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Unge mennesker med sjeldne sygdomme kan have sarlige vanskeligheder ved
at finde sig til rette i uddannelsessystemet og pad arbejdsmarkedet. En sj®lden
sygdom indebarer ofte handicap, der er komplekse, anderledes og usynlige.
Det skarper nogdvendigheden af en grundig udredning af bl.a. fysiske, sociale
og kognitive funktionsneds=ttelser. Lees mere om dette i guiden, der rundes af

med konkrete tips.

En del af de unge er blevet hjulpet igennem grund-
skolen med massiv stette fra foreeldrene og méske fra
leerere, psykologer og andre fagfolk.

Men nar de bliver voksne og skal videre ud i livet,

viser det sig somme tider, at de ikke udredes og
kompenseres i tilstraekkelig grad til at klare sig.

Guiden er udarbejdet pa baggrund af erfaringer fra det
tidligere Center for Sma Handicapgruppers radgivning
og projekter, der viser, at der er behov for seerlig op-
marksomhed pé en raekke omrader.

Materialet skal derfor ses som en inspiration for det
kommunale jobcenter, UU-vejledere, studievejledere
og andre, der skal rdde og vejlede unge med ofte kom-
plekse sjeldne sygdomme eller handicap pa vej mod
uddannelse og job.

Hvad kan det betyde at have en
sjelden sygdom?
e Sjeeldne diagnoser er ofte sd komplekse, at det kan

veere sveert at se hele syndromet eller sygdommen.
Det kan i det daglige betyde, at der fokuseres pa
det mest fremtreedende symptom, og at de ovrige
symptomer og stottebehov ikke far den nedven-
dige opmarksomhed

Mange har smerter, er traette og mangler kreefter.
En del unge er ikke altid opmerksomme pa at
naevne det, nar de skal beskrive de daglige udfor-
dringer, méske fordi de igennem arene er blevet
vant til at leve med disse symptomer

Andre unge med sjeldne diagnoser er praeget

af nedsat selverkendelse, og de kommer ofte til

at fremstd, som om de kan klare mere, end de i
virkeligheden er parate til, nar de skal samarbejde
om fx at fa fodfeeste i uddannelsessystemet eller pa
arbejdsmarkedet

Nogle med sjeldne diagnoser har generelle ind-
leeringsvanskeligheder, mens andre kan veere
normalt begavede, men med specifikke indlaerings-
problemer, der kraever en seerlig indsats



e Mange af de unge har faet betydelig stotte fra deres
foreeldre, og det er derfor en stor udfordring at
skulle lzere at tage vare pa sig selv ved overgangen
til voksentilveerelsen

* For nesten alle gaelder, at de unge har et livslangt
stottebehov og dermed oftest et varigt samarbejde
med kommunen

En del af de unge med medfodte sjeeldne sygdomme
har altsé leert i en vis udstraekning selv at kompensere
for deres funktionsnedsettelser. Det kan derfor veere
sveert for dem at bidrage til beskrivelsen af, hvordan
funktionsnedseettelserne pavirker dem i dagligdagen.
Mange af de unges funktionsnedsettelser er bade
sjeeldne og usynlige. Det betyder, at de ofte moder
uvidenhed omkring de enkelte diagnoser og statte-
behov.

Hvad kan man som fagperson skarpe
sin opmarksomhed pa?

UDREDNING - en grundig udredning er vigtig, da der
ved mange sjeldne sygdomme ses flere symptomer,
som hver iseer bor udredes. Eksempelvis nedsat

syn eller horelse, beveegehandicap, autistiske treek,
treethed, smerter m.v. Det er vigtigt, at man i udred-
ningen kommer hele vejen rundt om den unge og ogsa
bemeerker de symptomer, der ikke er de mest igjne-
faldende.

Det vil ofte i udredningen veere nodvendigt at fokusere
pa folgende:

* Det leegefaglige— indhente speciallegeerklering fra
den lege, der fplger/har fulgt den unge, inddrage
den kommunale leegekonsulent

* Det kognitive - indhente oplysninger fra PPR,
neuropsykologisk undersogelse m.v.

* Detsociale—indhente oplysninger fra den unge sely,
fra foreeldrene samt fra skolen om den unges seneste
ar i skolen. Ud over de almindelige udfordringer for
alle unge, kan unge med sygdom og handicap veere
serligt udsatte i forhold til venskaber, sociale rela-
tioner og samvaer med andre. Nogle unge er isole-
ret, andre kan berette om depression eller tristhed.
Anderledes udseende som ansigts- og kropsdefor-
miteter kan veere en stor belastning, der medferer,
at de unge isolerer sig. Feelles er ofte folelsen af, at
dagligdagen kan veere uoverkommelig.

e Usynlige handicap — omvendt geelder for en raekke
diagnoser, at handicappet ikke er synligt, hvilket
gor det sveert at geette, at en banal forkelelse kan
kreeve en leengere hospitalsindleeggelse, eller at en
hel arbejdsdag kan medfere udtraetning, s& der ikke
er kreefter til andet i hverdagen. Usynlige handicap
kan ogsé indebaere kroniske smerter og svingende




funktionsniveau. Mange af de unge er sa vant til at
kompensere for vanskelighederne i det daglige, at
de ikke selv er opmaerksomme pd, hvor meget det
sammenlignet med andre unge pavirker hverdagen.
Mange har veennet sig til at leve med sygdommen,
mens andre skjuler den, og det kan veere sveert plud-
selig at skulle fremhaeve det, der volder problemer.

° Hent oplysninger om de generelle symptomer for
sygdommen

* Sporg den unge selv og de parerende, hvordan syg-
dommen pavirker konkret.

INDDRAGELSE AF FAMILIENS VIDEN — de unge selv og
deres forzldre og parerende er ofte dem, der har den
storste viden om, hvordan den sjeeldne sygdom pa-
virker den unge konkret i dagligdagen. Ved at inddrage
netveerket vil man f4 et bredere og mere nuanceret syn
pa den unges funktions- og arbejdsevne. Mange af de
unge er fortsat athaengige af hjeelp fra deres foraeldre

og er derfor interesserede i, at ogsa foreeldrene far
mulighed for at bidrage med oplysninger. Det skal
naturligvis respekteres, hvis den unge ikke gnsker
foraeldrene inddraget.

KOORDINERING - er noglen til et ssmmenhangende
forleb for den unge. Flere af de unge har bade behov
for stotte i dagligdagen og under uddannelsen. Et
samarbejde pa tveers af sektorer kan derfor veere til
stor gavn, sa der bliver ssmmenhang i stotten.

TOVHOLDER - det kan veere nyttigt at udpege en tov-
holder for samarbejdet, da der ofte er mange fagfolk
involveret pa grund af den sjeeldne sygdoms komplek-
sitet. Den unge og foraeldrene har nok at gore og
magter derfor ikke selv koordinere de forskellige fag-
folks og sektorers arbejde.
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Hvordan kan man samarbejde med den
unge omkring Arbejdsevnemetoden?

De unge med kognitive problemer, manglende over-
blik eller nedsat selverkendelse kan have vanskeligt
ved at vurdere egne ressourcer og begraensninger. Det
er derfor nedvendigt at sperge grundigt ind til de en-
kelte delelementer i ressourceprofilen for at fa et reelt
billede af den unges ressourcer og barrierer.

Hvor kan man som medarbejder
fa hjelp og mere viden?

e VISO - overvej muligheden af at inddrage VISO
i udredning af seerligt komplicerede sager eller
forleb.

* Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatris
(ViHS), beskrivelser - mange sjeldne diagnoser
er beskrevet pa www.csh.dk, og for en reekke af
diagnoserne er der ogsé skrevet om udredning og
stottebehov.

* Rarelink - er en feelles nordisk database for
diagnosebeskrivelser. Bemerk: Norge og Sverige
er langt fremme, nar det geelder paedagogiske
metoder i.f.t. sjeeldne handicap.

e Servicestyrelsen, Team Sjeeldne Handicap — er en
telefon- og mailrddgivning, hvor man som borger
eller som fagperson kan henvende sig og fa rdd og
vejledning fx om stettebehov, stottemuligheder

m.v., nar diagnosen er sjeelden.
Hjemmeside: www.servicestyrelsen.dk
eller www.csh.dk/radgivning.

Mailadresse: sjaeldne@servicestyrelsen.dk
Telefonnummer: 7242 4050.

Handicap og Beskaeftigelse
www.vidensnetvaerket.dk/

Guide om Handicap og Job
www.vidensnetvaerket.dk/11097-10_v1_Afsluttende_
guide_2.korrb.pdf.pdf

Til jobcentrene: Guide om Kognitive Vanskeligheder
www.vidensnetvaerket.dk/inspiration/generelt/guide-
til-jobcentrene-om-kognitive-vanskeligheder/2465_
kognitiv_guidel.pdf

Handicapidrattens Videnscenter
- formidler job til mennesker med handicap
www.handivid.dk/J.html

Servicestyrelsens Handbog for sagsbehandlere:
OVERGANGE for unge med handicap
shop.servicestyrelsen.dk/products/overgange-for-
unge-med-handicap-haandbog-for-sagsbehandlere




Lees, hvis det er muligt, om den sjeldne sygdom,
for den unge kommer til samtale

Kontakt evt. ViHS’ faglige konsulenter pa sjeldne-
omradet, hvis der ikke foreligger en beskrivelse p4 hjemmesiden

Brug din viden til at sperge konkret ind til, hvordan den unge synes,
at sygdommen pavirker i dagligdagen

Foresl& den unge at tage en bisidder med - evt. en pargrende, der
kender den unge gennem hele livet eller en anden, den unge er
knyttet til

Afseg hos den unge og foreeldrene og hos de fagspecifikke
samarbejdspartnere, hvordan de konkrete tilbud i jobcenterets

lovgivning kan matche den unges sarlige behov

Afslut mgderne med konkrete aftaler — gerne skriftlige

—sé alle er enige om, hvad der er aftalt







