikerede evalueringen, at serlige fagmiljger kunne gd tabt.*> Regeringen
besluttede derfor, at Socialstyrelsen gennem den nationale koordinationsstruktur skulle vaere med til at sikre
koordination og faglig planlagning for malgrupper med komplekse behov.*

Socialstyrelsen hariregi af den nationale koordinationsstruktur fokus pd det hgjt specialiserede social- og
specialundervisningsomrdde og skal sikre, at der er det forngdne udbud af hgjt specialiserede indsatser
og tilbud til sma og komplekse malgrupper, herunder ogsd, at der eksisterer hgjt specialiseret viden og
kompetencer for de mest komplicerede sjeldne handicap. Dette skal ske gennem videnindsamling, faglig
dialog og ved, at Socialstyrelsen udarbejder centrale udmeldinger og forlgbsbeskrivelser pd omradet.

Centrale udmeldinger er et redskab til at sikre det forngdne udbud af hgjt specialiserede tilbud og indsatser til
borgere med sjeldne eller komplekse problemstillinger. Socialstyrelsen udsender centrale udmeldinger, hvis
detvurderes, at der er risiko for en uhensigtsmassig afspecialisering pd et omrdde, eller hvis det vurderes, at
de ngdvendige indsatser og tilbud til en sjelden eller kompliceret mdlgruppe ikke eksisterer. Kommunerne
afrapporterer herefter til Socialstyrelsen, hvordan de vil tilrettelegge indsatsen pa det pdgaldende omrade
eller til den pdgxldende malgruppe.

15 Q@konomi-og Indenrigsministeriet (2013). Evaluering af kommunalreformen.
16 Sundhedsstyrelsen (2014). National strategi for sjeldne sygdomme.

20 Organisering af omradet for sjeldne handicap i Skandinavien



Pa baggrund af aktuelt bedste viden om tilbud og indsatser til specifikke malgrupper kan Socialstyrelsen
udarbejde faglige forlgbsbeskrivelser. Forlgbsbeskrivelser er en overordnet beskrivelse af den tvarsektorielle
og koordinerede indsats overfor en given malgruppe og skal bidrage til at styrke samarbejdet og koordination
mellem involverede aktgrer, herunder hvilke faglige kompetencer, der er relevante at inddrage pa forskellige
tidspunkter i borgerens samlede forlgb.

Videns- og Specialrddgivningsorganisation pa det sociale omrdade og pa
specialundervisningsomradet (VISO)

Det er kommunernes opgave at radgive og udrede borgere med handicap. Nar kommunerne vurderer, at

de ikke selv kan varetage en radgivningsopgave eller udredning, kan de modtage radgivning fra VISO. VISO
d®kker de mest specialiserede, sjeldent forekommende og komplicerede problemstillinger inden for blandt
andet handicapomrdadet, hvor den forngdne ekspertise ikke vurderes at vare til stede i den enkelte kommune
ellerregion. VISO kan dermed varetage opgaver for borgere med sjeldne handicap.

VISO’s radgivning og udredning varetages af et landsdakkende leverandgrnetvark, der bestar af kommunale,
regionale, selvejende og private leverandgrer, der besidder specialiseret viden inden for det sociale omrdde
og specialundervisningsomrddet. VISO tilbyder bdde rddgivning til borgere og fagfolk, men VISO har ikke
myndighedsansvar og kan ikke treffe beslutninger i en konkret sag.

VISO har til formal:

1. at bistd kommuner, borgere og kommunale, regionale og private tilbud med vejledende
specialradgivning i de mest specialiserede og komplicerede enkeltsager og bistd kommunen med
vejledende udredning af dens borgere i de fa mest specialiserede og komplicerede enkeltsager pa
det sociale omrdde, hvor den forngdne ekspertise ikke kan forventes at vare til stede i den enkelte
kommune elleriregionens tilbud,

2. atbistd kommuner, borgere og kommunale, regionale og private tilbud med vejledende
specialradgivning i de mest specialiserede og komplicerede enkeltsager og yde bistand til kommunens
udredning i de f& mest specialiserede og komplicerede enkeltsager vedrgrende specialundervisning
og specialpadagogisk bistand, hvor den forngdne ekspertise ikke kan forventes at vaere til stede i den
enkelte kommune elleriregionens tilbud,

3. atsikre et landsdekkende overblik over den samlede specialradgivning.

VISO bestar af et leverandgrnetvark, der i 2015 blev daekket af 106 leverandgrer. Leverandgrerne er udvalgt pa
baggrund af deres viden og kompetence inden for et givent felt og pd baggrund af, hvilke problemstillinger
der efterspgrges hjalp til i VISO. VISO omfatter ogsa en fallesenhed i Socialstyrelsen, som tager imod
henvendelser og formidler kontakten til leverandgrerne. VISO har mulighed for at sammensatte kompetencer
fra forskellige leverandgrer, sdledes at problemstillinger afdaekkes bedst muligt. Ud af de 106 leverandgrer

har over halvdelen ekspertise i at foretage rddgivning og udredninger pd handicapomradet. Heraf har en del
erfaringeriatlave udredninger og rddgive vedrgrende borgere med sjeldne handicap. VISO skal sikre et tet
samspil mellem de forskellige leverandgrer. En samling af leverandgrerne i et netvaerk er med til at sikre, at
det ikke er borgerens adresse eller kommunens beliggenhed, der er afggrende for, hvilken radgivning man
som borger eller kommune modtager.

VISO’s tjenester er finansieret gennem finansloven. VISO haringen myndighed pd omradet.
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Koordinering af specialrddgivningen under VISO pd specialundervisningsomrddet (KaS)

Foratsikreensamletkoordinationogvidenudviklingpaomrddetfordenmestspecialiseredespecialundervisning
blevomrdderne hgrenedsattelse, synsnedsattelse, dgvblindhed og epilepsisamletiet nationalt netvaerk under
VISO i 2014. Denne opgave benavnes Kas. Kas skal tilvejebringe en samlet koordination og videnudvikling for
fglgende borgere samt pdrgrende og fagprofessionelle pd de respektive omrdder:

Bgrn, unge og voksne med synsnedsattelse

Bgrn, unge og voksne med epilepsi

Barn og unge med hgrenedsattelse eller dgvblindhed
Fgrskolebgrn med svaere kommunikative vanskeligheder m.v.

Det er sdledes langt fra alle borgere med sjeldne handicap, der er malgruppen for KaS, og Kas er ikke en
organisation, der har borgere med sjeldne handicap som malgruppe. En del af de borgere, der modtager
indsatser fra leverandgrer i regi af Kas, erimidlertid borgere med sjeldne handicap.

VISO hariregiaf KaSindgdet kontraktlig aftale med seks leverandgrer, som per 1. juli 2014 blev
landsdekkende i deres rddgivningsydelser. De seks leverandgrer er:

Center for Dgvblindhed og Hgretab

Center for Hgretab

Bgrnekliniken

Instituttet for Blinde og Svagsynede
Synscenter Refsnas

Specialrddgivning om Epilepsi ved Filadelfia

Dererindgdet etdrige kontrakter med leverandgrerne, og kontrakterne Igber forelgbigt frem til udgangen
af 2016, hvor den indledende fredningsperiode udlgber. Der skal i efterdret 2016 eventuelt foretages en
efterregulering af omradet.

VISO har med Ka$S overordnet set til opgave at bidrage til at sikre bedre koordination og samarbejde

om fastholdelse og udvikling af viden pd den specialiserede del af specialundervisningsomrddet. Ved at
opretholde et hgjt vidensniveau skal VISO via leverandgrerne i regi af KaS vaere med til at sikre kvalitet i
ydelserne gennem viden om det specialiserede omrdde og tilbyde ydelser, som ikke kan tilbydes pa samme
made af kommuner eller regioner, da omrddet er sd specialiseret. Hermed skal VISO med KaS-opgaven sikre, at
alle fagfolk, borgere og pdrgrende, der har behov for specialiseret specialrddgivning, ogsd har adgang til den.

Hvor henvendelser om rddgivning og udredning i VISO’s leverandgrnetvaerk skerigennem VISO’s fellesenhed,
kan henvendelser til KaS ske direkte til leverandgrerne. De mest specialiserede radgivningsydelser kan
omfatte radgivning og vejledning, udredning, undervisning og kurser samt videnudvikling og formidling.
Desuden har to af leverandgrerne ansvar for at fremstille materialer, der kan kompensere for en
funktionsnedsattelse i en undervisningssituation, understgtte leg og lering samt tilvejebringe oplysnings- og
vejledningsmaterialer.

Tre af centrene i KasS, Center for Dgvblindhed og Hgretab, Synscenter Refsnas og Center for Hgretab, er ogsa
traditionelle VISO-leverandgrer. Badde fagpersoner og borgere kan henvende sig vedrgrende rddgivning,
kursustilbud mv, mens udredning altid vil foregd i samarbejde med kommunen. De forskellige former for
ydelser, som leverandgrerne tilbyder, er n@rmere beskrevet nedenfori afsnittet om tilbud pd det sociale
omrade.
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Mennesker med sjeldne handicap er en del af en bredere malgruppe

VISO og Kas tilbyder rddgivning og udredning til fagprofessionelle og borgere i relation til komplekse
problemstillinger pd det sociale omrdde og specialundervisningsomradet. Herunder hgrer madlgrupper af
borgere med sjeldne handicap, hvis funktionsnedsattelser medfgrer behov for specialiseret radgivning.
Det samme gelderiden nationale koordinationsstruktur, der skal sikre, at der er hgjt specialiserede
indsatser til smd og komplekse malgrupper, herunder nogle sjeldne handicap. VISO, KaS og den nationale
koordinationsstruktur er dermed statslige enheder, der har til opgave at styrke de sociale indsatser til de
sjeldne og andre komplekse malgrupperi Danmark.

TILBUD TIL BORGERE MED SJALDNE HANDICAP

Borgere med sjeldne handicap harisagens natur meget forskellige funktionsnedszttelser og
problemstillinger, og der er derfor forskellige typer tilbud til borgerne. Tilbuddene opdeles i de fglgende efter,
om de organisatorisk er placeret pd sundhedsomrddet eller socialomrddet.

Tilbud pd sundhedsomradet

P& bade Rigshospitalet og pd Arhus Universitetshospital ligger et Center for Sjaldne Sygdomme. De to centre,
der begge er tilknyttet padiatriske afdelinger, tilbyder som de eneste i Danmark diagnostik, behandling,
kontrol og rddgivning til borgere med en rekke sjeldne sygdomme. Det er dog ikke alle sjzldne sygdomme,
der varetages af de to centre. Udover disse sundhedsfaglige opgaver har de to centre ogsd enkelte
socialrddgivere ansat, der blandt andet stdr for kontakten til kommunerne.

Pa sundhedsomradet ligger ogsa Kennedy Centret, der er et nationalt forsknings- og radgivningscenter for
genetik, synshandicap og mental retardering under Rigshospitalet. Kennedy Centret har specialiseret sig i
tre specifikke diagnoser og tilbyder behandling og radgivning til borgere med de sj®ldne diagnoser Fragilt
X-syndrom, Phenylketonuri (PKU) og Rett syndrom. For borgere med neuromuskulaere sygdomme varetages
den hgjt specialiserede behandling af Rehabiliteringscenter for Muskelsvind (RCFM). Centrets opgave er at
rehabilitere personer, som er blevet diagnosticeret med en muskelsvindssygdom. Bdde Kennedy Centret og
RCFM arbejder pd tveers af faggranser og sektorer og fokuserer ikke kun pa det sundhedsmassige aspekt
af diagnosen, men pad alle sider af dagligdagen for borgere med sjeldne handicap. De afholder eksempelvis
netvaerksmgder i kommuner og rddgiver om hjelpemidler. De to centre for sjeldne sygdomme, Kennedy
Centret og RCFM varetager sundhedsfaglige opgaver, men understgtter samtidig tvarfaglig rehabilitering for
borgere med sjeldne handicap pa landsplan.

Tilbud pa det sociale omrade

| det fglgende vil blive beskrevet de tilbud pa det sociale omrdde, der indgdr i kortlagningen. De beskrevne
tilbud er udvalgt til at indga i kortlaegningen i kraft af, at de enten er VISO-leverandgrer eller leverandgrer i

regi af Kas, der leverer ydelser til nogle borgere med sjeldne handicap. Der eksisterer sdledes andre tilbud i
Danmark, der leverer ydelser til forskellige malgrupper af borgere med sjeldne handicap.

Blandt de tilbud, derindgdr i kortlegningen, er der meget fa tilbud pd det sociale omrdde, der direkte er
malrettet borgere med sjeldne handicap. De fleste borgere med sjeldne handicap modtager indsatser fra
tilbud, der arbejder specialiseret inden for et fagomrade. Tilbuddene kan eksempelvis have specialiseret
sigiatlevere ydelser til en gruppe af borgere med epilepsi, dgvblindhed eller synsnedsettelse. Det er
dermed ikke det sjeldne handicap, der erindgangen til tilbuddene, men typen af funktionsnedsattelse.
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Eksempelvis eksisterer omkring 200 sjzldne diagnoser, der har synsnedsattelse som et element af diagnosen.
Synsnedsattelsen kan vaere den primare funktionsnedsattelse, men er ofte bare et handicap blandt flere.
Derfor bliver en reekke sjzldne handicap varetaget med udgangspunkt i synsradgivningen.”

Der er dog enkelte diagnoser, der har deres egne diagnosespecifikke tilbud. Disse tilbud er oftest etableret
som fglge af initiativer fra patientforeninger og/eller dedikerede fagfolk. De diagnosespecifikke tilbud, der
indgaridenne kortleegning, er Spielmeyer-Vogt teamet, HC Bofallesskabet, der leverer ydelser til borgere
med Huntingtons sygdom, og Kennedy Centret, beskrevet ovenfor, som har opbygget s&rlig ekspertise om
diagnoserne Fragilt X-syndrom, Phenylketonuri (PKU) og Rett syndrom.

Tilbuddene kan inddeles i tre grupper efter deres kerneydelser. Flere af tilbuddene placerersig i flere grupper.

Udredning, vejledning og radgivning

En raekke af tilbuddene har som kerneydelse at foretage udredninger af borgere samt rddgive og vejlede
borgere og fagfolk. Ved udredninger, der typisk foretages af tvaerfaglige teams, afdekkes og beskrives
borgerens funktionsniveau og samlede situation, herunder afdakning af ressourcer og begrensninger.
Vejledningen til fagfolk kan have karakter af overdragelse efter endt udredning til relevante parter sdsom PPR,
daginstitution, skole, socialforvaltning eller sygehus og/eller afholdelse af netvaerksmagder med relevante
fagfolk Tilbuddene anbefaler ikke bestemte indsatser til borgerne, men kommer med beskrivelser af
borgernes behov, sd der kan kompenseres for deres funktionsnedsattelser.

Dagtilbud, skole og s=rligt tilrettelagt ungdomsuddannelse (STU)

Flere af tilbuddene i kortlgningen har, udover funktionen som VISO-leverandgrer, undervisning og
paedagogik som en kerneydelse. Her tilbydes blandt andet specialpadagogiske dagtilbud til bgrn i alderen 0-6
ar, skolegang fra o. til 10. klasse for elever med forskelligartede funktionsnedsattelser og serligt tilrettelagt
ungdomsuddannelse for unge med sarlige behov.

Udover disse tilbud eksisterer der en lang raekke specialbgrnehaver og specialskoler i Danmark, hvor der gar
bgrn med sjeldne handicap.

Botilbud

Den tredje gruppe bestdr af tilbud, hvor kerneydelsen er at vaere et bosted. Bostederne er bygget op pa
baggrund af viden om, hvordan man bedst skaber et liv for stedets beboere. Ud over at fungere som bosteder
foren bestemt gruppe borgere, tilbydes ogsa udredning, radgivning og vejledning, ligesom flere af tilbuddene
har forskellige undervisningstilbud, sdsom grundskole eller STU. Fysio- og ergoterapeutisk trening, der har

til formdl at stimulere borgernes udvikling og stgtte til praktiske opgaver, er ogsa blandt flere af tilbuddenes
ydelser. Tilbuddene fungerer sdledes ikke blot som bosteder, men varetager ofte alle de rehabiliterende
ydelser, borgerne har behov for.

Derudover findes ogsa en reekke bosteder for borgere med Prader-Willi Syndrom, som ikke er VISO-
leverandgrer, men som ogsd er et eksempel pd denne type tilbud for borgere med sjeldne handicap.

17 Det fremgdr af flere af interviewene, at det at have en synsnedsattelse ofte opleves som en fordel, fordi synsomrddet i Danmark
er ret staerkt organiseret, og der er synskonsulenter i alle kommuner, som ofte vil vere behjalpelige med at koordination mellem
relevante aktgrer for at fa imgdekommet borgernes komplekse behov.
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Falles traek ved tilbuddene

Tilbuddene leverer forskellige typer ydelser til forskellige mdlgrupper, og det er pd baggrund af interviewene
med tilbuddene ikke hensigten at sige noget om kvaliteten af den rddgivning og de tilbud, der gives til borgere
med sjeldne handicap. Derimod kan man pege pa nogle falles treek ved tilbuddene og de erfaringer, de har
med, hvad der skal til for at levere gode ydelser til borgere med sjeldne handicap:

B Funktionsnedsettelser og diagnoser: Ndr tilbuddene yder udredning, vejledning og radgivning til
borgerne, er deres opgave at medvirke til at kompensere for funktionsnedsettelser. Afsettet er her
borgeren, dennes funktionsnedsattelse og behov, og ikke diagnosen. Tilbuddene oplever dog, at
diagnosen, hvis der eren, og den er kendt, med fordel kan bruges som en forklaringsramme, der kan
vare vejledende for den vejledning og rddgivning, borgeren modtager. Diagnosen spiller en vigtig rolle,
fordi den er et redskab til at opnd viden om borgerens problematik(ker), som man ikke vil fd ved alene
at se pa funktionsnedsettelsen. For nogle borgere med sjeldne diagnoser kan der forekomme flere
samtidige funktionsnedsattelser, og ved at kende diagnosen kan man sikre, at man kommer hele vejen
rundt om borgeren og ikke overser en funktionsnedsattelse, som eventuelt kan vaere overskygget af
andre funktionsnedsattelser.

m Tverfaglighed: |det borgere med sjeldne handicap ofte har komplekse behov/problemstillinger,
har personalet pa tilbuddene forskellige fagligheder, sa det er muligt at komme hele vejen rundt om
den enkelte borger. Tilbuddene har typisk ansat fagfolk/personer med forskellige faglige baggrunde
sdsom ergoterapeuter, fysioterapeuter, psykologer, socialradgivere og specialpadagoger, der arbejder
i tveerfaglige teams og koordinerer indsatsen til borgeren. Flere tilbud har ogsa samarbejde med
sundhedsfaglig ekspertise i kraft af leeger fra centrene for sjeldne sygdomme, som de eventuelt kan
kgbe fri.

® Specialistviden: Af interviewene fremgdr det, at fordi tilbuddene er landsdekkende og/eller
landsdelsdekkende, har de opbygget en specialistviden om den gruppe borgere, de leverer ydelser til,
som det ikke er muligt at opbygge pa samme made i kommunerne, fordi malgrupperne er sjeldne og
smd. At opbygge og fastholde en specialiseret viden pd et fagomrade kraever, at man ser en vis volumen
af borgere med denne type funktionsnedsattelser for at fa tilstraekkelig viden og erfaring. Derfor skal
det varetages af specialiserede tilbud.

Socialstyrelsen - Viden til gavn 25



EKSEMPLER PA TVARFAGLIGE INDSATSER MALRETTET BORGERE MED
SJALDNE HANDICAP

Der findes i Danmark enkelte indsatser, der er mdlrettet specifikke malgrupper af borgere med sj®ldne
handicap. Borgere med sjeldne handicap har som navnt ovenfor ofte komplekse behov, der krever
tvaerfaglighed og koordination. | det fglgende beskrives tre eksempler pd sddanne tilbud.

Spurvetoften - bosted for borgere med autisme - herunder borgere med det
sjeldne Fragilt X-syndrom

Spurvetoften, der drives af Vejle Kommune, er et bosted for voksne borgere med autisme, som
befinder sig pd de tidligste udviklingstrin. Spurvetoften er ikke en institution mdlrettet borgere med
Fragilt X, men en del af borgerne pd Spurvetoften har Fragilt X. Alle er afhangige af praktisk hjzlp
og st@tte i hverdagen samt specielt tilrettelagt kommunikation.

Bostedets tilgang til beboerne er en struktureret autismepadagogik, der bygger pd tilgangene
Kognitiv Ressourcefokuserende Anerkendende Pedagogik (KRAP), Treatment and Education of
Autistic and Related Communication Handicapped Children (TEACCH) og Low Arousal-tilgangen.

Fastansatte medarbejdere modtager et grundkursus i KRAP og et grundkursus i autisme, herunder
Low Arousal-tilgangen. Det betyder, at alle medarbejdere arbejder pd et ensartet vidensgrundlag,
sd beboerne ikke skal forholde sig til for mange skift og mdder at ggre tingene pd, hver gang der
kommer nyt personale pa arbejde. Dermed er indsatserne ikke personbdrne i samme grad, som
det tidligere har vaeret tilfeldet, og den genkendelige og strukturerede padagogik giver de trygge
rammer, som beboerne har behov for.

Spurvetoften er opsggende i forhold til at bruge eksterne eksperter, der har specifik viden om
behovene hos borgere med Fragilt X-syndrom.
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Spielmeyer-Vogt teamet

Spielmeyer-Vogt teamet (SVT) er et landsdakkende tilbud om udredning, rddgivning og vejledning
til:

bgrn og unge med den sjeldne sygdom Spielmeyer-Vogt
pargrende til bgrn og unge med Spielmeyer-Vogt
professionelle, der arbejder med Spielmeyer-Vogt.

Teamet radgiver ogsd omkring enkelte andre diagnoser, hvor symptomerne minder om Spielmeyer-
Vogt.

Spielmeyer-Vogt er en sterkt progredierende sygdom, som der pt. er 23 borgere i Danmark, der har.

Baggrunden for etableringen af SVT var, at en gruppe foraldre til bgrn med Spielmeyer-Vogt
manglede viden om sygdommen og om de deraf fglgende ngdvendige hjelpeforanstaltninger

hos de offentlige myndigheder og sundhedsvasenet. Foreldregruppen arbejdede derfor for at fa
etableret et tilbud til bgrn med Spielmeyer-Vogt, og SVT blev etableret med satspuljemidler. Teamet
blev gjort permanent i 2007.

Teamet bestdr af tre medarbejdere: en socialradgiver og to paedagogiske konsulenter, som alle tre er
ansat pa Synscenter Refsnas. Derudover er tilknyttet to foreldrerepraesentanter, der deltagerialle
droftelser i teamet, og en overlaege fra Center for Sjaeldne Sygdomme pd Arhus Universitetshospital.

Ndr der bliver stillet en diagnose pd et af de to centre for sj@ldne sygdomme, eller andre steder

i landet, inddrages SVT fra starten. Teamet er til stede, nar diagnosen bliver stillet. Herfra starter
teamets tilbud. Teamet starter med at tage kontakt til den relevante kommune og orienterer om,

at der eret barn med Spielmeyer-Vogt i kommunen. Teamet fungerer som katalysatorer for, at der
bliver lavet det n@gdvendige netvaerk af sagsbehandlere, |zrere, pedagoger, ergoterapeuter, PPR
m.fl, der skal koordinere indsatsen til barnet og dets familie. Fra teamets side bliver der lagt op

til, at der afholdes kontinuerlige mgder i netvaerket, som mgdes efter behov, oftest kvartalvist, og
diskuterer relevante emner, sdsom boligendringer og inddragelse af kommunikationshjalpemidler.

SVT rddgiver; dels direkte og dels ved at udarbejde brugbart materiale til familier og myndigheder.
Teamet kommer ikke med anbefalinger til hverken familier eller myndigheder, men optrader som
en uvildig rddgiver og fortaller om sygdommen, og hvilke behov barnet har.

Socialstyrelsen - Viden til gavn

27




Demens-koordinator - en koordineret indsats til borgere med Huntingtons
sygdom

| Herning kommune har man af historiske grunde ansat en demens-koordinator, som ogsa har
til opgave at varetage indsatser for borgere med Huntingtons sygdom. I Herning ligger HC-
Bofaxllesskabet, som er et plejecenter til borgere med Huntingtons sygdom. Der er yderligere to
plejecentre i Danmark med serlig ekspertise i forhold til Huntingtons sygdom.

Huntingtons sygdom, der tidligere blev kaldt Huntingtons Choreg, er en sj®lden progredierende
neurologisk sygdom, der primart rammer voksne. Huntingtons sygdom pavirker gradvist evnen

til at leve et selvst@ndigt liv. Arbejdsmassige, sociale og almindelige daglige aktiviteter vil

blive stadigt vanskeligere at udfgre. Efterhdnden som sygdommen udvikler sig, vil borgere med
Huntingtons sygdom blive mere afthangige af hjelp og stgtte fra pdrgrende og sundhedspersonale.

Demens-koordinatoren i Herning Kommune har sammen med afdelingslederne fra de tre
plejecentre over drene opbygget en serlig viden og ekspertise omkring, hvordan indsatserne bedst
muligt kan tilrettelgges for disse borgere. Borgere med Huntingtons sygdom har nemlig behov
foren dynamisk indsats, hvor flere fagligheder skal bringes i spil. For at tilrettelagge en indsats for
borgere med Huntingtons sygdom er der behov for viden om:

medicinering

padagogiske metoder - sarligt neuropadagogik, da Huntingtons sygdom er en nervesygdom
plejefaglig ekspertise

sygeplejefaglig ekspertise

psykiatriske symptomer

fysio- og ergoterapi.

bomilj@

problematikker vedrgrende pdrgrende.

I Region Midtjylland er Huntingtons sygdom derfor nu skrevetind i sundhedsaftalen, for at
demens-koordinator, praktiserende lager og medarbejderne pd plejecentrene kan traekke pd den
specialiserede leegefaglige ekspertise fra Arhus Universitetshospital.

OPSUMMERING

| Danmark har de to ministerier, Social- og Indenrigsministeriet og Sundheds- og £ldreministeriet, ansvar

for henholdsvis sociallovgivning og socialpolitik og sundhedslovgivning og sundhedspolitik. Kommunerne
har ansvaret for sociale tilbud til borgere med sjaldne handicap og varetager ogsa visse opgaver pa
sundhedsomradet, mens de fem regioner i Danmark har ansvaret for den stgrste del af opgaverne pd
sundhedsomradet, herunder den mest specialiserede del af sundhedsomradet. P4 sundhedsomrddet er der
en klarindgang til sjzzldne sygdomme gennem de to centre for sjeeldne sygdomme, der er malrettet gruppen
af borgere med sjeldne sygdomme. Derudover eksisterer nogle tilbud pd det sociale omrdde, der ogsa yder
radgivning til borgere med sjeldne handicap uden dog at have dem som sin malgruppe. De tilbud, der indgar
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i kortlagningen, harindgdet kontrakter med raddgivningsorganisationen VISO, der yder landsdakkende
radgivning til de mest specialiserede, sjeldent forekommende og komplicerede problemstillinger eller med
Kas, der har til opgave at tilvejebringe en samlet koordination og videnudvikling pd omrddet for den mest
specialiserede specialradgivning. Leverandgrerne er meget forskelligartede, men det er blandt andet feelles
for dem, at opgaverne lgses af et tverfagligt team, der har opbygget en specialistviden om den gruppe
borgere, de leverer ydelser til, som det ikke er muligt at opbygge i kommunerne, fordi malgrupperne er
sjeeldne og sma.

En figur, derillustrerer organiseringen af omradet for sjeldne handicap i Danmark, er vedlagt som bilag.

Socialstyrelsen - Viden til gavn

29



SAMMENFATNING

Baggrunden for at sammenligne de tre skandinaviske landes organisering af omradet for sjeldne handicap
bundede i, at de tre lande har velferdssystemer, der er meget lig hinanden, hvilket kan skabe grobund for
samarbejde og inspiration pd tvars af landene.

Kortlagningen viser, at deri forhold til organiseringen af omradet for sj@ldne handicap er bade forskelle
og ligheder. I Norge og Sverige har henholdsvis Helse- og Omsorgsdepartementet og Socialdepartementet
pa statsligt niveau ansvaret for at fastlegge rammerne for bdde det sociale omrdde og sundhedsomradet.

| Danmark er Social- og Sundhedsomradet fordelt pa to ministerier: Social- og Indenrigsministeriet og
Sundheds- og £ldreministeriet. P kommunalt og regionalt niveau er de tre landes organisering meget

ens med regioner eller landsting, der dog varierer i st@grrelse, der varetager de mest specialiserede
sundhedsydelser, mens mindre specialiserede sundhedsydelser og sociale tilbud varetages af kommunerne.
Rammerne i de tre lande er pd den vis relativt ens.

Pa trods af de ens rammer er der store forskelle pa tilgangen til omrddet for sjeeldne handicap i de tre lande.

| Norge og Sverige er der pa statsligt niveau nogle relativt nyetablerede organiseringer pd omrddet - i Norge
NKSD og i Sverige NFSD. Begge organisationer har blandt andet som mal at styrke fagpersoners kompetencer
inden for specifikke sjeldne diagnoser. | Norge er der med NKSD et tydeligt fokus pd malgruppen sjeldne
handicap pd bdde det sociale omrdde og pd sundhedsomradet.

| bade Norge og Sverige eksisterer kompetencecentre for sje@ldne diagnoser - henholdsvis Frambu og
Agrenska - der afholder kurser/familieophold for bdde borgere med sjeldne diagnoser og fagpersoner. Her
far de mulighed for at mgde andre i samme situation og udveksle erfaringer og laere om diagnoser eller
diagnosegrupper, og hvordan det er at leve med en sj®lden diagnose. Et tilsvarende center eksisterer ikke

i Danmark. | Danmark har borgere med en raekke sjeldne diagnoser én indgang via sundhedsomrddets to
centre for sjeldne sygdomme, og det er her, ekspertisen i forhold til sjeldne diagnoser er mest eksplicit.

| Danmark er man i de seneste dr gdet vk fra at have et sarskilt videnscenter for sjeldne handicap og
hen mod en tilgang, hvor viden og kompetencer opbygges ud fra funktionsnedsattelserne og ikke ud
fra den enkelte sj@ldne diagnose. VISO yder i dag radgivning til kommuner og borgere i forbindelse med
komplekse funktionsnedsattelser herunder ogsd borgere med sjeldne handicap. KaS og den nationale
koordinationsstruktur, der begge er nyetablerede, skal yderligere understgtte styrkelsen af viden og
kompetenceritilbuddene til de sma malgrupper - herunder de sjeldne malgrupper.

En anden stor forskel mellem de tre landes organiseringer ligger i stgrrelsen pd organisationen, og de opgaver,
den varetager. NFSD i Sverige er en lille organisation, der arbejder med viden og koordination i forhold til
sjeldne diagnoser. Den er ikke involveret i rddgivning og vejledning af borgere. | Danmark og Norge er der
nogle stgrre centrale enheder og tilbud, som kommuner og borgere med sjeldne handicap kan fd viden og
radgivning fra. Organisationerne i Danmark og Norge skal vare med til at sikre, at alle, uanset bopal, kan fa
adgang til radgivning malrettet deres handicap.

Pa trods af forskellene i organiseringerne har alle tre organisationer til formal at medvirke til at styrke
koordinationen mellem aktgrer pa omrddet for sjeldne handicap - og i Danmark pd et mere bredt
handicapomrdde. At dette er et statsligt fokus i alle tre lande indikerer, at samarbejde og koordination ikke
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har fungeret optimalt i de tre lande. Det har veeret meget forskelligt fra borger til borger, hvilken radgivning
og hjelp man modtog. Det har fgrt til etableringen af de nye organisationer, der skal vaere med til at sikre en
vis ensartethed i tilbuddene til borgere med komplekse handicap. Koordination og tvaergdende samarbejde
eren udfordring i forhold til de sjeldne og komplekse handicap, idet det ofte involverer aktgrer fra mange

instanser - bdde fra statslige, regionale og kommunale tilbud pa bdde det sociale og det sundhedsmassige
omrade. Den udfordring er de nordiske lande fzlles om, og de kan vare fzlles om at finde Igsninger pd den.

SARLIGE POINTER FRA DEN DANSKE DEL AF KORTLAGNINGEN

Formalet med kortlegningen var ogsd at skabe et bedre indblik i, om der er noget sarligt, der ggr sig
geldende i forhold til tilbud for borgere med sjeldne handicap i Danmark. Kortlegningen viser, at der er
nogle fellestrek ved de erfaringer og tilgange, som VISO-leverandgrerne og leverandgrerne i regi af Kas, der
arbejder med sjeldne handicap, har. Serligt tre forhold gik igen i interviewene med leverandgrerne:

® Borgernes diagnoser anvendes som en forklaringsramme. Det er szrligt for tilbuddene, at de formadr at
kombinere viden om diagnosen med de pdgaldende funktionsnedsattelser og inddrage begge forhold i
deres rddgivning og udredninger.

m Tverfaglighed. Alle tilbuddene har mange forskellige professioner ansat med forskellige fagligheder.
Flere tilbud har ogsa direkte kontakt med sundhedsfaglig ekspertise i kraft af lzeger fra et af centrene for
sjeldne sygdomme. Der er sdledes taget hgjde for behovet for en koordineret og tvaerfaglig indsats.

B Specialistviden: Tilbuddene har opbygget en specialistviden om den gruppe borgere, de leverer ydelser
til, som det ikke er muligt at opbygge pa samme made i kommunerne, fordi malgrupperne er sjzldne og
sma.

FREMTIDIGE PERSPEKTIVER

Kortlaegningen viser, at de statslige organiseringeri alle tre lande har en koordinerende rolle pa tveers af
aktgrer pa omrddet for sjeldne handicap og et kendetegn ved tilbuddene pd omradet er, at personalet ofte
har forskellige fagligheder og ofte arbejder i tvaerfaglige teams. Kortlegningen peger dermed p4, at der for
borgere med sjeldne handicap er behov for indsatser, der gar pd tvaers af sektorer og/eller er tvaerfaglige. For
at se pa, hvordan man kan Igse udfordringer i forhold til denne problematik, kunne man med fordel skele til
de centre og tilbud, der eksisterer, som har formdet at arbejde tvarfagligt og koordinere indsatser pa tvers af
sektorer, og hvor ansvaret for en gruppe af borgere med sjeldne diagnoser samtidig ligger fast placeret.

Kortlegningen viser, at der er meget fa vidensmiljger for de enkelte sjeldne diagnoser. Derfor vil borgere
med sjeldne handicap og deres familier oftest vaere dem, der har mest viden om de sjeldne handicap.
Patientforeningerne kunne derfor med fordel tenkes ind i tvaerfaglige samarbejder, hvor patienter og
deres familier inddrages som vidensressourcer. PA kompetencecentret Frambu i Norge arrangeres kurser i
samarbejde med patientorganisationerne for de pagaldende sjeldne diagnoser.

Kortlegningen kan ikke sige noget om, hvorvidt de forskellige former for organiseringer fagrer til forskellige
resultater for borgerne, og dereride tre lande endnu ikke foretaget evalueringer af landenes organisationer.
Kortlagningen peger dermed pd behovet for undersggelser af, hvordan de forskellige mdder at organisere
omradet pd har betydning for de tilbud, borgere med sjeldne handicap modtager og et behov for en styrkelse

Socialstyrelsen - Viden til gavn 31



af vidensgrundlaget pd omradet generelt. En made at styrke vidensgrundlaget pd er ved, at landene gar
sammen om projekter, der har til formdl atindsamle viden om indsatserne til borgere med sjeldne handicap
og indsatsernes betydning for borgerne.
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BILAG 1.

VISO-LEVERAND@RER OG LEVERAND@RER | REGI AF KAS, DER

ERINTERVIEWET TIL KORTLAGNINGEN

Fglgende 13 tilbud i Danmark er blevet interviewet:

Bgrnekliniken (Kas)

Center for Dgvblindhed og Hgretab (VISO og Kas)
Center for Hjerneskade (VISO)

Center for Hgretab (VISO og Kas)

CFD (VISO)

Instituttet for Blinde og Svagsynede (KaS)
Kommunikationscentret i Region Hovedstaden (VISO)
Videnscenter Skanderborg S@lund (VISO)

Solbakkens Radgivningscenter for Bevaegelseshandicap (VISO)
Specialrddgivning om Epilepsi ved Filadelfia (KaS)
Spielmeyer-Vogt teamet (VISO)

Spurvetoften (VISO)

Synscenter Refsnas (VISO og Kas)
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OMRADET FOR S)ALDNE HANDICAP | NORGE

BILAG 2.

H HELSE- 0G OMSORGSDEPARTEMENTET w

u Nationale kompetencetjenester, der besidder

ﬁ Helsedirektoratet kompetencer i sjeldne diagnhoser

NFSD rapporterer De nationale kompetencetjenester er etableret
arligt til Helsedirektoratet af Helse- og omsorgsdepartementet

Otte af de ni centre i NKSD
( ] ) er tilknyttet et sygehus ( )
Fire sundhedsregioner har ansvaret for
at tilbyde spec
og rehabiliterings- og habiliteringstilbud ~ [~7777--w=oooo - Or-mmmoom oo m u

_ ) NKSD yder radgivning og vejledning
til fagpersoner pa sundhedsomradet Styrende fallesenhed

\ : 0 00 00 00 0 8 €0 63 6

428 kommuner:
rehabiliterings- og habiliteringstilbud

Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD)

i *
NKSD yder radgivning og vejledning Ni xoBUmﬂm:nmnm:n_‘m

til fagpersoner i kommunerne

Vs
.

*Frambu: Frambu center for sjzldne diagnoser. NKNH: Nationalt kompetencecenter for neuroudviklingsforstyrelser og hypersomni. NKOS: Nationalt kompetencecenter for oral sundhed hos borgere med sjeldne
medicinske tilstande. NAPOS: Nationalt kompetencecenter for porfyrisygdomme. NKSE: Nationalt kompetencecenter for sjeldne epilepsirelaterede diagnoser. NK: Neuromuskulart kompetencecenter. NCCF: Norsk
center for cystisk fibrose. CSD: Center for sj@ldne diagnoser. TRS: TRS kompetencecenter for sjeldne diagnoser.
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OMRADET FOR SJALDNE HANDICAP | DANMARK

BILAG 4.

H SOCIAL- OG INDENRIGSMINISTERIET u H SUNDHEDS- OG ALDREMINISTERIET

ﬁ Socialstyrelsen u ﬁ Sundhedsstyrelsen

vso | 5 regioner med sygehuse:
106 VISO-leverandgrer Tilbyder specialiserede sundhedsydelser

De to centre for sj@ldne sygdomme ligger pa
Rigshospitalet og Arhus Universitetshospital.
O Kennedy Centret er en del af Rigshospitalet, mens
eringscenter for Muskelsvind er et privat
specialsygehus under sundhedslovgivningen

) KasSerendel af VISO

) Kennedy Instituttet og
Centre for sjzldne sygdomme Rehabiliteringscenter
for Muskelsvind

I £ 3 &N €

6 Kas leverandgrer*

o) VISO tilbyder udredning og radgivning
til fagpersoner i kommunerne

98 Kommuner: Sociale tilbud og mindre
specialiserede sundhedsmassige tilbud

*CDH: Center for Dgvblindhed og Hgretab. CH: Center for Hgretab. BK: Bgrnekliniken. IBOS: Instituttet for Blind og Svagsynede. SR: Synscenter Refsnas. SEF: Specialrddgivning om
Epilepsi ved Filadelfia
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