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1. ANBEFALINGER




| denne forlgbsbeskrivelse praesenteres Socialstyrel-
sens faglige anbefalinger til tilrettelaeggelse af hgjt
specialiserede indsatser til bgrn og unge med sjeeldne
handicap.

Forlgbsbeskrivelsen bygger pa aktuelt bedste viden og
beskriver centrale elementer i den hgjt specialiserede
indsats, som malgruppen har behov for.

For barn og unge med sjaeldne handicap er det et saer-
ligt vilkar, at der typisk er tale om en sammensaetning
af flere ofte alvorlige fysiske og/eller kognitive funkti-
onsnedsattelser og helbredsmaessige problemer. Det
skaber et ekstraordinzert stort koordinationsbehov
samtidig med, at viden ofte er sparsom blandt de in-
volverede aktgrer og kun findes fa steder i landet.

Forlgbsbeskrivelsen er derfor udarbejdet med et saer-
ligt fokus pa at understgtte koordinering og videns-
deling i komplekse borgerforlgb. Det er forlgb, som
typisk vil indeholde bade sociale, sundhedsmaessige og
undervisningsmaessige indsatser, og hvor koordinering
mellem de ofte mange aktarer pa tvaers af sektorer

er afggrende for at sikre en helhedsorienteret indsats.
Dele af forlgbsbeskrivelsen vil derfor formentlig ogsa
veere relevant for en bredere malgruppe end blot bgrn
og unge med sjaeldne handicap.

Laes mere om forlgbsbeskrivelsens formal i bilag 1.

Nedenfor opsummeres forlgbsbeskrivelsens centrale
anbefalinger. De efterfglgende kapitler uddyber og
supplerer anbefalingerne.

1.1 Tveerkommunalt videns-
beredskab

Socialstyrelsen anbefaler, at kommunerne etable-
rer eller styrker vidensberedskabet pa sjeeldneom-
radet i et tveerkommunalt samarbejde.

Kommuner opfordres til at samarbejde med hinanden
og med de hgjt specialiserede kommunale, regionale
og nationale vidensmiljger om at etablere og oprethol-
de et vidensberedskab pa sjeldneomradet pa tvaers af
ressort- og fagomrader. Vidensberedskabet bestar i,
at den enkelte kommune har opdateret viden om, hvor
den ngdvendige faglige specialviden findes, og hvor-
dan den kan bringes ind i indsatsen, fx via radgivning
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eller undervisning af relevante fagpersoner omkring
barnet eller den unge.

Sjeeldne handicap omfatter meget forskellige og me-
get komplekse funktionsnedsaettelser og behov. For
at kunne sammensaette den rette helhedsorienterede
indsats er der derfor brug for faglig specialviden fra en
raekke forskellige fagomrader og specialer i flere for-
skellige sektorer. En del af vidensberedskabet vil vaere
tilgaengelig i de fleste kommuner/regioner i form af
viden pa tveers af sjaeldne handicap og handicapomra-
det generelt.

Der vil imidlertid ogsa i indsatserne vaere brug for vi-
den om de konkrete sjaeldne handicap. Det gaelder fx
viden om, hvilke forskellige typer af helbredsmaessige
problemstillinger, funktionsnedsaettelser og kombi-
nationer heraf, som det pagaeldende handicap kan
indebaere. Denne viden er pa grund af handicappets
sjeeldenhed som oftest ikke tilgaengelig i de enkelte
kommuner og regioner. Nar handicappet er sjzldent,
er der stgrre sandsynlighed for, at der er behov for at
indhente viden og inddrage specialister uden for egen
kommune/region.

1.2 Understgttelse af vidensflow i
de konkrete borgerforlgb

I forlengelse af ovenstaende anbefaler Socialsty-
relsen, at region og kommune understgtter ind-
hentning, deling og formidling af viden om diagno-
sen og deraf fglgende funktionsnedsaettelser i de
konkrete borgerforlgb.

Kommune og region opfordres til at indgd samarbejde
om vidensindhentning og vidensdeling mellem invol-
verede laeger, specialister og gvrigt fagpersonale samt
foraeldrene og barnet eller den unge. Det kan bl.a. in-
debaere en afsggning af muligheder for deling af data
og en opmarksomhed pa at indhente samtykke hertil.

Det kan ikke forventes, at alle kommuner har et vi-
densberedskab pa sjeeldneomradet. Det er derfor vig-
tigt at prioritere ressourcer til indhentning, deling og
formidling af viden i de borgerforlgb, hvor der indgar
et sjaeldent handicap.

P& grund af sjeldenheden kan det vaere en udfordring
at finde fagpersonale og fagmiljger med relevant vi-



den, og i nogle tilfelde kan der vaere behov for at hen-
te viden internationalt. Ofte er laegen og personalet i
den hgjt specialiserede sygehusafdeling, hvor barnet
eller den unge er tilknyttet, fx Center for Sjeeldne
Sygdomme, de primare kontaktpersoner i forhold til
sundhedsfaglige netvaerk pa nationalt og internationalt
plan. Den nationale videns- og specialradgivningsin-
stitution (VISO) kan tilbyde fagpersoner med relevant
socialfaglig viden fra deres specialistnetvaerk, og der-
udover vil brugerorganisationer kunne hjaelpe med at
pege pa relevante fag- og vidensmiljger.

1.3 Tidlig udredning og indsats

Socialstyrelsen anbefaler, at kommunerne er op-
marksomme pa at ivaerksaette bade udredning og
indsats sa tidligt som muligt.

Det anbefales, at de forskellige typer af udredninger
ivaerksaettes, sd snart der er mistanke om funktions-
nedszettelse, vedvarende alvorlig sygdom eller be-
kymring om anden alvorlig tilstand af sundhedsmaessig
karakter. Den socialfaglige del af udredningen ber gen-
nemfares, sa hjeelp og stette kan igangsaettes hurtigst
muligt herefter — 0gsa selvom den kliniske diagnose
ikke er fastsat.

Tidlig medicinsk udredning i sundhedsvaesenet er en
vaesentlig forudsaetning for, at de rette indsatser kan
seettes rettidigt i gang. Udredningen kan imidlertid
vanskeliggeres af, at symptomerne ikke altid er ty-
delige fra begyndelsen, eller at der mangler viden om
den sjeeldne sygdom, der gemmer sig bag sympto-
merne. Det kan medfere forsinkelser i den samlede
udredningsproces og have store konsekvenser for det
enkelte barn samt for foraeldre og sgskende. Relevante
socialfaglige indsatser ivaerksaettes, sa snart en udred-
ning viser, at barnet har en betydelig og varig nedsat
fysisk eller psykisk funktionsevne eller en indgribende
kronisk eller indgribende langvarig lidelse. De bar ikke
afvente, at den kliniske diagnose er fastsat.

Det kan have afggrende betydning for barnets sam-
lede forlgb, at de ngdvendige indsatser til barnet og
familien ivaerksaettes sa tidligt som muligt. Indsatserne
har til formal at stgtte barnet og familiens udvikling

og trivsel samt at forebygge eventuelle funktionsned-
saettelser hos barnet, som kunne vaere undgaet med
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en tidligere indsats. Det er derfor ogsa vigtigt, at rele-
vante specialister i og uden for egen kommune/region
inddrages sa tidligt i forlebet som muligt.

1.4 Helhedsorienteret og
sammenhangende borgerforlgb

Socialstyrelsen anbefaler, at kommunerne har fo-
kus pa koordinering pa tveers af fagomrader og
sektorer for at sikre et helhedsorienteret og sam-
menhangende borgerforlgb.

Kommuner opfordres til at udvikle og anvende orga-
nisatoriske redskaber, der kan understgtte dette. Det
gaelder fx afholdelse af netvaerksmgder, udarbejdelse
af faelles planer for det samlede borgerforlgb og etab-
lering af tvaergdende teams, som i hele eller udvalgte
dele af forlgbet sikrer den ngdvendige koordinering og
vidensdeling mellem de involverede akterer.

De mange forskellige funktionsnedsaettelser og hel-
bredsmaessige problemer, som ofte kendetegner
sjeeldne handicap, indebaerer, at indsatsen ofte er
sammensat af bidrag fra forskellige akterer pa tvaers
af omrader og sektorer. Det kan ogsa veere relevant at
inddrage akterer og specialister fra andre kommuner
eller regioner.

| sager med hgj kompleksitet er der et saerligt behov
for en organisering af indsatsen, der skaber et sam-
menhangende forlgb og sikrer fokus pa barnets eller
den unges samlede problemstillinger og behov.

1.5 Koordinerende funktion i
borgerforlgbet

| forlngelse af ovenstaende anbefaler Socialsty-
relsen, at kommunerne i organiseringen af bor-
gerforlgb pa sjeeldneomradet har saerligt fokus pa
at tilrettelaegge forlgbet, sa antallet af kontakter i
kommunen ikke bliver uhensigtsmaessigt stort.

Kommuner opfordres til at have saerlig fokus pa at
synliggere og understgtte det koordinerende ansvar

i sager med hgj kompleksitet og pa at etablere én
indgang i kommunen for de barn og unge, forzeldre
og fagpersonale, der er involveret i det konkrete bor-



gerforlgb pa sjeeldneomradet. Det kan ggres ved at
udpege en koordinerende sagsbehandler eller etablere
en tovholderfunktion for det samlede borgerforlgb.

Personer med sjeeldne handicap og deres parerende
oplever ofte at std i centrum for koordineringen af et
meget stort antal aktgrer, der er involveret i indsatsen.
De har kontakt til flere sagsbehandlere i forskellige
dele af den kommunale forvaltning samt til specialister
og tilbud pa bade social-, sundheds-, undervisnings-
og beskzftigelsesomradet®. Personer med sjeldne
handicap oplever derfor ofte at skulle formidle den
samme viden om diagnose, historik og aktuelle situati-
on i mange forskellige sammenhange.

Et stort antal af kontakter kan ogsé af de gvrige in-
volverede i borgerforlgbet opleves som en udfordring.
Fx i forbindelse med deling af viden og dokumentation
mellem specialister, @vrige fagpersoner og kommunale
myndighedspersoner.

1.6 Forberedelse af overgange

Socialstyrelsen anbefaler, at kommunerne har
fokus pa at sikre, at barnet eller den unge far en
relevant og velkoordineret indsats i overgangen fra
barn, til ung og til voksen.

Det anbefales, at de ansvarlige sagsbehandlere om-
kring barnet og den unge serger for at koordinere
deres indsatser, overlevere viden og tage initiativ til
sammen med barnet eller den unge, foraeldrene og
relevante fagfolk at forberede overgangene i god tid.

ZAndringer i livssituationen i forbindelse med opstart i
et dagtilbud, pdbegyndelse af skolegang, overgang til
en ungdomsuddannelse, flytning til egen bolig og start
pa et job giver ofte szerlige udfordringer for barnet
eller den unge og familien i gvrigt.

Seerligt overgangen fra barn til voksen kompliceres af,
at den bade indebaerer nye regler og nye sagsbehand-
lere. For den unge handler det om at blive forberedt

til samarbejdet med de offentlige myndigheder, livet i
egen bolig eller pa et botilbud, uddannelse og arbejds-
liv eller aktivitetstilbud m.m. For nye sagsbehandlere
handler det om at fa overdraget relevant viden i sagen,
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herunder handicapspecifik viden, overblik over invol-
verede specialister, viden om det hidtidige hjzelpe- og
stgttebehov mm.

1.7 Stotte af hele familien

Socialstyrelsen anbefaler, at hele familien tilbydes
stotte afhaengigt af deres konkrete behov.

Kommuner opfordres til at tilbyde familierne en indsats
efter behov, der stgtter dem i at mestre de sarlige
udfordringer, der felger med, nar et barn i familien har
et sjeldent handicap, og derved forebygge, at famili-
ens problemer vokser sig sterre. Det kan vaere forskel-
lige typer af allerede eksisterende, familieorienterede
indsatser som fx mestringsprogrammer til foraeldre og
s@skendeprogrammer.

For de fleste familier er det en stor livsomvaeltning

at fa et barn med et sjeeldent handicap, og de vil ofte
opleve, at hele familien involveres og pavirkes af han-
dicappet. Foreeldre og sgskende skal bade handtere
den sorg, der er forbundet med at fa et barn eller en
sgster/bror med et sjeeldent handicap, samtidig med
at de skal handtere usikkerhed og maske manglende
viden om barnets sygdom, funktionsnedszettelse og
livsudsigter.

Zndringer i livssituation som fx ved barnets skole-
start, overgang fra barn til voksen samt fraflytning fra
hjemmet kan ogsa have stor indflydelse pa hele fami-
lien. Ligesom der kan vaere andre forhold, opgaver og
en rollefordeling i familien, som kan have betydning for
identitetsudviklingen bade hos barnet med det sjeeldne
handicap og hos eventuelle sgskende.

1.8 Vejledning og statte til
deltagelse i netvaerk
Socialstyrelsen anbefaler, at kommunerne vejleder

og stotter barnet eller den unge og familien i at
deltage i netvaerk med ligestillede (peers).

Kommuner opfordres til at vaere behjzlpelige med
at pege pa relevante netvaerk og organisationer pa



sjeeldneomradet ogq til at stette alle familiemedlem-
mers deltagelse i netvaerks- og foreningsaktiviteter,
safremt de har et gnske herom.

Netvaerk og erfaringsudveksling med ligestillede er
vigtig for familiens mestring af de saerlige udfor-
dringer, der fglger med, ndr et barn i familien har et
sjeeldent handicap?. Stetten kan fx bestd af vejledning
i at finde relevante netvaerk og stette til deltagelse i
netvaerks- og foreningsaktiviteter.
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Netvaerk pa sjeldneomradet kan vaere bade formelle
og uformelle, og de kan veere faciliteret pa forskellige
mader. Mange netvaerk har stor viden om det enkelte
sjeeldne handicap og om det at leve med det.

Pa grund af handicappets sjaeldenhed findes det rele-
vante netvaerk mdske kun pa internationalt plan.
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2. INDLEDNING




| denne forlgbsbeskrivelse praesenteres udvalgte fo-
kuspunkter i forlgb for bgrn og unge med sjaeldne
handicap. Forlgbsbeskrivelsen indeholder viden om
organisering af de indsatser, der kan indga i et forlgb,
samt om virksomme og lovende indsatser, der er cen-
trale for malgruppen.

Der tages overvejende udgangspunkt i indsatser og
tilbud, der har hjemmel i serviceloven, dagtilbudslo-
ven, folkeskoleloven og lov om specialundervisning for
voksne. Disse indsatser vil ofte ske i teet koordinering
med andre indsatser, der ydes i henhold til andre lov-
givninger, som fx sundhedsloven, uddannelseslovgiv-
ning og lov om en aktiv beskaeftigelsesindsats.

Forlgbsbeskrivelsen har til formal at understgtte sam-
menhangende forlgb og styrke den faglige kvalitet i
indsatsen. Den skal dermed bidrage til den fremad-
rettede udvikling af det mest specialiserede social- og
specialundervisningsomrade i forhold til bern og unge
med sjeeldne handicap.

| udarbejdelsen af forlgbsbeskrivelsen har der vaeret
nedsat en arbejds- og en referencegruppe, som begge
har haft fokus pa betydningen af en velfungerende
deling og overlevering af viden mellem de involverede
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akterer i barnets eller den unges forlgb. Et centralt
fokusomrade i forlgbsbeskrivelsen er derfor inter- og
tvaersektoriel koordinering og vidensdeling samt viden
om, hvilke faglige kompetencer og aktgrer der er rele-
vante at inddrage pa forskellige tidspunkter i barnets
eller den unges samlede forlgb.

Det er viden og indsatser, der gar pa tvaers af mange
og meget forskelligartede malgrupper, som har det
tilfaelles, at de har et sjaeldent handicap.

Med dette generiske fokus for gje har Socialstyrelsen
udarbejdet forlgbsbeskrivelsen i samarbejde med en

reekke af omradets mest centrale aktgrer og videns-
havere.

Forlgbsbeskrivelsen henvender sig primaert til kommu-
nale ledere med ansvar for planlaegning af indsatserne
og indeholder anbefalinger til, hvordan indsatserne
tilrettelaegges med henblik pa at skabe et sammen-
hangende og koordineret forlgb for barn og unge med
sjeeldne handicap og deres familier.

Laes mere om tilblivelsen af forlgbsbeskrivelsen og om,
hvem der har bidraget til deni bilag 1.



3. MALGRUPPE
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Forlgbsbeskrivelsen handler om barn og unge med
sjeeldne handicap. Betegnelsen sjaeldne handicap dak-
ker over alle former for nedsat funktionsevne, der
typisk skyldes medfgdte, genetiske og ofte arvelige,
komplekse og alvorlige sygdomme, der er konstateret
hos faerre end 1000 personer?.

Der er tale om tilstande, hvor diagnostik, behandling
og rehabilitering kraever en seerlig viden, ekspertise og
sagkundskab. Der kraeves ofte en langvarig eller livs-
lang behandling, rehabilitering og kontrol.

Malgruppen for forlgbsbeskrivelsen er derudover ka-
rakteriseret ved:

° at veereialderen 0-25 ar

* at have behov for hgjt specialiserede indsatser* pa
social- og specialundervisningsomradet

* ofte at have behov for indsatser pd sundhedsomra-
det, fx genoptraenings-, rehabiliterings- og behand-
lingsindsatser i kommuner og pa sygehus, herunder
ved sygehusenes hgjt specialiserede funktioner

* at have behov for tvaersektoriel koordinering

| Danmark er der kendskab til over 800 sjeeld-
ne handicap®. Her ses eksempler pa nogle af
dem:

Sjeeldne sygdomme, som medfgrer udvik-
lingshaemning, er eksempelvis Prader-Willi
syndrom, Angelman syndrom, Rett syndrom
og Cornelia de Lange syndrom.

Sjeeldne sygdomme med medfgdte misdan-
nelser er eksempelvis dvaergvaekst, arm/
ben-defekter, Crouzon syndrom, Apert syn-
drom og rygmarvsbrok.

Sjaeldne bindevaevssygdomme er eksem-
pelvis medfadt knogleskerhed (Osteogenesis
Imperfecta), Ehlers-Danlos syndrom og Mar-
fan syndrom.
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Forlgbsbeskrivelsens indhold og anbefalinger vil ogsa
kunne veere relevante for de bgrn og unge, hvor det fx
ikke har vaeret muligt at stille en diagnose, men hvor
kompleksiteten i problemstillinger og indsatsbehov er
den samme. Ved sjeeldne kromosomafvigelser kan det
fx veere tilfeeldet, at funktionsnedsaettelser og evt.
misdannelser peger i retning af en sjzlden diagnose,
uden at denne kan fastlaegges. Dele af forlgbsbeskri-
velsen vil ogsa have relevans for voksne med sjaldne
handicap over 25 ar.

De hgijt specialiserede indsatser kan leveres af hgjt
specialiserede tilbud, som har udviklet saerlig viden og
kompetencer i forhold til netop den konkrete malgrup-
pe. Eller de kan leveres af almindeligt specialiserede
tilbud med inddragelse af hejt specialiseret viden og
radgivning, sa barnet eller den unges szerlige behov
im@dekommes.

Sjeeldne sygdomme i nervesystemet er ek-
sempelvis Neurofibromatosis Recklinghausen
(NF), Spielmeyer-Vogt sygdom og Huntington
sygdom.

Sjeeldne sygdomme, der medfgrer syns- og
hgrenedsaettelser, er eksempelvis CHARGE
syndrom og Usher syndrom.

Sjeeldne sygdomme, der i saerlig grad kan
medfgre smerter, give risiko for gentagne
infektioner og pavirke energi- og funkti-
onsniveauet, er eksempelvis immundefekter
samt stofskifte- og blodsygdomme.

Laes mere om de enkelte sjeeldne handicap i
Laegehandbogen pa Sundhed.dk
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Ida

Ida er 7 ar og har Rett syndrom, som indebae-
rer et tab af bade kognitive og motoriske faer-
digheder. Ida har ikke noget verbalt sprog og
har aldrig haft det. Hun har kraftige handste-
reotypier, sa hun kan ikke kommunikere ved
hjeelp af tegn eller ved at pege pa ting eller
billeder. Hun kan bedst kommunikere med sine
gjne via en gjenstyringscomputer eller ved at
ga hen til det, hun gerne vil. Hun kan ga, men
hun gar meget usikkert.

Der er risiko for, at Idas fysiske og kognitive
feerdigheder forringes, hvis de ikke vedligehol-
des. Hun er derfor bl.a. afhaengig af en mal-
rettet og vedvarende traeningsindsats for at
opna nye faerdigheder og forebygge tab af de
feerdigheder, hun allerede har opnaet.

Lasse

Lasse pad 9 ar er fgdt med CHARGE syndrom.
CHARGE syndrom indebaerer en kombination
af medfedte misdannelser, som kan variere i

bade antal og omfang. Og der findes ikke no-
gen "typisk’ kombination. Den hyppigste mis-
dannelse ved CHARGE syndrom er i det indre
gre. Men der kan ogsd veere tale om nedsat

Nogle sjeeldne handicap konstateres ved f@dslen, mens
andre viser sig senere i barndommen eller ungdommen
og enkelte ferst i voksenalderen. Nogle sjaeldne handi-
cap medfegrer primaert kognitiv funktionsnedszettelse
(udviklingshaemning), andre medfarer primaert fysiske
funktionsnedszettelser, og andre igen er sygdomme,
som medfgrer smerter og traethed, mens det kogniti-
ve funktionsniveau er normalt. For nogle bgrn og unge
medferer det sjeldne handicap et forkortet livsper-
spektiv, mens livsperspektivet for flere og flere bliver
laengere pa grund af bedre behandling. Nogle af de
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syn, og CHARGE er saledes en af de diagnoser,
der kan fordrsage medfedt dgvblindhed.

Lasse har bade nedsat syn og hgrelse og
oplever problemer med balancesansen og
muskel-ledsansen, som haammer ham i hver-
dagen. De mange sansetab medferer, at han
let overbelastes og udtraettes — bade fysisk
og mentalt.

Rasmus

Rasmus er 22 ar og lider af Spielmeyer-Vogt
syndrom. Det er en neurodegenerativ lidelse,
hvor stadigt sterre dele af centralnervesy-
stemet saettes ud af funktion. Det resulterer
i omfattende handicap for barnet, der mister
flere og flere faerdigheder og funktioner. De
forste ar af Rasmus’ liv udviklede han sig lige-
som andre bgrn, indtil han som 6-3rig be-
gyndte at miste synet.

| dag er han helt blind og har veeret det i man-
ge ar. Hans talesprog er naesten vaek, og han
er afhaengig af kerestol og har brug for lift, nar
han skal flyttes fra et sted til et andet. Den
forventede levetid for mennesker med Spiel-
meyer-Vogt er 20-30 ar.

bagvedliggende sygdomme er progredierende, hvilket
betyder, at tilstanden bliver ringere med tiden.

For alle de inkluderede sjeeldne handicap geelder, at de
er livslange tilstande, hvor helbredelse ikke er mulig,
men hvor den rette behandling hurtigst muligt efter
sygdomsdebut — og i nogle tilfelde allerede fra fods-
len — har afggrende betydning for livskvalitet, kognitiv
og/eller motorisk udvikling og for forebyggelsen af
mulige belastende og funktionsnedsaettende falgetil-
stande.



3.1 Hvad er det sarlige ved
"de sjaeldne”?

Den helhedsorienterede udredning og indsats til per-
soner med sjaeldne handicap kompliceres af en kombi-
nation af falgende tre forhold:

* En seerlig kompleksitet i funktionsnedsaettelsen. Det
sjeeldne handicap bergrer ofte flere organer og med-
forer ofte alvorlige fysiske og/eller kognitive funkti-
onsnedsaettelser.

* Et seerligt koordinationsbehov. Kompleksiteten i bar-
nets eller den unges funktionsnedsaettelse skaber

Ida

For Idas foraeldre har det at f& et barn med et
sjeeldent handicap betydet, at de er omgivet
af fagprofessionelle uden erfaring med det
sjeeldne syndrom, og hvad det betyder for de
faglige indsatser, Ida har behov for.

“"Det betyder jo, at du mader fagpersoner, som
ikke aner, hvad Rett syndrom er. Det betyder,
at du far en fysioterapeut, som ikke ved, hvad
det er. Det betyder, at din egen lage ikke ved,
hvad det er. Sygeplejerskerne ved ikke, hvad
det er. Pedagoger og lzrere ved det heller
ikke. Det er dig, der skal informere om, hvad
Rett syndrom er,” fortzeller Idas mor.

Specialradgivningstilbud

Pa et specialrddgivningstilbud til bern og unge
med svaere og komplekse funktionsnedsaet-
telser oplever afdelingslederen, at det er en
vigtig del af samarbejdet med barnets eller
den unges foreeldre, at tilbuddet patager sig
ansvaret for at indhente viden om det speci-
fikke handicap for at kunne yde en kvalificeret
radgivning til forzeldre og til kommunen.

"De sjeeldne diagnoser kraever noget szrligt af
os i forhold til familierne. Foraeldrene ved godt,
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et ofte livslangt behov for en indsats, der involverer
mange aktgrer.

* En knaphed pa viden. Viden om det konkrete sjeeldne
handicap er ofte sparsom blandt de involverede ak-
torer og findes kun fa steder i landet.

En del af malgruppens udfordringer og behov ses
0gsa hos andre handicapgrupper, fx synsnedszettelse,
heretab, devblindhed, udviklingshaemning, cerebral
parese mv.

Indsatserne til malgruppen ber derfor ofte tilrettelaeg-
ges ved ogsa at inddrage specialister fra andre handi-
capomrader.

at det er sjeldent. De har et stort behov for at
meade fagpersoner, der ved, hvad de taler om.
Derfor er det vigtigt, at de far tillid til os, og at
de er trygge ved, at hvis vi stader pd noget, vi
ikke ved noget om, sé gdr vi hjem og finder ud
af det,” siger afdelingslederen.

Kommune

En radgiver i en kommunal afdeling for barn
og unge med handicap fortzeller, hvordan sa-
ger om bgrn med sjeeldne handicap kan udgg-
re en faglig udfordring.

”I de her sager er det at satte sig ind i barnets
og familiens behov ikke noget, man bare lige
lzeser op pd. Det kraever helt klart mere af
mig som rddgiver at sztte mig ind i, hvad den
sjeeldne diagnose betyder for barnet og for
familien,” forteeller hun.

Dertil kommer, at der ofte er mange aktgrer
rundt om barnet, og der er derfor et markant
sterre behov for at arbejde tvaerfagligt i ind-
satsen til disse familier.

"Jo taettere alle parter omkring barnet rykker
sammen, desto bedre fungerer det.”



3.2 Malgruppens storrelse

Gruppen af personer med sjaeldne handicap dakker
over mange sma malgrupper.

* En sygdom defineres i Danmark som vaerende sjeel-
den, ndr den forekommer med en hyppighed pa 1-2
ud af 10.000 eller derunder. Det svarer til, at den
enkelte sjzldne sygdom er konstateret hos maksi-
malt 500-1000 personer i Danmark®.

* | Danmark er der kendskab til ca. 800 forskellige
sjeeldne sygdomme, og det anslas, at der lever i alt
mellem 30.000-50.000 personer med meget for-
skellige former for sjzeldne sygdomme’.

Personoplevede udfordringer®

En norsk undersggelse af de personligt opleve-
de udfordringer i forbindelse med at leve med et
sjeeldent handicap viser, at folgende oplevelser
er typiske for malgruppen:

* Oplevelsen af at veere alene med sin situation,
sine problemer og behov

* Meget lille sandsynlighed for at m@de en an-
den, der har det samme handicap

* Meget lille sandsynlighed for at mede fagper-
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Det betyder, at de fleste kommuner vil opleve at have
borgere med et sjeeldent handicap. Men de fzerreste
vil have underlaget for at opbygge viden og erfaringer
med at tilrettelaegge indsatser i forhold til de enkelte
sygdomme og handicap.

3.3 Malgruppens udfordringer
og behov

For barnet eller den unge er livet med et sjaldent han-
dicap forbundet med szerlige vilkar og udfordringer,

og familier med et barn, der har et sjaeldent handicap,
oplever, at hele familien involveres og pavirkes.

soner, der ved noget om diagnosen og konse-
kvenserne pa langere sigt

* Meget lille sandsynlighed for at blive tilbudt
indsatser, der matcher de ofte komplekse
behov

* Begranset viden om det specifikke handicap

* Oplevelsen af, at man selv er den, der ved
mest, og derfor ofte kommer til at std med

ansvaret for et omfattende koordineringsar-
bejde.

Born med sjaeldne handicap

Der vil i barndommen ofte vaere perioder med mange
undersggelser, behandlinger og traening. Det gar ud

over barnets tid til samveer, leg og laering. Det er akti-
viteter, der er vigtige for barnets personlige udvikling,
sociale og emotionelle feerdigheder og selvforstaelse.

Barnet er desuden ofte meget afhaengigt af hjaelp og
stotte fra foraeldre, sgskende, laeger, plejepersonale,
stgtte- og aflastningspersonale osv., men som hos an-
dre barn er udvikling af blandt andet selvstandighed
afgerende for en sund psykosocial udvikling.

lkke alle barn med et sjeeldent handicap kan blive helt
eller delvist selvhjulpne som unge og voksne. Det er
dog vigtigt at statte barnene i at kunne mestre egen
situation og udvikle selvstaendighed i videst muligt
omfang og pa et alderssvarende niveau.

For barnet eller den unge kan det fx vaere vigtigt selv
at kunne fortaelle andre om sit handicap. Barnet kan
have brug for selv at kunne saette ord pa sit behov for
hjzelp og stette eller for at kunne besvare spargsmal
fra kammerater og andre.
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Unge under 18 og yngre voksne med
sjeeldne handicap

Ligesom andre unge vil unge med et sjaeldent handicap
gerne flytte hjemmefra, have kaereste, venner, uddan-
ne sig, finde job og have et aktivt fritidsliv.

For mange gaelder det dog, at deres afhangighed af
andres hjeelp, samspillet med det offentlige og szerlige
behov med hensyn til fx fritid, beskaeftigelse og bolig,
kan veaere en udfordring i overgangen fra barn til vok-
sen.

| de tidlige ungdomsar kan der szerligt opsta vanske-
ligheder for den enkelte i forhold til social interaktion,
nar den unge eksempelvis har sansetab eller kogni-
tive vanskeligheder. Derfor er det af stor betydning

at saette ind med tidlige indsatser i forhold til sociale
feerdigheder, emotionel kompetence, selvforstaelse og
erkendelse af funktionsnedszettelsen hos barnet.

Overgangen ved det 18. ar til voksenlivet indebaerer
0gsa en overgang fra bgrnebestemmelserne i service-
loven til reglerne for voksne. Det er en overgang, der
ofte vil vaere praeget af mgder med et nyt system og

Foraldres tidsforbrug pa koordinering®

Organisationen Sjzldne Diagnoser har under-
segt, hvordan familier oplever at leve med en
sjeelden diagnose. Undersggelsen viser, at det
opleves som tidskraevende at have en sjalden
diagnose, og at denne oplevelse ikke kun gor
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nye socialradgivere. Det kan vaere sveert for den unge
at overtage styringen i eget liv, hvis det har vaeret
forzldrene, der har sat sig ind i love og paragraffer og
koordineret diverse indsatser. Badde den unge og for-
ldrene skal derfor vaenne sig til nye roller.

Foraeldre

At blive forzeldre til et barn med et sjeeldent handicap
er for de fleste en stor livsomvaeltning, og de szerlige
vilkar for foraeldreskabet fortseetter for manges ved-
kommende, selv efter at barnet er blevet voksent og
flyttet hjemmefra.

Foraeldrene kan opleve, at der gar meget tid med at
ledsage barnet til undersggelser, behandlinger og ind-
laeggelser, med at s@ge viden om sygdommen,
behandlingsmuligheder og livsudsigter samt med at
koordinere med sundhedsvaesen og socialforvaltning.

| perioder kan det vaere ngdvendigt, at foraeldrene far
aflastning, aflesning, helt eller delvist opharer med
arbejdet eller far anden hjzelp.

sig geeldende i udredningsfasen. Foraeldrene
angav, at de gennemsnitligt brugte knap 26
timer pr. méned pa koordinering med sund-
hedsvassen og socialforvaltning.
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Figuren nedenfor er udarbejdet af foraeldre til et barn med en
sjeelden knogle-/gigtsygdom og viser antallet af forskellige
kontaktpunkter i barnets forlgb.
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Specialradgivningstilbud

P3 et specialrddgivningstilbud til bern og unge
med svaere og komplekse funktionsnedsaet-
telser oplever afdelingslederen, at der i de
meget komplekse forlgb ogsa er et meget
stort behov for taet koordinering af de mange
forskellige delindsatser.

"Der er mange forskellige ting i spil, og famili-
erne suser rundt mellem forskellige eksperter,
som kun forholder sig til én ting ad gangen.

Det kan for foraeldrene vaere forbundet med sorg og
bekymring samt eventuelt angst og depression at fa
et barn, der har en alvorlig sygdom, og som vil fa et liv
med et handicap. Foraeldrene vil maske skulle handtere
uvished om barnets diagnose og livsudsigter, sgsken-
des sygdomsrisiko, egen usikkerhed i forhold til at fa

Rasmus

De forste 6 ar af Rasmus’ liv er han en dreng
som alle andre. Han gar i barnehave og skal
snart starte i bgrnehaveklasse. Men da Ras-
mus er omkring 6 ar, bemaerker hans forzeldre,
at der er noget galt med hans syn. Han fore-
traekker at sidde meget taet pa flernsynet, og
nar de laeser hgjt for ham, skal han ogsa helt
teet pa for at kunne se billederne i bogen.

| bernehaven har man ikke bemaerket noget,
men da bgrnehavens personale laver en lille
test med nogle simple tegninger, er det meget
tydeligt, at Rasmus’ syn ikke er, som det skal
vaere. Han geetter sig til, hvad der er pa teg-
ningerne, men han kan faktisk ikke se det.

Derefter starter en udredningsproces, som
varer cirka ni maneder, inden den endelige
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Det er sveert at vaere familie i,” siger afdelings-
lederen.

P4 tilbuddet har man derfor lavet en aftale
med sygehuset om, at visse laegefaglige un-
dersggelser kan forega pa tilbuddet — med
deltagelse af en af tilbuddets terapeuter. Det
sikrer en umiddelbar overlevering af relevante
oplysninger mellem den sundhedsfaglige og
den socialfaglige del af indsatsen. Og det spa-
rer familierne for at skulle mgde op til under-
sggelse flere steder.

flere barn, arbejdsliv fremadrettet m.m. Nogle forzeldre
oplever ogsa, at de mister troen pa egne evner i for-
hold til at veere foraeldre til det syge barn og eventuel-
le raske sgskende. Der kan opsta konflikter de voksne
imellem og stress i forhold til arbejdet og familien.

diagnose er stillet. Kort for Rasmus fylder 7 ar,
far familien at vide, at han lider af den arvelige
og sjeeldne sygdom Spielmeyer-Vogt.

“Lige ndr man fdr diagnosen, sa forestiller man
sig, at det verste, der kan ske, er, at ens barn
vil blive helt blind. Og det er naesten ubeerligt.
Sé opdager man, at det i virkeligheden bare er
starten pd det. Nu, hvor vi har levet igennem
det, s viser det sig, at synet jo slet ikke var
det stgrste tab. Det starste tab er, at man
ikke kan kommunikere med sit barn,” fortaeller
Rasmus’ far.

Ifplge Rasmus’ far har den tidlige del af ind-
satsen til familien derfor vaeret meget vigtig.
Fordi man som foraeldre ikke kan forudse eller
saette sig ind i, hvad der venter forude. Det er
der brug for fagpersoner, der kan.
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Seskende

At veaere s@ster eller bror til et barn med et sjeeldent
handicap er et seerligt livsvilkar. Det indebzerer at have
andre roller og opgaver i familien, ofte livet i gennem,
end der typisk ligger i sgskenderollen. Det kan vaere
forbundet med ambivalente folelser af fx omsorg,
angst, bekymring, skyld/skam og forskelsbehandling i
forhold til broren eller s@steren, som har et handicap.
Seskende kan veaelge at beskytte foraldrene fra deres
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folelser og tanker og tilsidesztte egne behov. Der kan
0gsa hos sgskende opsta usikkerhed om egen syg-
domsrisiko og i forhold til at fa egne bgrn.

De sma sgskende kan have mange tanker og behov for
at berette, fa mere viden og lov til at dele. Sgskende
kan ogsa have brug for et navn pa brorens eller sg-
sterens handicap samt viden herom for bedre at vaere
rustet til at kunne svare pa venners spgrgsmal.



4. FAGLIGE INDSATSER
TIL MALGRUPPEN
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Indsatser til barn og unge med sjaeldne handicap vur-
deres individuelt, s& de svarer til den enkeltes aktuelle
behov, muligheder og @nsker, sa vidt det er muligt. For
barn og unge gaelder dette ogsa familiens behov, mu-
ligheder og gnsker.

| det fglgende beskrives primaert de indsatser til frem-
me af barnets eller den unges udvikling og trivsel, som
kommunen har ansvar for. Kommunens forpligtelser
over for borgere med handicap omfatter bade radgiv-
ning, vejledning, oplysning, hjaelp og stgtte. Kommu-
nen og regionen har desuden et ansvar for at sikre, at
socialfaglige og sundhedsfaglige indsatser til barnet
eller den unge og familien gensidigt understgtter hin-
anden.

Henvisninger til lovgivning i dette kapitel er ikke ud-
temmende, og relevant lovgivning vurderes altid indi-
viduelt. Desuden er snitfladerne mellem de forskellige
lovgivninger komplekse. Nar det fx drejer sig om tree-
ning i forhold til bern under 18 ar, kan der veere tale
om traening efter flere forskellige love og bestemmel-
ser i sundhedsloven, folkeskoleloven, dagtilbudsloven
og serviceloven.

Der kan laeses mere om de centrale
aktgrer, indsatserne og deres roller,
opgaver og ansvar i kapitel 5
"Centrale aktgrer i et borgerforlab".
Laes om de centrale aktgrer i kapitel 5

Born og unge med sjzeldne handicap 2 2

4.1 Indsatsforlgbet

Indsatsen baseres pa barnets eller den unges hele
livssituation og bestar af et koordineret, sammenhaen-
gende og vidensbaseret forlgb.'®

Da der typisk er tale om kroniske og komplekse til-
stande, vil der i det enkelte borgerforlgb vaere behov
for lengerevarende eller livslange indsatser. Og der vil
ofte vaere behov for flere forskellige og samtidige de-
lindsatser pa tvaers af fagomrader og sektorer.

Borgerforlgbet kan ikke beskrives linezert, men vil ofte
veere en cirkulaer proces, hvor indsatsen Igbende til-
passes og justeres'. Derfor vil en tilsvarende lgbende
koordinering mellem involverede tilbud, fagpersonale,
forvaltninger og sektorer vaere vigtig for at sikre sam-
menhang og helhed i indsatsen. Ikke mindst ved a&n-
dringer i funktionsevne, overgange til nye livsfaser og
-situationer og ny lovgivning, fx fra dagtilbudslovning
til undervisningslovgivning og fra bgrnelovgivningen til
voksenlovgivningen.
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Figuren nedenfor illustrerer det cirkulaere indsatsforlab,
som geelder for mange personer med et sjaldent handicap:

Opsporing

Udredning
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4.2 Opsporing og udredning

Den kommunale sundhedspleje og tandpleje har en
vigtig rolle i forhold til tidlig opsporing. Det er vigtigt,
at sundhedsplejersken og den kommunale tandpleje er
opmeerksom pa at henvise familierne videre til udred-
ning i sygehusvaesenet, hvis barnet ikke udvikler sig
som forventet.

Udredningsforlgbet daekker over bade en medicinsk
udredning og diagnosticering, som foregar i sund-
hedsfagligt regi, og udredning af funktionsevne, som
foregar i bade sundheds- og socialfagligt regi. Dertil
kommer padagogisk-psykologisk udredning af det
undervisningsmaessige behov. De forskellige former
for udredning kan forega sidelgbende over laengere
perioder, og undervejs i udredningsforlgbet kan der
veaere behov for forskellige former for stgtte til fami-
lien. I det felgende fremhaeves de vigtigste opmaerk-
somhedspunkter i forbindelse med udredning.

Medicinsk udredning

Medicinsk udredning og faststtelse af diagnose er
ikke afgraenset til en bestemt alder eller fase i perso-
nens liv. Nogle sjeeldne sygdommes symptomer frem-
treeder ved fedslen, mens andre fgrst viser sig senere
i livet. Udredningen kan i nogle tilfaelde vaere vanske-
liggjort af, at symptomerne ikke altid er tydelige fra
fedslen, mens det i andre tilfaelde kan vaere sveert,
fordi der ikke findes viden om, hvad symptomerne kan
skyldes.
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Medicinsk udredning omfatter ofte en raekke forskel-
lige undersggelser med inddragelse af flere laegeli-

ge specialer. Den foregar derfor ofte pa forskellige
hospitaler og hospitalsafdelinger og kan kraeve flere
indlaeggelser og/eller ambulante kontakter. Udredning
og diagnosticering kan straekke sig over lang tid — for
nogle op til flere ar.

Et langvarigt diagnostisk forlgb kan have negative
konsekvenser for den enkelte og for familien. | nog-
le tilfelde opstar der en forsinkelse i forhold til at fa
fastsat en diagnose, som forsinker den samlede ud-
redningsproces. En konsekvens heraf kan vaere, at de
rette indsatser ikke igangsaettes rettidigt'2.

Det er ikke altid muligt at stille en specifik arsagsdiag-
nose, men udelukkende en symptomdiagnose. Fravae-
ret af en diagnose indebzerer, at der ikke findes spe-
cialister eller patientorganisationer, der kan oplyse om
udviklingen af symptomer og om, hvad det vil medfere
for den enkelte og familien. Dog er der foreninger for
barn med et sjeeldent handicap uden diagnose og for
barn med meget sjzldne kromosomfejl.

Der kan laeses mere om brugerorgani-
sationer, patientforeninger mm. i bilag 5:
Oversigt over szrlige videnshavere og
vidensressourcer.

Laes om organisationer, foreninger mm.

i bilag 5
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Ida

Da Ida bliver fgdt, er der ingen, der har mis-
tanke om, at hun fejler noget. Forst da hun
er omkring et ar gammel, bemaerker hendes
forzldre, at hun er begyndt at pludre mindre.
Derefter falger en tid, hvor hun bliver mindre
opmaerksom pa sine omgivelser og svaerere
at fa kontakt med. Hun begynder ikke at sige
de forste sma ord, sddan som hendes zeldre
sgskende ellers har gjort det. Indtil da har Ida
udviklet sig ligesom andre bgrn.

Efter noget tid giver personalet i vuggestuen
0gsa udtryk for, at Ida maske ikke udvikler sig
helt, som hun skal. De mistaenker, at der er
noget galt med Idas harelse og foreslar, at hun
bliver tjekket af en grelaege. @relaegen finder
vaeske i ldas @re og mener, at det kan vaere
forklaringen. Men selvom vaesken forsvinder,
udvikler Ida stadig ikke lyde og sprog.

Efter flere samtaler med vuggestuen bliver
kommunens PPR involveret, og der bliver gi-
vet ekstra stgttetimer til Ida i vuggestuen. Det
giver mulighed for at arbejde intensivt med

at understgtte hendes udvikling, men der er
fortsat ingen, der ved, hvorfor Idas udvikling
tilsyneladende er gdet i sta.

Stotte til behandling

Ud over medicinsk udredning og behandling
kan sundhedssektoren ogsa tilbyde andre
former for hjaelp. Det drejer sig blandt an-
det om forebyggende sundhedsydelser og
fysioterapi.

Laes om seerlige forebyggende sundheds-
ydelser til bgrn og unge i sundhedslovens
§ 122 og § 123 o og lovgrundlag for til-
skud til fysioterapi i sundhedslovens § 67.

Find sundhedsloven pa Retsinformation.dk
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Hos bade foraeldre og PPR falder mistanken
nu pa infantil autisme, og PPR serger for, at
Ida kommer i gang med et udredningsforlgb
pa en bernepsykiatrisk afdeling. Udredningen
foregar ambulant og indebzerer bl.a., at Idas
kognitive funktion bliver testet gennem for-
skellige gvelser med lyd og leg.

I mellemtiden seger Idas forzldre selv efter
viden pa nettet om infantil autisme, og de
bliver opmarksomme p3, at der er andre
diagnoser, der ligner, og som kan forveksles
med Idas symptomer.

Undervejs i udredningsforlgbet bliver Ida ogsa
testet for flere af disse andre diagnoser, men
da udredningen afsluttes, er det uden, at der
er stillet en egentlig diagnose.

Nu beder Idas foraeldre om, at Ida bliver testet
for et af de sjeldne syndromer, de har laest
om pa nettet. Selvom Ida pa dette tidspunkt
endnu ikke har udviklet de klassiske sympto-
mer, man kan laese om i beskrivelsen, gnsker
de at fa deres mistanke afprovet.

Ida er to dr gammel, da testen viser, at hun har
Rett syndrom.

Udredning af funktionsevne

Udgangspunktet for sjaeldne handicap er, at der er tale
om bagvedliggende sygdomme uden mulighed for
helbredelse. Funktionsnedsaettelsen kan tvaertimod
ofte vaere progredierende, hvilket betyder, at tilstanden
forvaerres. Udredning og funktionsevnevurderinger skal
derfor typisk gentages flere gange i et borgerforlgb.

Udredning af fglgerne og konsekvenserne af en funkti-
onsnedsaettelse eller sygdom foretages, nar der ligger
klare helbredsmaessige oplysninger, men udredningen
med henblik pa at afdaekke behov for stette og hjaelp
ber om muligt ikke afvente, at der er stillet en diag-
nose. Fastseettelse af diagnose kan vaere en langvarig
proces, og i nogle tilfelde er det ikke muligt at fast-
saette en specifik diagnose. Diagnosticeringsproces og


https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=203757

indsats vil derfor ofte kunne forega samtidig. Nar diag-
nosen endelig bliver fastsat, kan der vaere behov for at
justere eller supplere allerede ivaerksatte indsatser.

Udredningen af funktionsevne varetages bade pa sy-
gehus og i kommunen. P& sygehuset foretages udred-
ning af funktionsevne fx i forbindelse med vurdering
af genoptraeningsbehov og eventuel udarbejdelse af
genoptraeningsplan. | kommunen foretages yderligere
sundhedsfaglig udredning af funktionsevne med hen-
blik pa varetagelse af genoptraening.

N&r kommunen bliver bekendt med, at et barn eller
en ung har et sjeldent handicap, skal kommunen tage
stilling til, hvilken udredning der er relevant med hen-
blik pa at afdaekke behovet for (re-)habilitering, hjelp
og statte, sd barnet eller den unge i videst muligt
omfang kan opna de samme muligheder for personlig
udvikling, sundhed og et selvstaendigt voksenliv som
jeevnaldrende. Udredning foretages ogsa, nar der sker
ndringer i barnets eller den unges livssituation, der
kan afstedkomme andringer i stgttebehov og tilbud.
Det kan fx vaere i forbindelse med overgang fra dag-
tilbud til skole, overgang til uddannelse, overgang til
egen bolig eller ved skift i botilbud og ved overgang til
arbejdsliv.

Udredning af funktionsevne inkluderer bade udredning
af behov for traening og/eller genoptraening og social-
faglig udredning af ressourcer og stettebehov, herun-
der eventuelt en bgrnefaglig undersggelse, safremt
der er tale om et barn under 18 ar. Ved udredning af
personer med sjaldne handicap vil det ofte vaere ngd-
vendigt at foretage bade specialiserede og hgjt spe-
cialiserede udredninger, heriblandt:

* neuropsykologisk udredning

e fysioterapeutisk udredning

* ergoterapeutisk udredning

* padagogisk-psykologisk udredning
* udredning af funktionelt sansebrug

udredning af kommunikationsevne

afdaekning af behov for alternativ, supplerende
kommunikation

afdaekning af behov for mobilitets- og
kommunikationshjeelpemidler
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Laes mere om VISO i bilag 5

Laes mere om VISO pa Socialstyrelsens
hjemmeside.

Laes om VISO pé Socialstyrelsen.dk

ICS - Integrated Children’s
System/DUBU

Sagsbehandlings- og udredningsvaerktegjer
baseret pa ICS understgtter en helhedsori-
enteret indsats med barnet i centrum.
DUBU er den digitale understgttelse af ICS.
Laes mere om ICS i sagsbehandlingen i
Kvalitet i sagsbehandlingen — en hdndbog
i anvendelse ICS og udredningsveaerktajer,
Socialstyrelsen, 2018.

Find handbogen pé Socialstyrelsen.dk

Laes mere om ICS pa Socialstyrelsen.dk

Laes mere om IT-systemet DUBU i Viden-
stema: DUBU - et IT-fagsystem til sags-
behandlere, Socialstyrelsen 2018.

Laes mere om DUBU pa Socialstyrelsen.dk

VUM - Voksenudrednings-
metoden/DHUV

VUM er et sagsbehandlingsredskab malret-
tet voksne, der har fokus pa at understgtte
en systematisk udredning af borgerens
behov. DHUV er den digitale understgttelse
af VUM.

Laes mere om VUM og DHUV pa
Socialstyrelsen.dk



https://socialstyrelsen.dk/viso
https://socialstyrelsen.dk/udgivelser/kvalitet-i-sagsbehandlingen-2013-en-handbog-i-anvendelse-af-ics-og-udredningsvaerktojet
https://socialstyrelsen.dk/tvaergaende-omrader/sagsbehandling-born-og-unge/ics/om-ics
https://vidensportal.dk/temaer/styring-og-sagsbehandling/indsatser/dubu-et-it-fagsystem-til-sagsbehandlere
https://socialstyrelsen.dk/tvaergaende-omrader/sagsbehandling/voksenudredningsmetoden

Specialradgivningstilbud

P& et specialrddgivningstilbud til bgrn og unge
med svaere og komplekse funktionsnedsaet-
telser forteeller afdelingslederen, at tilbuddet
bl.a. anvender viden om den konkrete diagno-
se til at danne sig et indtryk af, om det, de ser
hos barnet, matcher den beskrivelse, der er af
diagnosen.

Er der fx en kontaktsvaghed eller andre
symptomer hos barnet, som ikke er en del

af beskrivelsen af diagnosen, bliver det til et
emne, der skal undersgges narmere. Det un-
dersgges, hvilke andre problemstillinger der
kan spille ind og vaere en del af barnets samle-
de indsatsbehov. Og om barnet fx har szerlige
ressourcer, som det er vigtigt at understatte
og arbejde videre med udviklingen af.

Stegtte til familien under udredning

Det er vigtigt, at familien far den rette statte og hjzelp,
selvom den bagvedliggende arsag til funktionsned-
saettelsen endnu ikke er fundet.

Stette af familien, som umiddelbart kan ivaerksaettes,
er's:

* Oplysning og vejledning om de former for hjzelp
og stettetilbud, der kan veere relevante, herunder
oplysning om rettigheder, henvisning til mere viden
og hjzelp til at f& kontakt til andre familier med bgrn
med sjaeldne handicap

Stette til handtering af folelsesmaessig belastning, fx
tilbud om psykologstatte eller krisehjeelp

Familien skal have tilbudt en rddgivende samtale se-
nest tre maneder efter, at kommunen pa baggrund af
en helbredsmaessig udredning har vurderet, at et barn
har en betydelig og varigt nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne. Det gaelder uanset, hvornar i barnets
liv funktionsnedsaettelsen bliver konstateret.
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Diagnosen giver ogsa viden om, hvordan bar-
nets funktionsevne forventeligt vil udvikle sig.
Denne viden er afggrende for at kunne sztte
realistiske mal for barnets udvikling og for at
kunne forberede barnet og familien pa det,
der vil komme. Ved Spielmeyer-Vogt, hvor
barnets syn bliver gradvist darligere, er det fx
vigtigt at ga tidligt i gang med at leere barnet
kompenserende faerdigheder, s& man er for-
beredt pa det tidspunkt, hvor synet er helt
forsvundet.

Afdelingslederen beskriver, hvordan viden om
diagnosen saledes hele tiden sammenholdes
med det enkelte barns behov og ressourcer.
Kendskabet til diagnosen er vigtig, men der
skal ogsa vaere en opmaerksomhed pa alt det,
der er individuelt.

Familievejlederordningen

Formdlet med familievejlederordningen

er at give familien en introducerende vej-
ledning samt svare pa nogle af familiens
indledende spgrgsmal efter konstatering
af funktionsnedsaettelse hos et barn eller
en ung. Desuden er formalet at bygge bro
mellem familien og kommunen i den indle-
dende fase. Vejledningen skal medvirke til
at @ge familiens kendskab til muligheden
for ivaerksaettelse af social indsats og til
tilbud om offentlig hjeelp pa tveers af sek-
torer.

Laes mere om tilbud om radgivning, her-
under familievejlederordningen, i service-
lovens § 11, stk. 8, samt i bekendtggrelsen
om familievejlederordningen.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk

Find bekendtggrelsen om familievejleder-
ordningen pé Retsinformation.dk



https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239
https://www.retsinformation.dk/Forms/r0710.aspx?id=125510
https://www.retsinformation.dk/Forms/r0710.aspx?id=125510

Psykologstatte/krisehjzelp

Som udgangspunkt er det den alment
praktiserende laege, der radgiver og vej-
leder om mulighed for psykologstette og
henvise hertil efter sundhedsloven. Laes
mere om psykologbehandling i sundhedslo-
vens § 69.

Find sundhedsloven pa Retsinformation.dk

4.3 Traening

Hjeelp og stette til barnet eller den unge kan blandt
andet ske gennem traening. Traening kan vaere (gen-)
optraening, der som hovedregel gives efter sund-
hedsloven. Traening kan ogsa have til formal at udvikle
feerdigheder med henblik pa at fremme barnets eller
den unges muligheder for deltagelse og inklusion'.
Desuden kan traening gives med det formal, at barnet
bliver skoleklar (lzes mere herom i afsnittet om spe-
cialpaedagogisk bistand til ferskolebgrn pa s. 29.)

Traening kan have til formal at stette udviklingen af:

* Fysisk funktionsevne

* Sprog og tale

* Andre kommunikationsformer ved komplekse kom-
munikationsbehov, herunder tegnsprog, tegnstgttet

eller taktil kommunikation og faerdigheder i brug af
kommunikationshjaelpemidler’®, ¢

* Kogpnitiv funktionsevne, herunder taenkeevne og
problemlgsning.

* Social og emotionel funktionsevne, herunder evne
til at danne personlige relationer og indga i samspil
med andre

Traeningen kan foregd pa forskellige mader: Det kan fx
veere specifik fysisk traening, og det kan foregd i for-

bindelse med de daglige aktiviteter (aktivitetsbaseret)
eller i sociale sammenhange, en-til-en eller i grupper.

Et vaesentligt opmaerksomhedspunkt er, at traening af
feerdigheder ogsa kan omfatte tilleering af faerdighe-
der, som kan vare ngdvendige at have automatiseret
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ved eventuel udsigt til forvaerring i funktionsevne, fx

i forbindelse med en progredierende syns- eller hgre-
nedsaettelse, hvor tillaering af taktile kommunikations-
former kan vaere relevant.

Traening

Kommunen ivaerksaetter traeningstilbud,
der kan bidrage til at forbedre og vedlige-
holde det hidtidige funktionsniveau, men
0gsa traening, der kan vaere med til at for-
hindre funktionstab.

Laes mere om tilbud om traening i service-
lovens § 11, stk. 7, § 52, stk. 3, nr. 9, og
§ 86, stk. 2.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk

Laes mere om traening og habilitering

af bgrn med handicap i Traenings- og
habiliteringsindsatser til barn og unge
med et betydeligt og varigt handicap —
Inspiration til kommunerne, Socialstyrelsen
2015.

Find udgivelsen pa Socialstyrelsen.dk

Hjemmetraening

Hjemmetraening er et alternativ til foraeldre, som ikke
gnsker at gere brug af kommunens tilbud om fx en
plads og traening i et saerligt dagtilbud (se afsnittet om
Dagtilbud/klubtilbud pa s. 33). For at hjemmetraenin-
gen kan godkendes, skal en raekke betingelser vaere
opfyldt, og der skal farst laves en bgrnefaglig under-
segelse (§ 50 underspgelse). Hiemmetraeningen skal
img@dekomme barnets behov, og foraeldrene skal vaere
i stand til at udfere opgaven.


https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=203757
https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239
https://socialstyrelsen.dk/udgivelser/traenings-og-habiliteringsindsatser-til-born-og-unge-med-et-betydeligt-og-varigt-handicap

Ida

Ida er 2 ar og gdr i en almindelig vuggestue,
da det viser sig, at hun lider af Rett syndrom,
som bl.a. indebaerer forringelse af fysiske og
kognitive faerdigheder. Hun er afhangig af
en malrettet og vedvarende traeningsindsats
for at opna nye motoriske, kommunikative og
sociale faerdigheder og for at undga tab af de
faerdigheder, hun allerede har opnaet.

En del af indsatsen bestar derfor af hjem-

Handbog om hjemmetraening

Laes mere om hjemmetraening i Hdndbog
om hjemmetraening. Om udredning, be-
tingelser, stgttemuligheder og tilsyn ved
hjemmetreening efter § 32 a i Serviceloven,
Socialstyrelsen 2018.

Find handbogen pa Socialstyrelsen.dk

Specialpadagogisk bistand til
forskolebgrn

Hvis et barns udvikling kraever en szerlig hensyntagen
eller stgtte, kan der ogsa tilbydes specialpaadagogisk
bistand under folkeskoleloven. Formalet med bistan-
den er, at barnet kan pabegynde skolegangen pa lige
fod med andre bern.

Det er typisk kommunens personale, fx specialpaeda-
gog, fysioterapeut, psykolog og logopaed, der giver
den specialpaedagogiske bistand. Den specialpada-
gogiske bistand gennemfgres, sa den har sterst mulig
sammenhang med barnets daglige tilvaerelse.

Den padagogisk-psykologiske vurdering skal efter
samrad med forzeldrene suppleres med udtalelser fra
andre sagkyndige i forngdent omfang, herunder sag-
kyndige fra andre kommuner. | de mest specialiserede
og komplicerede tilflde kan der indhentes bistand fra
den nationale videns- og specialrddgivningsinstitution
(VISO).
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metraening, hvor Idas mor har mulighed for
at traene kontinuerligt og malrettet med Ida
under kyndig vejledning af en tilknyttet spe-
cialist.

Nu, hvor Ida skal starte i skole, er det aftalt, at
Ida skal i skole fire dage om ugen, sa hun fort-
sat kan bruge en dag om ugen pa hjemme-
treening. Det ga@r det muligt at skabe den ngd-
vendige kontinuitet i traeningen — uafhaengigt
af skiftende personale i hverdagen.

Der skal mindst hvert halve ar tages stilling til, om den
specialpadagogiske bistand skal fortsaette eller op-
hore.

Specialpadagogisk bistand —
inden pabegyndt skolegang

Den specialpaedagogiske bistand adskiller
sig i sit formal fra den stette, der kan til-
bydes under dagtilbudsloven, idet formalet
med den specialpaedagogiske bistand er at
fremme udviklingen hos begrn med szerlige
behov, sa de kan pabegynde skolegangen
pa lige fod med andre.

Specialpadagogisk bistand omfatter:

* Specialpaedagogisk radgivning til foraeldre
eller andre, der udgver daglig omsorg for
barnet.

e Saerlige paedagogiske hjzelpemidler, som
er ngdvendige i forbindelse med den spe-
cialpedagogiske bistand til barnet.

* Undervisning og traening af barnet, der
er tilrettelagt efter dets seerlige forud-
saetninger og behov.

Laes mere om specialpadagogisk bistand til
bern, der endnu ikke har pabegyndt skole-
gangen, i folkeskolelovens § 4.

Find folkeskoleloven pa Retsinformation.dk



https://socialstyrelsen.dk/udgivelser/handbog-om-udredning-visitation-og-hjemmetraening
https://www.retsinformation.dk/Forms/r0710.aspx?id=196651

Specialundervisning for voksne

Specialundervisning for voksne indeholder bade un-
dervisning og specialpadagogisk bistand, herunder
radgivning til deltageren og dennes pargrende. Tilbud-
det skal give deltageren nye muligheder for et mere
aktivt liv og deltagelse i samfundslivet.

Specialundervisning for voksne kan bestad i, at deltage-
ren opnar strategier og metoder, der ger, at han/hun

i videst muligt omfang kan deltage i samfundslivet pa
samme vilkar som personer uden handicap.

Undervisningen udbydes primaert pa specialskoler for
voksne og pa tale-, hare- og synsinstitutter (kommu-
nikationscentre), som er kommunernes egne institu-
tioner, eller pa institutioner, som drives af regionerne
efter aftale med kommunerne. Desuden udbydes
undervisningen af private initiativtagere (oplysnings-
forbund, foreninger med flere), som har overenskomst
med kommunerne.

Undervisning og specialpaedagogisk bistand kan ogsa
forega i deltagerens eget hjem, pa arbejdspladsen, i
botilbud mv.

Specialundervisning for voksne

Specialundervisning for voksne er tilbud
malrettet personer, der som fglge af fysisk
eller psykisk funktionsnedsaettelse har be-
hov for seerlig tilrettelagt undervisning og
radgivning for at afhjaelpe eller begraense
virkningerne af funktionsnedsaettelsen, og
som ikke kan modtage relevante tilbud med
samme formal efter anden lovgivning.

Laes mere om specialundervisning og
specialpadagogisk bistand til voksne i Be-
kendtggrelse om specialundervisning for
voksne.

Find bekendtgerelsen pa
Retsinformation.dk
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4.4 Hjzlp og statte

Jo tidligere hjeelp og stette til barnet eller den unge og
familien ivaerkseettes, desto sterre muligheder er der
for at forebygge, at der sker en forvaerring af funkti-
onsnedsaettelser og problemer, og at nye kommer til.

| dette afsnit adresseres felgende omrader for hjzelp
og stotte:

* Familie

Dagtilbud/klubtilbud

* Skole

* Uddannelse

* Job

Egen bolig (herunder botilbud)

* Fritids- og samfundsliv

Familie

Det sjeeldne handicap pavirker hele familiens liv'”.
Der kan derfor vaere behov for stagtte til hele familien,
for at barnet og den unge sa vidt muligt kan opna de
samme muligheder som jaevnaldrende. Der kan vaere
behov for at sikre kontinuitet i opvaeksten og et trygt
omsorgsmiljg, fx ved at understgtte barnets eller den
unges familiemaessige relationer og @vrige netvaerk.

Stetten skal bygge pa barnet eller den unges egne
ressourcer, og barnet eller den unges synspunkter
skal altid inddrages i overensstemmelse med alder og
modenhed. Barnet eller den unges vanskeligheder skal
0gsa sa vidt muligt lgses i samarbejde med familien.

Stotte til bern med saerlige behov

Formalet med at yde stotte til bern og
unge, der har et saerligt behov herfor, er
at sikre, at disse barn og unge kan opnad de
samme muligheder for personlig udvikling,
sundhed og et selvstandigt voksenliv som
deres jeevnaldrende.

Laes mere om stgtte til barn og unge, der
har et szerligt behov herfor, i servicelovens
§ 46.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk
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Hjeelp til at lette hverdagen

Forzldrene kan have behov for stgtte i form af per-
sonlig praktisk hjzelp til pasning af barnet eller aflgs-
ning i hjemmet for at lette dagligdagen. Aflesning eller
aflastning kan vaere forudsaetningen for, at foraeldrene
har ressourcer nok til et arbejdsliv og kan give tid til
eventuelle sgskende — og til hinanden. Aflgsning fore-
gar i hjemmet. Aflastning foregar uden for hjemmet, fx
i form af tilbud om dag-, nat- eller degnophold i dag-
center, plejehjem eller botilbud.

Personlig hjeelp og staotte

Efter servicelovens § 83, stk.1, skal kom-
munen tilbyde personlig hjeelp og pleje og
hjeelp eller statte til nedvendige praktiske
opgaver i hjemmet. Formalet med hjzalpen
er at bidrage til at vedligeholde fysiske eller
psykiske faerdigheder og at afhjeelpe vae-
sentlige folger af nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne eller szerlige sociale proble-
mer. Efter servicelovens § 44 er bgrn, der
har behov herfor, omfattet af hjzlp efter
servicelovens § 83.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk

Aflgsning/aflastning

Efter servicelovens § 84, stk. 1, skal kom-
munalbestyrelsen tilbyde aflgsning eller
aflastning til gtefalle, foraeldre eller andre
naere pargrende, der passer en person med
nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk

Saerlig stotte

Nogle familier kan have konkrete, afgraensede ud-
fordringer og problemstillinger i forbindelse med et
barns szerlige behov. De kan have behov for en tidlig
forebyggende indsats, inden problemerne eventuelt
vokser sig sa store, at det bliver ngdvendigt med mere
omfattende indsatser. Det kan fx vaere konsulentbi-
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stand som hjzelp til, at familien bringes til selv at tage
vare pa barnets trivsel og udvikling. Der kan ogsa veaere
behov for stette i form af rddgivning eller underseg-
gelse og/eller afhjeelpning af barnet eller den unges
problemstillinger.

Hvis et barn eller en ung har behov for seerlig statte,
herunder pa grund af nedsat fysisk eller psykisk funk-
tionsevne, skal der udarbejdes en bgrnefaglig under-
segelse (jf. § 50 i lov om social service).

Der ma dog ikke undersgges eller hentes flere oplys-
ninger, end det er ngdvendigt, sa inden kommunen
indleder en bernefaglig undersegelse, vil man vurdere,
om stgtten kan gives pa en mindre indgribende made.

En bgrnefaglig undersggelse skal omfatte en hel-
hedsbetragtning (se tekstboksen om ICS - Integrated
Children’s System /DUBU pa s. 26) af barnet eller den
unges:

¢ Udvikling og adfzerd

* Familieforhold

Skoleforhold

Sundhedsforhold

Fritidsforhold og venskaber

* Andre relevante forhold

Pa baggrund af undersagelsen tages der stilling til, om
der er behov for seerlig stette til barnet og familien, og
hvilke foranstaltninger der i sa fald bedst kan bidrage
til at afhjaelpe barnets vanskeligheder og behov.

Laes mere om en tidlig og forebyggende
indsats i Inspirationsmateriale:
Servicelovens § 11, stk. 3 — en tidlig
forebyggende indsats. Socialstyrelsen,
2017.

Find inspirationsmaterialet pa
Socialstyrelsen.dk
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Radgivning, undersg@gelse og
behandling

Nar vanskelighederne ikke er sa store, at

unders@gelse og/eller afhjaelpning af bar-

nets eller den unges problemstillinger kan

ydes efter anden lovgivning, fx § 52, kan

der tilbydes gratis radgivning, undersggelse

og behandling efter servicelovens

§ 11, stk. 7, til bgrn og unge med adfaerds-

vanskeligheder eller nedsat fysisk eller

psykisk funktionsevne samt deres familier.

Opgaverne kan varetages i samarbejde med

andre kommuner.

Bestemmelsen indeholder mulighed for

stgtte i form af fx:

* Samtaler med foraeldrene

* Sgskendegrupper

* Foreeldregrupper

* Psykolog til forzldre eller barn

* Ergo- eller fysioterapeutisk traening af
barnet

Find serviceloven pa Retsinformation.dk

Serlig stette og bernefaglig
undersggelse

Laes mere om saerlig stotte pa baggrund af
barnets behov i servicelovens § 52 og om
bernefaglig undersggelse i § 50.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk
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Sarlige stotteforanstaltninger

Laes mere om szerlige stotteforanstaltnin-
ger (som fx anbringelse uden for hjemmet)
i servicelovens § 52, stk. 3, og om typer af
anbringelsessteder i servicelovens § 66.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk

Hjeelp til mestring

Nogle forzeldre har behov for at fa styrket deres
selvtillid som foraeldre, hjeelp til et positivt samvaer
med deres barn og redskaber til at tackle de saerlige
udfordringer i familien, der kan fglge med, nar et barn
i familien har et handicap. Det kan fx veere i form af
familiemestringskurser. Ligeledes kan sgskende have
behov for hjaelp til hdndtering af sgskenderollen, fx i
form af seskendekurser.

Det er desuden vigtigt at have fokus pa at understotte
familiens deltagelse i aktiviteter og netvaerk, der giver
dem mulighed for at mgdes med ligestillede familier og
udveksle levede erfaringer. Det kan ogsa veere kurser,
der giver familien, herunder sgskende, indsigt i han-
dicappet, hvilken virkning det har pa barnet eller den
unge, og hvordan familien kan handtere de problemer,
der kan opsta i forhold til det specifikke handicap mv.

Brugerorganisationer, frivillige foreninger og netvaerk
for ligestillede tilbyder ofte viden og aktiviteter, der kan
bidrage til mestring, empowerment og handicapforsta-
else, fx fagfrivillig rddgivning, handicapspecifik viden,
peer to peer-radgivning, selvhjaelpsgrupper m.m.

Der kan laeses mere om mestringsstegtte
til foraeldre og s@skende i bilag 3: Faglige
metoder og redskaber.

Laes om mestringsstette i bilag 3
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Dagtilbud/klubtilbud

Nogle bgrn med sjzeldne handicap har sa omfattende
og komplekse behov for stgtte og behandling/pleje,

at de ikke kan tilgodeses i de almindelige kommunale
dagtilbud/klubtilbud. Heller ikke selv om der gives
stotte til det enkelte barn i form af fx ekstra personale.
Derfor kan det vaere n@dvendigt med et szerligt tilbud,
der tilgodeser barnets behov.

Det saerlige dagtilbud/klubtilbud tilbyder blandt andet
padagogisk stgtte til barnets udvikling og stette og
behandling til barnet, som fx fysioterapi, ergoterapi,
talepadagogisk undervisning m.m.

Sarligt dagtilbud

Kommunalbestyrelsen traeffer afgarelse om
hjeelp til barn, der pa grund af betydelig

og varigt nedsat fysisk eller psykisk funk-
tionsevne har behov for hjeelp eller szerlig
stette. Hjaelpen kan tilrettelaegges i saerlige
dagtilbud og klubtilbud. Hjzelpen kan ogsa
udferes helt eller delvist af foraeldrene i
hjemmet som hjemmetraening.

Laes mere om szerlige dagtilbud mv. i servi-
celovens § 32.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk

For nogle bern med handicap kan det vaere en ngd-
vendig konsekvens af funktionsnedsaettelsen, at de
passes hjemme af deres forzeldre. Hvis en af forael-
drene af den arsag helt eller delvist passer barnet, og
derfor ikke kan arbejde som hidtil, kan der gives kom-
pensation for tabt arbejdsfortjeneste.
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Tabt arbejdsfortjeneste

Formalet med daekning af tabt arbejdsfor-
tjeneste er at medvirke til, at bgrn med han-
dicap kan forblive i familien og dermed und-
ga anbringelse pad institutioner e.l. Dakning
af tabt arbejdsfortjeneste kan bidrage til, at
familien kan leve sa normalt som muligt pa
trods af og med barnets handicap/sygdom
og veaere med til at hindre, at barnets ned-
satte funktionsevne/sygdom forvaerres eller
far andre og mere alvorlige fglger.

Laes mere om tabt arbejdsfortjeneste i ser-
vicelovens § 42.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk

Stotte i dagtilbud/klubtilbud

Barn med handicap kan have behov for stette for at
kunne trives og udvikle sig i et dagtilbud. Stgtten er
den ekstra indsats, der skal til for, at barnet kan trives,
udvikle sig og lzere i dagtilbuddet, og den kan fx gives i
form af en stgttepaedagog.

Ved behov for specialpaedagogisk bistand (se afsnit om
specialpaedagogisk bistand til ferskolebern, s. 29) er det
typisk kommunens faglige konsulenter, der yder bistan-
den, men dagtilbuddets personale kan ogsa varetage
opgaven, hvis de har de forngdne kvalifikationer.

Stotte til trivsel og udvikling i
dagtilbud

Den stette, der kan tilbydes efter dagtil-
budsloven, har et bredere sigte end den
specialpaedagogiske bistand efter folkesko-
leloven. Den har blandt andet til formal at
vaere en integreret del i det dagtilbud, der
har stgttekraevende barn, sa statten ogsa
er til gavn for den samlede gruppe af bgrn
af dagtilbuddet.

Laes mere om stgttemuligheder i dagtilbud i
dagtilbudslovens § 4.

Find dagtilbudsloven pd Retsinformation.dk



https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239
https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239
https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=202833

Ida

Da Ida som 2-arig er udredt og har faet stillet
diagnosen Rett syndrom, modtager hendes
foraeldre en indkaldelse til undersggelse pa
Center for Rett Syndrom.

“Det tog vi imod med gleede. Det fgrste, man
selv gar, er jo at gG hjem og google, men det
er helt fantastisk at have et sted, hvor man
kan fg professionel viden og rddgivning,” for-
teeller Idas mor.

| dag er Ida 7 ar og gar stadig til kontrol pa
centret, hvor Idas foraldre har samtaler med

Skole

Kommunen skal tilbyde en skoledag, der er tilrettelagt,
sa den tager det forngdne hensyn til elevens szerlige
behov og behov for stgtte. Der kan i denne sammen-
haeng veere tale om behov for bade fysisk og psykisk
traening, hviletid, medicinering m.m.

Det er skolelederen pa den enkelte skole, der har an-
svar for, at skolen kan tilrettelaegge et relevant under-
visningstilbud i den almene klasse. Det er skolelede-
rens ansvar at have et beredskab, som ggr det muligt
at vurdere en elevs undervisningsmaessige behov, hvor
der er anledning til bekymring.

Ida

Ida star nu overfor at skulle starte i special-
skole. Det er endnu et skift, som bekymrer
Idas foraeldre. Szerligt er de bekymrede for,
om Idas behov vil blive overset i klassen, fordi
hun ikke har noget verbalt sprog.

Ida vil fa sin gjenstyringscomputer med i skole,
sd hun ogsa i skolen har mulighed for at kom-

Born og unge med sjzeldne handicap

overlaege og andre fagpersoner i forhold til
bl.a. kommunikation, fysioterapi og socialrad-
givning, hvis der er behov for det.

Ida bliver ogsa unders@gt og videofimet, og
undersggelsen resulterer i en rapport med bl.a.
vejledninger til fx Idas vuggestue og senere til
bgrnehaven om, hvordan de bedst stgtter Idas
motorik og kommunikation. Fagpersoner fra
centret har ogsa besggt Ida i bade vuggestue
og bgrnehave, og de skal besgge den skole,
som lda skal starte i efter sommerferien.

Stgtte i skolen

Barn, der har brug for stgtte, og som ikke understat-
tes ved brug af undervisningsdifferentiering og hold-
dannelse, skal tilbydes supplerende undervisning eller
anden faglig stette.

Elever, der har praktiske vanskeligheder i forbindelse
med skolegangen, skal have personlig assistance til at
folge undervisningen. Eleverne skal endvidere have de
nedvendige undervisningsmidler og tekniske hjaelpe-
midler stillet gratis til rddighed, sa de kan bruge dem i
bade skolen og fritiden.

munikere via den med laerere og klassekam-
merater.

Skolen har desuden rustet sine medarbejdere
til at tage imod Ida ved bl.a. at sende en Izerer,
en padagog og en kommunikationsvejleder pa
en konference arrangeret af Landsforeningen
Rett Syndrom. Her har de deltaget i oplaeg og
workshops om bl.a. fysioterapi og kommuni-
kation.
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Personlig assistance til elever

Laes mere om personlig assistance i folke-
skolelovens § 3a.

Find folkeskoleloven pa Retsinformation.dk

Specialundervisning og anden specialpaedagogisk
bistand i grundskolen

Barn, hvis udvikling kraever en szerlig hensynta-

gen eller stgtte, gives specialundervisning og anden
specialpadagogisk bistand i specialklasser og spe-
cialskoler. Nogle bgrn med sjzeldne handicap har sa
omfattende og komplekse kognitive, fysiske og/eller
helbredsmaessige behov, at de bedst tilgodeses pa en
specialskole.

Inden barnet skal begynde i barnehaveklassen, kan
PPR stille forslag om eventuel specialpaedagogisk
bistand til barnet i bgrnehaveklassen. Forslaget stil-
les i s& god tid, at der kan traeffes beslutning, inden
barnet begynder i bernehaveklassen. Forslaget stilles
pa baggrund af en droftelse med barnets foraeldre, de
fagpersoner, der hidtil har forestaet den specialpada-
gogiske bistand til barnet, barnets kommende bgrne-
haveklasseleder og eventuelt andre med kendskab til
barnets behov.

Specialpadagogisk bistand omfatter foranstaltninger,
som er ngdvendige for elevens deltagelse i undervis-
ningen, eller som medvirker til at fremme formalet
med undervisningen af eleven. Det kan fx vaere per-
sonlig assistance eller szerligt tilrettelagte aktiviteter
med det formal at traene koncentration eller motorisk
udvikling.
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Specialundervisning og anden
specialpadagogisk bistand

Der gives specialundervisning og anden
specialpaedagogisk bistand til bgrn, hvis
undervisning i den almindelige klasse kun
kan gennemfgres med stgtte i mindst 9
undervisningstimer ugentligt. Henvisning
til specialundervisning eller anden special-
padagogisk bistand forudsaetter, at der er
foretaget en padagogisk-psykologisk vur-
dering af eleven.

Laes mere om specialundervisning og anden
specialpaedagogisk bistand i folkeskolelo-
vens § 30g § 5.

Find folkeskoleloven pa Retsinformation.dk

Sygeundervisning

Born og unge med et sjeeldent handicap vil ofte have
meget skolefravaer pa grund af deres fysiske sympto-
mer, og ofte vil indlaeggelser og restitution medfere et
laengerevarende skolefraveer.

Elever, der gennem laengere tid pa grund af smittefare
eller af hensyn til deres sundhed eller velfaerd ikke kan
undervises i skolen, undervises i hjemmet eller pa det
botilbud, hvor de opholder sig. Omfanget af sygeun-
dervisning skal til enhver tid afpasses efter den enkelte
elevs alder, helbredstilstand og gvrige forudsaetninger.

Opholder eleven sig i hjemmet, pahviler det skolens
leder efter samrad med foraeldrene og eleven at sor-
ge for, at den ngdvendige undervisning ivaerksaettes.
Opholder eleven sig pa et sygehus, et hospital eller en
anden institution, skal skolens leder indhente oplysning
om, hvorvidt eleven modtager undervisning. Er dette
ikke tilfeeldet, skal skolens leder underrette kommu-
nalbestyrelsen i den kommune, hvor institutionen
ligger, som herefter har ansvaret for, at der indrettes
sygeundervisning.
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Sygeundervisning

Formalet med sygeundervisning er at give
eleverne de bedste betingelser for at kun-
ne vende tilbage til undervisningen pa de
klassetrin, de tilhgrer. Ved fravaer pa grund
af sygdom eller lignende, der ma skgnnes
at blive af laengere varighed, skal skolens
leder rette henvendelse til foraeldrene med
henblik pa en vurdering af behovet for
sygeundervisning. Henvendelsen skal ske
snarest muligt. Skolens leder skal under
alle omstaendigheder rette henvendelse til
foraeldrene senest 15 skoledage efter, at
eleven sidst deltog i undervisningen.

Laes mere om sygeundervisning i folkesko-
lelovens § 23.

Find folkeskoleloven pa Retsinformation.dk

Uddannelse

For unge med sjeeldne handicap er det, ligesom for
andre unge, vigtigt, at de far vejledning om deres mu-
ligheder for stgtte til at gennemfgre en ungdomsud-

Rasmus

Da Rasmus er faerdig med den specialskole,

som han har gaet i, siden han var 7 ar gammel,

gar kommunen og Rasmus’ foraeldre i gang
med at lede efter et STU-tilbud til ham.

Rasmus’ foraldre tager rundt og ser nogle af
de forskellige relevante tilbud — heriblandt

et sted, som skulle have erfaring med netop
Spielmeyer-Vogt syndrom. Det viser sig dog,
at der har veeret udskiftning af personale pa
stedet, og at de specifikke medarbejdere, som
havde erfaring med Spielmeyer-Vogt ikke
lengere er der.

Rasmus’ foraeldre bliver i stedet anbefalet
at tage ud og se pa det lokale STU-tilbud.
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dannelse og eventuelt videregdende uddannelse. Det
er en kommunal opgave at sikre en sammenhangende
ungeindsats, herunder at alle unge under 25 &r far en
uddannelsesplan’®,’,20,

Uddannelsesvejledning

Det er Ungdommens Uddannelsesvejledning (UU), der
tilbyder vejledning om ungdomsuddannelse og frem-
tidigt erhveryv til bern og unge under 25 &r, herunder
0gsa bgrn og unge med handicap. Det er vigtigt, at
UU-vejlederen inddrager viden om den unges handicap
og om, hvad det konkrete sjeeldne handicap indebaerer
af funktionsnedszettelser, ressourcer, vanskeligheder
og behov?'.

Ved afslutningen af folkeskolen tilbydes de unge et
brobygningsforlgb, som er et sammensat vejlednings-
og afklaringsforlgb, der foregar pd ungdomsuddannel-
serne. Brobygning giver mulighed for at f& en forsmag
pa, hvordan det er at vaere studerende pa den uddan-
nelse, man har interesse i at tage.

For de unge, hvor det ikke er muligt — selv med spe-
cialpaedagogisk stgtte — at gennemfgre en ungdoms-
uddannelse pa normale vilkar, er det i stedet en mulig-
hed at tage en Seerlig Tilrettelagt Uddannelse (STU) af
tre drs varighed.

Selvom det ikke er et tilbud med et stort for-
handskendskab til Spielmeyer-Vogt, sa kan
personalet noget andet, som giver Rasmus’
foreeldre et saerdeles godt indtryk af stedet.
Personalet i STU-tilbuddet insisterer pa at
skabe en udvikling hos Rasmus.

"Vi taler meget om, at vi skal preve at finde
udviklingen i al den her afvikling, der foregdr
hos Rasmus. Og det forstod de. De fik Rasmus
til at kunne holde fast i nogen af de ting, han
kunne, og de fandt metoder til det. Fx meget
simpel matematik, hvor han faktisk kunne ha’
en oplevelse af at vaere kompetent. De kunne
f& Rasmus til at fale sig kompetent,” fortaeller
Rasmus’ far.
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Vejledning om valg af ungdoms-
uddannelse og erhverv

Kommunalbestyrelsen skal sgrge for, at der
gives vejledning om valg af ungdomsud-
dannelse og erhverv.

Laes mere i lov om vejledning og
uddannelse og erhverv samt pligt
til uddannelse, beskaeftigelse mv. pa
Retsinformation.dk

Specialpadagogisk statte (SPS)

Mange unge med sjaeldne handicap tager uddannelser
i det ordinaere uddannelsessystem. Det kan vaere en
gymnasial uddannelse eller en erhvervsgrunduddan-
nelse og eventuelt en videregdende uddannelse. For
den unge, der er optaget pa en ungdomsuddannelse
eller en videregdende uddannelse, kan der sgges stotte
via Undervisningsministeriets SPS-ordning.

SPS-ordning

Ved optagelse af en elev med et sjzldent
handicap tager uddannelsesinstitutionen,
efter dialog med eleven, initiativ til, at der
ansgges om SPS. Stgtten kan eksempelvis
besta i hjzelpemidler, stottetimer mv. De
tildelte midler gar direkte ud til uddannel-
sesinstitutionen.

Laes mere i bekendtggrelse om seerlige

tilskud til specialpaedagogisk bistand
ved ungdomsuddannelser mv. pa

Retsinformation.dk

Laes mere i lov om specialpaedagogisk
stette ved videregdende uddannelser pa
Retsinformation.dk
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Job

For unge med sjzldne handicap er det — ligesom for
andre unge med handicap - vigtigt, at de far vejled-
ning om deres muligheder for stette i forbindelse med
beskaeftigelse. Det er jobcentret, der vejleder om
mulighederne. Her er det vigtigt, at jobkonsulenten
inddrager viden om den unges handicap, og hvad det
konkrete sjaeldne handicap indebzerer af funktionsned-
saettelser, ressourcer, vanskeligheder og behov.

Mange unge med sjzldne handicap vil kunne varetage
et job pa det almindelige arbejdsmarked med stotte i
form af handicapkompenserende ordninger og hjaelpe-
midler.

Det er jobcentret, der bevilliger den relevante kom-
penserende ordning. Faelles for ordningerne er, at de
kan medvirke til at kompensere for de barrierer, som
en person med en fysisk eller psykisk funktionsned-
seettelse kan made i forhold til job, uddannelse eller et
tilbud ivaerksat af jobcentret. Det kan fx vaere person-
lig assistance, hjzlpemidler og arbejdspladsindretning,
fortrinsadgang og Igntilskud til nyuddannede med
handicap (isbryderordningen).

Unge, som ferst pa laengere sigt kan komme i arbejde
eller uddannelse, kan fa tilkendt et ressourceforlgb og
en koordinerende sagsbehandler. Det er en indsats pa
tvaers af beskaeftigelsesomradet, sundhedsomradet,
socialomradet og undervisningsomradet, som skal ud-
vikle den unges arbejdsevne og kan vare op til fem ar.

Afhaengigt af handicappets kompleksitet og svaer-
hedsgrad kan den samlede funktionsnedszettelse vaere
sa omfattende, at et arbejdsliv ikke er realistisk, og
pension vil vaere et relevant forsgrgelsesgrundlag fra
ung voksenalder.
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Stgttemuligheder og ordninger i
forbindelse med beskzeftigelse

Laes mere om handicapkompenserende
ordninger og ordninger ved arbejdsev-
nenedsaettelse i lov om kompensation til
handicappede i erhverv mv., lov om en
aktiv beskzeftigelsesindsats, lov om aktiv
socialpolitik, lov om sygedagpenge og lov
om organisering og understgttelse af be-
skaeftigelsesindsatsen.

Find lov om kompensation til handicappede
i erhverv m.v. pa Retsinformation.dk

Find lov om en aktiv beskaeftigelsespolitik
pa Retsinformation.dk

Find lov om en aktiv socialpolitik pa
Retsinformation.dk

Find lov om sygedagpenge pa
Retsinformation.dk

Find lov om organisering og understgttelse
af beskaeftigelsesindsatsen m.v. pa
Retsinformation.dk

Egen bolig, herunder botilbud

En del unge med et sjeeldent handicap kan klare sig
selv i egen bolig med statte, mens andre har behov for
at bo i botilbud med naer menneskelig kontakt, om-
sorg, pleje og socialpaedagogisk bistand. Desuden vil
der veaere personer med et sjeldent handicap, der har
sa komplekse behov, at der vil vaere behov for et hgjt
specialiseret botilbud.

Der kan vaere behov for hjelp til optraening/udvikling af
feerdigheder til at fungere i eget hjem. Det kan fx veere

i form af stgtte til at fa struktur pa hverdagen og stotte
til, at den unge selv kan klare dagligdagsopgaver.

Det er vigtigt, at den unge far afdaekket sit behov for
hjeelp og stette i egen bolig ud fra en helhedsvurde-
ring, og at der foretages lgbende vurdering af hjelpe-
behovet. Personalet i den unges eventuelle botilbud
kan inddrages i vurderingen, men ber ikke foretage
denne alene??.
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Det er vigtigt, at unge, der tilbydes midlertidige bo-
tilbud, ogsa far afdaekket deres aktuelle behov for fx
aflastning, optraening, afprevning af fremtidige bomu-
ligheder, behandling og udslusning.

Midlertidige botilbud

Kommunen kan tilbyde midlertidigt ophold
i boformer til personer, som pa grund af
betydelig nedsat fysisk eller psykisk funkti-
onsevne eller saerlige sociale problemer har
behov for det. Laes mere i servicelovens §
107.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk

Laengerevarende botilbud

Kommunen skal tilbyde ophold i boformer,
der er egnet til laengerevarende ophold,

til personer, som pa grund af betydelig og
varigt nedsat fysisk eller psykisk funkti-
onsevne har behov for omfattende hjzelp til
almindelige, daglige funktioner eller pleje,
omsorg eller behandling, og som ikke kan
fa daekket disse behov pa anden vis. Laes
mere i servicelovens § 108.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk

Almen bolig

Kommunen drager omsorg for, at der i
nedvendigt omfang tilvejebringes almene
ldreboliger, der kan udlejes til 2eldre og
personer med handicap, som har saerligt
behov for sddanne boliger. Laes mere i al-
menboliglovens § 105

Find almenboligloven pé
Retsinformation.dk



https://www.retsinformation.dk/forms/r0710.aspx?id=125905
https://www.retsinformation.dk/forms/r0710.aspx?id=125905
https://www.retsinformation.dk/forms/r0710.aspx?id=184891
https://www.retsinformation.dk/Forms/r0710.aspx?id=188312
https://www.retsinformation.dk/Forms/r0710.aspx?id=202058
https://www.retsinformation.dk/forms/r0710.aspx?id=167202
https://www.retsinformation.dk/forms/r0710.aspx?id=167202
https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239
https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=202239
https://www.retsinformation.dk/Forms/r0710.aspx?id=192386

Stotte i eget hjem

Laes mere om helhedsorienteret stgtte med
tilbud afpasset efter den enkeltes szerlige
behov i egen bolig, herunder i botilbud, i
servicelovens § 81, pkt. 5.

Find serviceloven Retsinformation.dk

Socialpaedagogisk bistand,
herunder bostatte
Socialpadagogisk bistand kan besta af
hjzelp, radgivning, stette eller omsorg, fx
bostatte.

Laes mere om socialpadagogisk bistand i
servicelovens § 85.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk

Personlig hjeelp og pleje og
praktisk hjalp i hjemmet

Kommunen skal fastsaette individuelle

mal for den hjzelp, borgeren modtager, og
kommunen skal Igbende tilpasse hjaelpen til
borgerens behov.

Laes mere om statte til personlig hjeelp og
pleje og hjzelp eller stgtte til ngdvendige
praktiske opgaver i hjemmet i servicelovens
§830g§83a.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk

Borgerstyret personlig assistance
(BPA)

Borgere med mere massive og sammensat-
te hjzlpebehov kan have behov for hjzlp
til mange eller mere spredte opgaver i lgbet
af degnet, hvor det er en forudseetning, at
hjzelperne er til stede for, at borgeren kan
leve et selvstaendigt liv. For borgere, som
er i stand til blandt andet at vaere arbejds-
leder for sine hjzlpere, kan der i disse til-
feelde tilbydes en ordning med borgerstyret
personlig assistance.

Laes mere om BPA i servicelovens § 96.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk
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Fritids- og samfundsliv

Deltagelse i aktiviteter uden for hjemmet kan vaere
med til at gge barnets eller den unges trivsel, selv-
staendighed, ansvar for egen tilvaerelse og integration i
samfundslivet. Der kan veere behov for forskellige for-
mer for stgtte til deltagelse i fritiden og samfundslivet
afhangigt af den enkeltes behov. Savel ergoterapi og
ledsageordninger for henholdsvis bgrn, unge og voks-
ne kan veere centrale indsatser heri?3.

En ledsageordning giver mulighed for deltagelse i ak-
tiviteter uden for hjemmet efter borgerens eget valg.
Der er en ledsageordning for bgrn og unge og en for
voksne.

Ledsageordningen for bgrn og unge mellem 12 0og 17
ar giver mulighed for at komme hjemmefra ligesom
andre unge og deltage i kulturelle og sociale aktiviteter
uden at veere afhaengig af hjaelp fra foraeldrene.

Ledsageordningen for voksne giver ligeledes starre
handlefrihed til at deltage i aktiviteter uden for hjem-
met efter eget valg uden altid at vaere afhangig af
hjeelp fra familie, venner eller medarbejdere i botilbud-
det. Ordningen er et ekstra tilbud og kan derfor ikke
erstatte anden hjzlp som fx socialpaadagogisk bistand
eller praktisk hjzelp i hjemmet.

Ledsageordninger for bgrn,
unge og voksne

Laes mere om ledsageordning til bgrn i
servicelovens § 45 og ledsageordning til
voksne i servicelovens § 97.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk
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4.5 Koordinering af faglige
indsatser ved overgange

Ved de forskellige overgange, der indgdr i et bor-
gerforlgb, er det nedvendigt, at der foregar systema-
tisk koordinering og samarbejde mellem de involve-
rede aktgrer og instanser for at kunne give den rette
faglige indsats pa det rette tidspunkt. Det geelder ikke
blot koordinering mellem dagtilbud, skoler, uddannel-
sesinstitutioner og jobcentre, men ogsa med aktgrer
fra sundheds- og socialtilbud til barnet eller den unge
og familien.

Familien og barnet eller den unge selv skal ogsa ind-
drages i denne koordinering, og der bgr vaere et fokus
pa, at aftaler om meader, konsultationer mv. haenger
sammen med familiens hverdag. Ligesom der ogsa ber
vaere en opmaerksomhed pa at minimere antallet af
kontakter for familien.

Det er vigtigt, at forberedelser til de overgange, der
kommer undervejs i borgerforlgbet, starter i god tid.
Det vil bidrage vaesentligt til, at barnet eller den unge
og familien far det bedst mulige forlgb.

Start i dagtilbud

| forbindelse med valg af dagtilbud er det hensigts-
maessigt, at sagsbehandleren i kommunen sammen
med relevant fagpersonale og forzeldre starter pa at
finde den bedste Igsning for barnet og familien i sd god
tid, at det er muligt at inddrage de specialister, der er
involveret i barnets forlgb. Det kan vaere relevant at

Ida

Gennem hele forlgbet og de forskellige over-
gange mellem to vuggestuer, bgrnehave og
skole har det for Idas foraeldre vaeret afgaren-
de, at de har folt sig inddraget, og at der har
veeret kontinuitet i indsatserne.

"Det har veeret vigtigt for os, at vi er en del
af det. At vi er med og bliver lyttet til. De har
veret dygtige alle de steder, vi har veeret. De
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inddrage leger, dieetist, fysioterapeut, logopaed eller
at indhente specialradgivning igennem VISO.

| valget af rette dagtilbud/klubtilbud indgar flere vae-
sentlige overvejelser, som fx hvorvidt barnet har et

lavt immunforsvar, har behov for en seerlig dizet eller
har et szerligt behov for ro til traening, hvil, pleje m.m.

Fra dagtilbud til skole

Tilsvarende er det szerlig vigtigt at starte i god tid med
at planlaegge skolestarten, gerne 1-2 ar for det bliver
aktuelt. Det er en god idé at fa sat navn pa — og fa
inddraget — den person, der skal koordinere overgan-
gen mellem dagtilbud, bgrnehaveklasse og skole.

Det er som regel en repraesentant fra kommunens
PPR, der kender de forskellige relevante skoletilbud og
kan radgive forzeldre om valget. PPR kan tage initiati-
vet til at starte forberedelserne sammen med forzeldre
og relevant fagpersonale.

Det er ogsa her relevant at inddrage de specialister,
der er involveret i barnets behandling, genoptraening
og rehabilitering. Ligesom det kan vaere ngdvendigt at
indhente specialrddgivning igennem VISO.

Valget af skole sker i samrad med foraeldrene, og for-
ldrenes gnsker skal fremga tydeligt af indstillingen til
skole. Det er vigtigt, at skolen i samarbejde med PPR
og foraeldre finder frem til, hvad behovet for faglig
specialviden er, og hvilken ekspertise |zrere og stgtte-
personer kan traekke pa i det daglige?*.

har veeret dygtige i vuggestuen, i specialvug-
gestuen og i specialbernehaven. De er meget
kompetente, men det er bare os, der kender
vores barn bedst. Det er os, der ved rigtig
meget om, hvad der fungerer, og hvad der
ikke fungerer. Det hele foregdr selvfglgelig i et
samarbejde, og det har fungeret rigtig godt.
Men de personer er jo ikke stationzere i Idas
liv. De forsvinder jo,” forteeller Idas mor.



Fra folkeskole til ungdomsuddannelse

| overgangen fra folkeskole til ungdomsuddannelse

vil det ligeledes veere ngdvendigt at igangsaette en
proces omkring afklaring og planlaegning heraf i god
tid for afslutning af folkeskolen. Det vil vaere hensigts-
maessigt, at der er udpeget en koordinerende funktion
eller en specifik tovholder til den unge.

UU-vejlederen har ofte tovholderopgaven. Opgaven vil
blandt andet bestd i at formidle viden om det sjeeldne
handicap og om den unges szerlige behov og ressour-
cer til relevante beslutningstagere, undervisere og
andre professionelle i den unges kontekst.

Kommunal indsats for unge under
25 ar

Pr. 1. august 2019 vil der vaere mulighed for
at tilbyde den unge en kontaktperson indtil
det fyldte 25. ar. Dette er der mulighed for
pa baggrund af den nye lov om kommunal
indsats for unge under 25 ar. Kontaktperso-
nen har her til opgave at fglge og statte den
unge frem mod fastholdelse i ungdomsud-
dannelse eller beskaeftigelse. Kontaktper-
sonen vil i denne forbindelse fungere som
bindeled og vil dermed koordinere andre
kommunale indsatser.

Laes mere i lov om kommunal ungeind-
sats for unge under 25 ar (LOV nr. 746 af
08/06/2018 - § 2 a,stk. 5,8 2kog § 2 ).

Find lov om kommunal ungeindsats pa
Retsinformation.dk

Overgangen til voksenlivet

Forberedelserne af overgangen til voksenlivet bar ogsa
pabegyndes i god tid — gerne inden den unge er fyldt
16 ar. Der er iszr behov for at styrke inddragelsen af
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den unge, sa han/hun rustes til overgangen til voksen-
livet og til at treeffe beslutninger om eget liv. For den
unge handler det om at blive forberedt til samarbejdet
med de offentlige myndigheder, boligsegning, livet i
egen bolig eller pa et botilbud, uddannelse og arbejds-
liv eller aktivitetstilbud m.m.

Derudover sker der betydelige andringer i forhold til
gkonomi, afhaengigt af den unges funktionsniveau. For
foraeldre kan overgangen ved barnets 18. ar blandt
andet betyde, at en reekke merudgiftsydelser og tabt
arbejdsfortjeneste ophgrer.

Behovet for indsatser og stette til fx pleje og hverda-
gens geremal fortsaetter for manges vedkommende
ind i voksenlivet. Det er derfor vigtigt at sikre, at den
unge ikke i perioder star uden hjeelp, stette og hjzelpe-
midler som fglge af fx sagsbehandlingstid og skift af
sagsbehandler i forbindelse med overgangen fra bar-
nebestemmelserne til voksenbestemmelserne.

Det kan veere en god idé, at sagsbehandlere og andre
involverede i sagen samles til faelles made, hvor sagsbe-
handlingen bliver afstemt og koordineret. Det kan ogsa
her vaere hensigtsmaessigt, at en sagsbehandler eller
UU-vejlederen har en koordinerende rolle og tager initi-
ativ til, at forberedelserne sammen med den unge, for-
ldrene og de relevante fagpersoner starter i god tid.
Maske har barnet eller den unge tidligere haft tilknyttet
en kontaktperson, som har hjulpet ham/hende i skolen
eller i forhold til venner og familie. | nogle tilfeelde vil der
som led i eftervaern vaere mulighed for fortsat at bevare
sadanne ordninger, indtil den unge fylder 23 ar.

Voksensagsbehandler og jobcenter har behov for
konkrete oplysninger, sa de kan vurdere den unges
stettebehov, efter han eller hun er fyldt 18 ar. Berne-
sagsbehandleren har ofte kendskab til, hvem der folger
den unge lzegeligt, og det anbefales, at barnesagsbe-
handleren udarbejder en status i samarbejde med den
unge og forzeldrene.

Hvis der er bevilget sarlige stgtteforanstaltninger og
lavet en handleplan, skal der heri opstilles konkrete mal
for den unges overgang til voksenlivet, nar han eller
hun fylder 16 ar. Det kan fx vaere mal for uddannelse,
beskaeftigelse og boform.


https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=201742

Lovguide om overgange

Laes mere i Veerd at vide om overgange: Fra
barn til voksen. Den Uvildige Konsulentord-
ning pa Handicapomradet, 2019.

Find publikationen pd Den Uvildige
Konsulentordning pa Handicapomradets
hjemmeside dukh.dk

Handleplan for barn og unge

Kommunen skal som udgangspunkt altid
udarbejde en handleplan, fer der ivaerk-
saettes en foranstaltning efter reglerne om
seerlig stette til bgrn og unge i servicelo-
vens kapitel 11. Handleplanen skal sikre, at
formalet med foranstaltningen er beskre-
vet, og at der er klare mal for indsatsen.
Kommunen skal labende fglge op pé ind-
satsen med henblik pa vurdering af, om det
er den eller de rigtige foranstaltninger, der
er sat i veerk.

Laes mere om handleplan til unge i service-
lovens § 140, stk. 3.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk
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5. CENTRALE AKTORER |
ET BORGERFORL®B
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Organisering og samarbejde er et af de mest centrale
elementer i den hgjt specialiserede indsats til barn og
unge med sjzeldne handicap. | komplekse borgerforlgb
med mange involverede faggrupper og instanser skal
den valgte samarbejdsmodel sikre, at forlgbet bliver
koordineret, malrettet og helhedsorienteret.

Virksomme elementer i det tvaerfaglige samarbejde er
fx aktiv ledelse, koordination af indsatsen og afklarede
kompetenceforhold mellem alle involverede akterer.
Desuden er det vigtigt, at fagpersonerne planlaegger,
prioriterer, revurderer og justerer indsatsen i felles-
skab og mod faelles beskrevne mal. Det skal ske i taet
samarbejde med barnet eller den unge, familien og
netvaerk.

Region

Herunder fx de to centre
for Sjeeldne Sygdomme
og andre relevante hgjt
specialiserede centre og
behandlingsmiljger

Stat

Herunder fx VISO og
uddannelsesinstitutioner
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| det folgende praesenteres nogle af de vaesentligste
akterer i koordineringen af indsatsen. Hvordan fagper-
soner konkret kan tilrettelaegge samarbejdet, gives der
inspiration til i bilag 4.

5.1 Oversigt over centrale aktgrer

Hvilke aktgrer, der bgr indgd i indsatsen, er individuelt
og afhaenger af, hvilket sjeeldent handicap der er tale

om. Nedenfor beskrives ansvar, roller og opgaver hos
nogle af de aktgrer, der typisk indgar i indsatsen.

Kommune

Herunder fx fagcentre,
PPR, dagtilbud, skoler
og jobcentre

Civilsamfund

Herunder fx bruger- og
paregrendeorganisationer,
netvaerk og vaerger



Kommunale aktgrer

Gennem hele borgerforlgbet har barnet eller den unge
og familien ofte behov for hjeelp og stette fra kommu-
nen og er i kontakt med flere forskellige grene i den
kommunale forvaltning.

Kommunen (kommunalbestyrelsen)

Kommunen er forpligtet til at skabe sammenhaeng
mellem de kommunale tilbud, som er forankret i de
forskellige lovgivninger og forvaltningsomrader. Det
kan fx vaere handicap- og socialforvaltninger, barn- og
ungeforvaltninger, den kommunale sundhedstjeneste,
PPR samt dagtilbud og skoler. Kommunen er ogsa for-
pligtet til at sikre sammenhaeng til indsatser forankret

i sygehusvaesenet, specialiserede rehabiliteringstilbud
eller andre aktgrer som fx praktiserende terapeuter?.

En ansegning om hjaelp og stgtte ma ikke afvises alene
med henvisning til sektor- eller forvaltningsansvar.

For at opfylde kommunalbestyrelsens forpligtelse til
at give den ngdvendige stette til borgere med sjzeldne
handicap vil der ofte vaere et behov for at samarbejde
med andre instanser og for at traekke pa saerlig eks-
pertise bade i og uden for kommunen, i andre regioner
eller via fx VISO.

Fagcentre/faglige enheder

Kommunens fagcentre/faglige enheder i relation til
bern, unge, familie og voksenhandicap har en vaesent-
lig rolle i forhold til at ivaerksaette og koordinere en
helhedsorienteret indsats til de barn, unge og familier,
som har behov for stgtte, sa barnet eller den unge sa
vidt muligt kan opnd de samme muligheder for per-
sonlig udvikling, sundhed og et selvstaendigt voksenliv
som deres jeevnaldrende.

Den seerlige stotte skal tilbydes sa tidligt som muligt
og bygge pa barnets eller den unges egne ressourcer.
Det skal sikres, at barnets eller den unges synspunkter
altid inddrages med passende vagt i overensstemmel-
se med alder og modenhed. Barnets eller den unges
vanskeligheder skal sa vidt muligt lgses i samarbejde
med familien og med dennes medvirken.

Paedagogisk Psykologisk Radgivning (PPR)
PPR har rollen som den primaere kontakt i forbindelse
med visitation til den paedagogiske indsats og under-
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vejs i indsatsen. PPR kan endvidere fungere som tov-
holder i forhold til den samlede paedagogiske indsats,
hvis der er involveret flere paedagogiske aktgrer. PPR
igangsaetter efter behov, at der bliver indhentet spe-
cialiseret radgivning og udredning.

Der kan vaere behov for at inddrage sagkyndige uden
for PPR som for eksempel specialister med relevant vi-
den og erfaring med den konkrete sjeeldne sygdom og
dens folger. PPR kan ogsa inddrage specialraddgivning
gennem VISO i de seerligt specialiserede sager. Den
ansvarlige for udarbejdelsen af den paadagogisk-psy-
kologiske vurdering har ansvaret for at inddrage disse
andre sagkyndige. Foraeldrene kan ved at afgive sam-
tykke til, at der ma indhentes information fra involve-
rede specialister, bidrage aktivt til, at barnets situation
og behov beskrives s& grundigt som muligt. Foraeldre-
ne skal altid inddrages i beslutninger om supplerende
unders@gelser.

Dagtilbud

Dagtilbuds-/klublederen er overordnet ansvarlig for

at sikre barnet og den unges trivsel og udvikling, mens
barnet er indskrevet i dag- eller klubtilbuddet. Efter
samrad med foraeldrene indstiller lederen barnet eller
den unge til paadagogisk-psykologisk vurdering, hvis
der vurderes at vaere behov for statte til fx den sociale
og kommunikative interaktion.

Dagtilbuds-/klublederen skal sikre, at der bliver sam-
arbejdet med og trukket pa relevant ekspertise hos
de andre aktgrer og instanser, der er involveret i bar-
nets behandling, genoptraening og rehabilitering. Fx
kommunens PPR, sundhedsplejersker, patientansvarlig
lzege, VISO eller andre specialister i og uden for egen
kommune/region.

| samarbejde med foraeldrene, skolen og eventuelle
sundheds-og socialtilbud til barnet og familien skal
dagtilbuds-/klublederen sgrge for en god overgang til
skole og klubtilbud.

Ledere af saerlige dag- og klubtilbud (efter lov om
social service §8§ 32 og 36) skal, udover at sikre den
paadagogiske stette til udvikling, ogsa sikre den ngd-
vendige stotte og behandling til det enkelte barns
saerlige behov, fx i forhold til treening, tage medicin,
serlig dizet m.m.



Derudover har szerlige dag- og klubtilbud en raekke
andre funktioner, som ligger ud over det, der tilbydes

i almindelige dagtilbud. Det kan fx indebaere observa-
tion af bern med betydelige og varige handicap med
blandt andet det formal, at kommunen kan vurdere,
om der er behov for at ivaerksaette specialpadagogisk
bistand efter folkeskoleloven.

Skoler

Skolelederen er overordnet ansvarlig for elevens
trivsel, kommunikative udvikling og lzering i skolen.
Derudover skal skolelederen sikre, at skolens indsats
koordineres med forzeldre, eleven og PPR for at stgtte
elevens udvikling.

Det er skolelederens ansvar, at der indhentes en pae-
dagogisk-psykologisk vurdering efter samrad med
foraeldre, hvis han/hun efter en faglig vurdering nar
frem til, at der er behov. Forzeldrene kan ansgge sko-
lelederen om supplerende undervisning, specialunder-
visning m.v.

Det er skolelederen, der pa baggrund af en paadago-
gisk-psykologisk vurdering af elevens behov, traeffer
beslutning om at tilbyde stgtte og specialundervisning
pa skolen.
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Skolelederen kan ikke traeffe beslutning om henvis-
ning til specialklasser pa andre skoler i eller uden for
kommunen eller traffe beslutning om henvisning til
specialskole i eller uden for kommunen. Det er sad-
vanligvis et visitationsudvalg i skoleforvaltningen, der
traeffer beslutning om henvisning til specialklasse og
specialskole m.v.

Ved fravaer, der skennes at blive af laengere varighed,
er det skolelederens ansvar at rette henvendelse til
foraeldrene med henblik pa en vurdering af behovet for
sygeundervisning. Opholder barnet sig i hjemmet, skal
skolens leder ivaerksaette den ngdvendige undervis-
ning. Udgifterne pahviler skolen. Opholder barnet sig
pa et hospital, skal skolelederen undersage, om eleven
modtager undervisning af en ansat lzerer der. Skole-
lederen skal ivaerksaette undervisning, hvis det ikke er
tilfaeldet.

Det er desuden skolelederens ansvar at sikre, at un-
dervisningen tilpasses pa en made, der muligger ele-
vens deltagelse i undervisningen, og at bade indhold
og rammer sdledes imgdekommer elevens saerlige
behov.



Lasse

Lasse pad 9 ar er fgdt med CHARGE syndrom.
Han har nedsat syn og harelse og oplever pro-
blemer med balancesansen og muskel-ledsan-
sen, som haammer ham i hverdagen. De man-
ge sansetab medfarer, at han let overbelastes
0g udtraettes — bade fysisk og mentalt.

Bade i skolen og SFO’en er der derfor fokus
pa, hvordan hans behov for fx pauser bedst
kan imgdekommes i hverdagen. Det kraever
bade viden og taet koordinering mellem de
mange involverede fagpersoner at finde frem
til, hvordan Lasses hverdag kan tilrettelaegges
mest hensigtsmaessigt.

Derfor afholdes hver tredje méaned et net-
vaerksmede, hvor relevante fagpersoner mg-
des med hinanden og med Lasses foraeldre for
at dele viden om, hvordan det gar med Lasse,
0g om noget skal justeres i indsatsen.

De faste deltagere pa mederne er Lasses
foreeldre, personale fra skolen og fra SFO’en.
Efter behov deltager ogsa en psykolog og en
herekonsulent fra kommunens PPR, en fy-
sioterapeut og en padagogisk konsulent for
devblinde. Det er Lasses kontaktlaerer, der
indkalder til mgderne. Deltagerne vurderer
sammen, hvor ofte det er ngdvendigt at me-
des, og hvem det er ngdvendigt at inddrage.

Dagsorden udarbejdes med input fra bade
foreeldre, skole og den paedagogiske kon-
sulent, og der udpeges en referent til hvert

Jobcentre

Beskaeftigelsesindsatser for borgere med handicap vil
typisk vaere hjemlet i beskaeftigelseslovgivningen. De
kommunale jobcentre er derfor en vaesentlig akter og
samarbejdspart for socialomradet.

Rehabiliteringsteamet er en ramme for det tvaerfaglige
samarbejde. Rehabiliteringsteamet skal inddrages, nar
den unge er over 18 ar og har behov for ressource-
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m@de, som samler op pa den viden, der er
delt pa maderne, og pa de aftaler, der er lavet.
Mederne varer ca. 1% time.

Det er som regel skolens leder, der er ordsty-
rer. Ordstyreren sikrer, at man nar omkring
punkterne pa dagsordnen, og at drgftelserne
munder ud i konkrete aftaler om, hvem der
skal ggre hvad, hvorndr og hvor ofte. Det er
aftalt, at mederne ikke ma bruges til at kriti-
sere hinanden, men til at skabe fzelles forsta-
else for Lasse og hans behov.

Videoanalyse er et af de veerktgjer, der an-
vendes til at opna denne flles forstaelse.
Sma videoklip fra Lasses hverdag bruges som
udgangspunkt for en fzlles vurdering af,
hvordan han klarer sig i forskellige situatio-
ner. Videoklippene bruges til at fa gje pa bade
Lasses ressourcer og behov. Og til at vurdere,
hvilke indsatser der skal viderefgres, og hvilke
nye tiltag der ber afprgves. Igennem dem bli-
ver det fx synligt, at Lasse har brug for taktil
stgtte til at vide, hvor han skal rette sit fokus
hen, og at han har lettere ved at koncentrere
sig, hvis undervisningen indeholder flere sma
fysiske aktiviteter.

Megderne sikrer en god koordinering og hel-
hedsorientering af de mange forskellige
delindsatser, som Lasse har brug for. Rollefor-
delingen omkring m@derne er desuden med til
at sikre, at opgaven med at overlevere viden
fra den ene fagperson til den anden er tydeligt
forankret.

forlgb, jobafklaringsforlgb, fleksjob, tilskud til selv-
staendigt erhverv eller fgrtidspension. Teamet kan ikke
afgere, hvad der skal ske med den unge, men indstiller
en lgsning til kommunen.

Nar det geelder revalidering, afger jobcentret, med
den forberedende del af en rehabiliteringsplan som
arbejdsredskab, sagen uden forelaeggelse for rehabili-
teringsteamet.



Rehabiliteringsplan

Rehabiliteringsplanen er et sagsbehand-
lingsdokument, som skal vaere med til at
beskrive arbejdsevnen. Rehabiliteringspla-
nen indeholder to dele — en forberedende
del og en indsatsdel. Ifglge lovgivningen
skal kommunen anvende rehabiliteringspla-
nens forberedende del ved sager om revali-
dering, fleksjob, ressourceforlgb og fertids-
pension og endvidere i jobafklaringsforlgb
0g visse sygedagpengesager. Kommunen
skal anvende indsatsdelen, hvis der bevilges
ressourceforlgb.

Laes mere i bekendtgerelse
om rehabiliteringsplan og
rehabiliteringsteamets indstilling om

ressourceforlgb, fleksjob, fartidspension
mv. pa Retsinformation.dk

@vrige kommunale akterer

Derudover har kommunen fagpersonale, der i form af
mere almene indsatser er med til at sikre barnets/den
unges generelle udvikling og trivsel, og som inddrages
i forlgbet. Det drejer sig forst og fremmest om paeda-
goger, leerere, undervisningsassistenter, inklusionsvej-
ledere og gvrige personalegrupper i dag-, fritids- og
klubtilbud eller skole, men det vil ogsa kunne vaere
sundhedsplejersker, familievejledere, psykologer, ergo-
terapeuter, hjeelpemiddelkonsulenter, socialrddgivere
og UU-vejledere.

Regionale aktgrer
Centre for Sjaeldne Sygdomme

Center for Sjaeldne Sygdomme - Rigshospitalet og
Center for Sjaldne Sygdomme — Aarhus Universitets-
hospital varetager diagnostik, kontrol, behandling og
genetisk radgivning af borgere med sjaeldne, komplek-
se (multiorganinvolvering) og oftest arvelige sygdom-
me, der har behov for hgjt specialiseret, multidiscipli-
neer og tvaerfaglig indsats.

Borgerne henvises primaert fra de regionale bgrneaf-
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delinger, flere voksenmedicinske afdelinger, egen lzege
eller identificeres ved neonatal screening.

Tilbuddet kan vzere radgivende, planlazggende og ko-
ordinerende, men for en lang reekke borgere har cen-
trene det primaere ansvar for diagnostik, behandling,

opfelgning og kontrol. Tilgangen til patientbehandlin-
gen er som udgangspunkt teambaseret pa baggrund

af sygdommenes komplekse karakter og med centret
som tovholder.

Derudover samarbejder centrene med det lokale
sundhedsvaesen, patientforeninger, internationalt og
med andre relevante instanser vedrarende information.

Centrene har desuden ansvar for at sikre gennemfg-
relsen af flere udviklings- og forskningsopgaver, infor-
mation og undervisning.

@vrige regionale aktorer

Udover de to centre for sjzldne sygdomme findes
0gsa andre, diagnosespecifikke centre og behandlings-
miljger pa hejt specialiseret niveau, som har ansvar for
behandling og kontrol af bestemte sjaeldne diagnose-
grupper?.

Foruden speciallaegerne pa sygehusene er der i regio-
nerne gvrigt sundhedsfagligt personale, der kan vaere
en del af indsatsen til malgruppen. Det drejer sig fx
om alment praktiserende laeger, privatpraktiserende
specialleger, tandlaeger, fysioterapeuter, fodterapeu-
ter, kiropraktorer og psykologer samt sundhedsfagligt
personale ved relevante sygehusafdelinger. Derudover
driver regionerne en rekke sociale tilbud sasom botil-
bud, dagtilbud og samvaers- og aktivitetstilbud samt
specialrddgivnings- og undervisningstilbud.

Statslige akterer

VISO - den nationale videns- og specialradgiv-
ningsorganisation

Kommuner og regioner har adgang til gratis speciali-
seret radgivning og udredning i forhold til malgruppen
gennem VISO i Socialstyrelsen, ndr kommunen ikke har
den ngdvendige ekspertise. VISOs specialrddgivning
bestar blandt andet af rddgivning om udredning af
kognitivt udviklingsniveau, vurdering af sprog og kom-
munikation samt handtering af livssituation, problem-
stillinger og handlemuligheder.


https://www.retsinformation.dk/Forms/r0710.aspx?id=183304
https://www.retsinformation.dk/Forms/r0710.aspx?id=183304
https://www.retsinformation.dk/Forms/r0710.aspx?id=183304
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VISO har ansvar for at tilvejebringe en samlet koordi-
nation af specialrddgivning og vidensudvikling pa om-
radet for den mest specialiserede specialundervisning
for mennesker med hgrenedsaettelser, synsnedsaettel-
ser, dgvblindhed og epilepsi mv. Opgaven benavnes

i VISO som KaS: Koordinering af specialrddgivningen
under VISO.

Uddannelsesinstitutioner

Lederen af uddannelsesinstitutionen er ansvarlig for at
s@ge om stgtte via SPS-ordningen.

Civilsamfund
Bruger- og pargrendeorganisationer

Bruger- og pargrendeorganisationerne pa sjaeldne-
omradet tilbyder information, radgivning og stette til
personer med sjaldne handicap og pargrende. Rad-
givningen er relateret til problemstillinger som falge af
det sjeeldne handicap, viden om lovgivning og praksis
samt erfaringsbaseret viden om livet med et sjaeldent
handicap. Derudover tilbyder bruger- og interesse-
organisationerne badde de ramte og deres pargrende

Rasmus

Da Rasmus bliver diagnosticeret med Spiel-
meyer-Vogt syndrom oplever hans foraldre,
at Rasmus’ sygdomsforlgb er noget, som det
kan vaere vanskeligt for andre at saette sig
ind i.

Derfor s@ger de gennem Dansk Spiel-
meyer-Vogt Forening hjzelp og stette hos
andre foraeldre, der gar igennem det samme
som dem. En stor del af foraeldrene modes
5-6 gange om aret for at dele erfaringer med
hinanden.
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mulighed for at medes med ligestillede, fx gennem
landsdaekkende aktiviteter eller sociale medier.

| hele landet er der lokale foreninger, fx frivilligcentre,
der laver frivilligt socialt arbejde rettet til en bredere
malgruppe end personer med sjzldne handicap. Der
tilbydes blandt andet social- og psykologfaglig rad-
givning til forskellige grupper af personer i en svaer
livssituation. Ligesom der tilbydes selvhjeelps- og stat-
te- og netveaerksaktiviteter for grupper af ligestillede.
Det kan fx veere til foraeldre med alvorligt syge bern
og begrn med handicap, til barn og unge med handicap,
til sgskende til bgrn med handicap osv.

Vaerger

Hvis den unge har en kognitiv funktionsnedsaettelse
eller et alvorligt svaekket helbred og er ude af stand
til at varetage sine anliggender, kan der vaere behov
for, at den unge far en vaerge, nar han eller hun fylder
18 ar, som kan handle pa hans eller hendes vegne i
forbindelse med fx gkonomiske dispositioner. Vaergen
kan vaere et naert familiemedlem, eller den unge kan
tildeles en sdkaldt professionel vaerge.

Kommunen har fra begyndelsen givet stotte til
foraeldrenes deltagelse i foreningens aktivite-
ter, som ofte inkluderer en overnatning.

"Det bliver altid arrangeret sadan, at alle for-
&ldrene er af sted sammen, mens barnene
0gsd er af sted sammen — typisk et andet
sted. SG der er brug for stgtte til Rasmus,
mens vi er af sted. Det havde heller ikke vaeret
ordentligt at tage af sted med Rasmus, for det
er jo i virkeligheden ham, man skal tale meget
om med de andre. SG det har vzret en uvur-
derlig og vigtig hjalp, vi har fdet”, fortzeller
Rasmus’ far.



6. KOORDINERING AF
DEN SAMLEDE INDSATS
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Koordinering af den samlede indsats er afgarende for
at sikre sammenhang mellem de delindsatser, som
forskellige tilbud og fagpersoner leverer. Det sikrer, at
indsatserne harmonerer med barnets eller den unges
og familiens hverdagsliv og @nsker. Derfor arbejder
tilbuddene med at skabe et koordineret og sammen-
haengende forlgb for den enkelte og familien. Det sker
blandt andet via samarbejdsrelationer mellem sektorer,
forvaltninger og mellem borger/familie og fagperso-
ner.

Veltilrettelagte indsatser pa sjeeldneomradet er fx ka-
rakteriseret ved:

* Tydelige arbejdsgange og afklarede roller for deling
og overdragelse af viden pa tvaers af sektorer og
fagomrader, faggrupper og fra specialister til gvrige
fagpersoner

* Systematisk inddragelse af specifik viden om den
konkrete sygdom/diagnose i den sociale indsats,
herunder den viden, som familie og netvaerk besid-
der

* Tilretteleeggelse og lgbende tilpasning af indsatsen,
sa den tager hgjde for samtlige funktionsnedsaet-
telser, der kan vaere en del af sygdommen og dens
udvikling, samt de funktionsnedsaettelser, der mani-
festerer sig ved andringer i barnets eller den unges
livssituation, fx ved start i dagtilbud, fraflytning fra
hjemmet, start pa job, overgang til nye lovgivninger
mv.

* At barnet eller den unge og dennes familie har faer-
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rest mulige kontakter i kommunen, som de selv ma
koordinere imellem, og at de far hjzelp til at handtere
koordineringsopgaven?’.

Handleplaner

En handleplan er et vigtigt koordinerings-
redskab i indsatsforlgbet?®.

Laes mere om handleplaner i servicelovens
§§ 140 0g 141.

Find serviceloven pa Retsinformation.dk

Der kan laeses mere om metoder

og redskaber, der kan understatte
koordineringen i komplekse borgerforlab,
i bilag 4: Metoder og redskaber til
koordinering af komplekse borgerforlgb.

Laes om metoder og redskaber i bilag 4

51
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6.1 Koordinering af indsatser pa tveers af

sektorer og forvaltningsomrader
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Mellem de forskellige akta@rer og pa tvaers af sektorer er der behov

for koordinering pa flere forskellige niveauer.

Region

e N I
“
Patient-
ansvarlig
lege

Kommune

N oordinerende
w sagsbehandler

*

Tvaersektoriel
koordinering

Koordinering af den sundhedsfaglige
indsats

Den sundhedsfaglige indsats vil fx kunne koordineres
ved hjaelp af udpegning af en patientansvarlig lege.
Den patientansvarlige laege er en navngiven laege,
som er udpeget til at baere det overordnede ansvar for
og overblik over en given patients forlgb i sygehus-
vasenet. Den patientansvarlige lzege er ikke fagligt
ansvarlig ud over eget speciale eller behandling, men
har en funktion som koordinator og tovholder for det
samlede udrednings- og behandlingsforlgb. Endvide-
re skal patienten kunne sgge til sin patientansvarlige
lege, hvis han eller hun er i tvivl om noget i forhold til
sit udrednings- og/eller behandlingsforlab.

De to centre for sjaeldne sygdomme vil ofte varetage
en koordinerende funktion for de bgrn og unge, der
modtager behandling eller rddgivning herfra.

4,

Koordinering mellem kommune og region

Samarbejdet mellem kommuner og regioner er forma-
liseret gennem flere forskellige typer af samarbejdsaf-
taler.

Sundhedsaftaler mellem regioner og kommuner szetter
retningen for det samarbejde, der skal sikre, at borger-
ne far en sammenhangende og koordineret indsats i
forlgb, der gar pa tvaers af sektorerne, herunder ogsa
almen praksis. Konkrete aftaler mellem de enkelte sy-
gehuse og kommunerne i forhold til fx indlaeggelser og
udskrivning er ofte udarbejdet med afsaet i sundheds-
aftalerne.

Rammeaftaler pa social- og specialundervisningsom-
raddet saetter retning for faglig udvikling, styring og
koordinering af kommunale og regionale tilbud. Ram-
meaftalen fungerer som et planlagnings- og udvik-
lingsvaerktgj og skal samtidig skabe overensstemmelse
mellem det forngdne udbud og efterspargslen pa til-
bud og ydelser inden for aftalens omrade.



Koordinering mellem kommune og
sygehus

Koordinering og samarbejde mellem kommune og det
enkelte sygehus fortsaetter gennem hele barnets le-
vetid med varierende intensitet. Sygehus og kommune
overleverer og koordinerer indsatsen kontinuerligt
gennem hele forlgbet. Der kan vaere indgaet aftaler
om, hvordan kommunikationen skal forega i forbindel-
se med indlaeggelse og udskrivning og andre snitflader
mellem sygehus og kommune. Der er typisk ikke tale
om et linezert forlgb, og ofte vil forlgbet kraeve kon-
takter i begge sektorer samtidigt.

Begge parter har ansvar for at sikre, at de sociale og
sundhedsfaglige indsatser til barnet eller den unge

og familien gensidigt understgtter hinanden. Familien
kan fx have behov for sociale foranstaltninger, der
understgtter foraldres og/eller andre naertstaendes
deltagelse i mgder, tilstedevaerelse under indlaeggelse,
traening og opfelgning pa sygehus. Der kan ogsa veere
behov for, at den behandlingsansvarlige laege deltager
i koordinationsm@der og netvaerksmader i kommunen.

Kommune

En radgiver i en kommunal afdeling for bern og
unge med handicap beskriver netvaerksmgder
som et af de vigtigste redskaber i koordinerin-
gen af de saerligt komplekse forlgb.

"Jeg prover at etablere netvaerksmader i alle
de sager, hvor jeg kan se, at det giver mening.
Og det gar det tit i de komplekse sager, hvor
der er mange fagpersoner rundt om barnet,”
siger radgiveren.

Ifglge radgiveren kan regelmaessige mgder
mellem alle relevante parter vaere ngglen til at
fa barnets eller den unges hverdag og forlgb
til at haenge bedre sammen.

For et barn kan det veere en aftale om, at mo-

tion skal foregd i aflastningstilbuddet i stedet
for i skolen, fordi det er her, barnet har mest
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Koordinering internt i kommunen

Nar kommunen tilrettelaegger hjaelpen og stetten til

det enkelte barn og hans eller hendes familie, skal kom-
munen sikre, at det sker i overensstemmelse med de
eksisterende regler og retningslinjer pa alle relevante
lovgivningsomrader. Ogsa i de tilfaelde, hvor rammerne
for tilrettelaeggelsen af hjzlpen er fastlagt i forskellige
lovbestemmelser, har kommunen et ansvar for at sikre,
at tildeling af hjzelp og stette er baseret pa en helheds-
vurdering af barnets og familiens ressourcer, og at hjzel-
pen er sammenhangende og koordineret.

Koordineringsfunktionen kan bade vaere knyttet til en
tovholder eller et team. Tovholder/team skal have et
indgdende kendskab til kommunen pa tvaers af for-
valtningerne, eksterne aktgrer og de indsatser, der kan
tilbydes barnet eller den unge og dennes familie. Det
er desuden afggrende for tilrettelaeggelsen af barnets
eller den unges samlede forlgb, at der sker opfglgning
og koordinering umiddelbart efter udredning af den
sjeeldne diagnose og/eller funktionsnedsaettelse.

En lang raekke kommuner har allerede erfaringer med
koordineret sagsbehandling fx gennem en teamstruk-
tur eller en koordinerende sagsbehandler.

overskud til det. For en ung med et stort
sevnbehov kan det handle om at fa placeret
en sovepause, inden den unge skal fra skolen
og i klub, sa der er overskud til det sociale
samvaer med de andre unge i klubben.

"Hvis fysioterapeuten arbejder med nogle
bestemte ting, kan det jo vaere, at man i sko-
len skal holde lidt tilbage, fordi der skal veere
overskud til det hele. Eller det kan veere, at
man i hiemmet skal holde en pause med at
satte nye ting i gang, fordi der sker noget nyt
i skolen,” fortaeller hun.

Der er brug for den slags koordinering i alle
sager, men i de komplekse forlgb er det ekstra
afgerende at vaere opmaerksom pa, hvordan
de mange forskellige delindsatser og aktgrer
spiller sammen pa den rigtige made.
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7. ANVENDELSE AF OG OPFALGNING
PA FORLOBSBESKRIVELSEN




For at forlgbsbeskrivelsen kan fa en positiv effekt pa
den samlede indsats over for bgrn og unge med et
sjeeldent handicap, er det afgerende, at den fglges op
med en aktiv og systematisk implementeringsindsats.

Den bedste anvendelse af forlgbsbeskrivelsen opnas
ved implementeringsindsatser pa bade nationalt og
lokalt niveau. Det nationale niveau varetages af So-
cialstyrelsen, som vil have fokus pa formidling af for-
lgbsbeskrivelsen. Pa det lokale niveau ma kommunerne
have fokus pa at konkretisere og omsaette forlgbsbe-
skrivelsen i lokal praksis.

Det forventes ikke, at hver enkelt kommune rader
over hegjt specialiserede tilbud og vidensmiljger til mal-
gruppen. Men den enkelte kommune har ansvar for

at inddrage hgjt specialiserede tilbud og vidensmiljger
med henblik pa at kunne sammenszaette et helheds-
orienteret og sammenhangende forlgb pa tvaers af
fagligheder, specialiseringsniveauer og organisatoriske
skel.

Socialstyrelsen anbefaler derfor, at kommunen tager
afsaet i forlgbsbeskrivelsen og anbefalingerne herii
tilrettelaeggelsen af indsatser til malgruppen.

7.1 Implementering af
forlgbsbeskrivelsen

P& nationalt plan vil Socialstyrelsen med inddragelse af
forlgbsbeskrivelsens arbejds- og referencegruppe for-
midle forlebsbeskrivelsen til alle relevante aktgrer og
i relevante fora. Der nedsaettes en faglig felgegruppe
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for implementeringen, som har til opgave at bidrage til
planlaegning og afholdelse af implementeringsaktivite-
ter som fx temadage, deltagelse ved konference m.m.
Den faglige felgegruppe bidrager ogsa til revideringen
af forlgbsbeskrivelsen.

Socialstyrelsen anbefaler, at kommuner, regioner og
privatpraktiserende fagpersonale samarbejder pa lo-
kalt plan.

Forlgbsbeskrivelsen handler om indsatser og koordi-
nering af indsatser, der leveres af mange forskellige
akterer, og forudsaetter derfor et samarbejde pa tvaers
af kommuner, regioner og sektorer om at kunne img-
dekomme barnets eller den unges samlede behov.

Et sddan samarbejde kan forega via strategiske allian-
cer og samarbejdsaftaler, og det kan understgttes af
hensigtsmaessige organisatoriske strukturer. Det kan
eksempelvis indgd i regionale ramme- og sundhedsaf-
taler samt lokale aftaler om koordineringsprocedurer,
videndelings- og kommunikationssystemer.

7.2 Opfelgning pa
forlgbsbeskrivelsens anvendelse

Socialstyrelsen felger op pa forlgbsbeskrivelsens an-
vendelse efter udgivelsen. Opfelgningen kan bidrage
til at styrke brugen af forlgbsbeskrivelsen pa det mest
specialiserede social- og specialundervisningsomrade
og understgtte fortsat praksisudvikling til gavn for
bern og unge med sjzaeldne handicap. Forlgbsbeskrivel-
sen revideres senest ved udgangen af 2021.
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BILAG




Bilag 1: Om forlgbsbeskrivelsen

Formal

Formalet med forlgbsbeskrivelsen er at formidle ak-
tuelt bedste viden til kommunerne om indsatser og
koordinering af indsatser til barn og unge med sjzeldne
handicap. Den henvender sig derfor primaert til kom-
munale ledere med ansvar for planlagning af indsat-
serne.

Forlgbsbeskrivelsen skal dermed bidrage til den frem-
adrettede udvikling af det mest specialiserede social-
og specialundervisningsomrade i forhold til bgrn og
unge med sjzeldne handicap.

Forlgbsbeskrivelsen indeholder viden om organisering
af de indsatser, der kan indga i et forleb og om, hvilke
virksomme og lovende indsatser der er centrale for
malgruppen.

Der tages udgangspunkt i indsatser og tilbud, der har
hjemmel i serviceloven, folkeskoleloven og lov om
specialundervisning for voksne. Disse indsatser vil ofte
ske i taet koordination med andre indsatser, der ydes i
henhold til andre lovgivninger, som eksempelvis sund-
hedsloven og lov om en aktiv beskaeftigelsesindsats
m.fl.

Forlgbsbeskrivelsen har anbefalende karakter og kan
ikke forpligte den enkelte kommune i forhold til visita-
tion og fastsaettelse af serviceniveauer eller organise-
ring af opgaven mellem kommuner og regioner. Dette
afklares lokalt.

Samarbejdspartnere og interessenter

Forlgbsbeskrivelsen er et af de produkter, som ud-
springer af Socialstyrelsens varetagelse af den natio-
nale koordinationsstuktur, jf. servicelovens § 13 b. Det
fremgar af lovgrundlaget, at en forlgbsbeskrivelse skal
udarbejdes af en faglig arbejdsgruppe, som bestar af
medlemmer fra Socialstyrelsen, Kommunernes Lands-
forening og med deltagelse fra Undervisningsministe-
riet, nar forlgbsbeskrivelsen har betydning for omradet
for den mest specialiserede specialundervisning. Sund-
hedsstyrelsen og Danske Regioner kan inddrages, hvis
forlgbet for borgerne indeholder indsatser, som gar pa
tveers af social- og sundhedsomradet.

Born og unge med sjzeldne handicap

Forlgbsbeskrivelsen er udarbejdet af:

* Trine Skov Uldall, Socialstyrelsen
* Matilde Munk, Socialstyrelsen
* Hanne Langeland, Socialstyrelsen

* Hanne Marie Damgard Kristensen, Socialstyrelsen

Felgende personer har indgdet i arbejdsgruppen:

* Rune Eeg Nordvig, Sundhedsstyrelsen
* Rinze van der Goot, Undervisningsministeriet
* Rigmor Lond, Kommunernes Landsforening

* Karen Margrethe Carlsen, Region Syddanmark
(Danske Regioner)

¢ Stense Farholt, Center for Sjeeldne Sygdomme,
Rigshospitalet

* Anne-Marie Bisgaard Pedersen, Kennedy Centret,
Rigshospitalet

* Brian Nauheimer Andersen, Center for Sjzeldne
Sygdomme, Aarhus Universitetshospital

* Chris B. Faerch, Handicapcentret for Bgrn, Aarhus
Kommune

* Helle Larsen, Barne- og Ungeradgivning Handicap,
Odense Kommune

* Hanne Pedersen, Barne- og Ungeradgivning
Handicap, Odense Kommune

* Vibeke Lubanski, IBOS
* Kathrine Reedtz Espersen, Geelsgardskolen

* Tina Bendixen, Center for Dgvblindhed og Heretab
(CDH), Region Nordjylland

* Anne Hamann, Synscenter Refsnaes, Spielmeyer-
Vogt teamet, Region Sjzelland

En referencegruppe har fungeret som dialogforum i
forhold til arbejdet i arbejdsgruppen. Falgende perso-
ner/organisationer har indgaet i referencegruppen:

* Rune Eeg Nordvig, Sundhedsstyrelsen

* Birthe Byskov Holm, Sjaeldne Diagnoser

* Lene Jensen, Sjeeldne Diagnoser

* Merete Staureby, Dansk Spielmeyer-Vogt forening
e Christian Behnke, Dansk Spielmeyer-Vogt forening
* Vibeke Faurholt, Danske Dgvblindfgdtes Forening
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* Inge Mogensen, Dansk og europaeisk CHARGE
netvaerk

* Liselotte Wesley Andersen, Dansk Forening for
Tubergs Sclerose

* Susanne Blichfeldt, Landsforeningen for Prader-Willi
Syndrom

* Hanne Nielsen, Landsforeningen Rett Syndrom

* Pernille Skovbo Pedersen, Rygmarvsbrokforeningen

Forlgbsbeskrivelsen er endvidere kommenteret af Det

Faglige Rad for National Koordination. Det Faglige Rad

radgiver Socialstyrelsen i forhold til aktiviteter forbun-
det med den nationale koordinationsstruktur og bestar
af repraesentanter fra:

* Socialstyrelsen

* Kommunernes Landsforening
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Danske Regioner

Sundhedsstyrelsen

Undervisningsministeriet

Styrelsen for Arbejdsmarked og Rekruttering

VIVE — Det Nationale Forsknings- og Analysecenter
for Velfzerd

To eksperter pa det specialiserede socialomrade
(udpeget af Socialstyrelsen efter indstilling fra Det
Frie Forskningsrad)

To eksperter pd det specialiserede
specialundervisningsomrade (udpeget af
Socialstyrelsen og Undervisningsministeriet efter
indstilling fra Det Frie Forskningsrad)



Bilag 2: Begreber og definitioner
Sjeeldne handicap

Betegnelsen sjaeldne handicap daekker over alle former
for nedsat funktionsevne, der typisk skyldes medfed-
te, ofte arvelige, komplekse og alvorlige sygdomme,
der er konstateret hos faerre end 1000 personer. Der
er tale om tilstande, hvor diagnostik, behandling og
rehabilitering kraever en szerlig viden, ekspertise og
sagkundskab. Der kraeves ofte en langvarig eller even-
tuelt livslang behandling, rehabilitering og kontrol.

Hgjt specialiserede indsatser

Hajt specialiserede indsatser vil typisk vaere specialtil-
rettelagte og bestd af en kombination af flere specia-
liserede ydelser, hvor det forudsaettes, at personalet
har hejt specialiseret viden og indgdende kendskab til
og erfaring med den konkrete malgruppe. Den hgjt
specialiserede indsats er typisk ikke udbredt til man-
ge lokale indsatser, men er kun tilgaengelig relativt

fa steder i landet. Det mest specialiserede social- og
specialundervisningsomrade bestar derfor af indsatser,
som meget fa borgere vil f& behov for i lgbet af deres
liv. Der er tale om malgrupper, der er meget sma, eller
hvor der er tale om en malgruppekompleksitet, der
skaber behov for en faglig specialviden.

Specialviden

Arbejdet med bgrn og unge med sjeeldne handicap
kraever forskellige former for specialviden hos det
involverede fagpersonale. Der er brug for faglig spe-
cialviden om malgruppens ofte flere forskellige typer
og kombinationer af bdde helbredsproblemer og funk-
tionsnedsaettelser.

Fra den sundhedsfaglige del af indsatsen er der ofte
involveret flere laegelige specialer og en raekke for-
skellige sundhedsfaglige professioner, som hver isaer
skal besidde den ngdvendige faglige viden pa deres
respektive felter.

Fra den socialfaglige del af indsatsen er der behov
for viden om de forskellige typer af funktionsned-
saettelser, der kan vaere en del af handicappet, som
eksempelvis autisme, hjerneskade eller syns- og hg-
renedsaettelse. | tilrettelaeggelsen af indsatsen vil der
saledes vaere behov for at traekke pa faglig special-
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viden om konkrete indsatser og metoder fra disse og
andre relevante faglige omrader.

Dertil kommer et szerligt behov for faglig specialviden
om den konkrete sjeeldne sygdom og om de szerlige
problematikker, der kan vaere forbundet hermed.

Det gaelder viden om blandt andet:

* Genetik og arvelighed
* Diagnostik og behandling

¢ Szrlige kombinationsproblematikker, hvor ek-
sempelvis flere, samtidige helbredsproblemer eller
funktionsnedsaettelser skaber behov for en szerlig
tilrettelaeggelse eller tilpasning af konkrete indsatser
0g metoder

* Sygdommens forventede udvikling/prognose, som
har betydning for planlaegning og tilrettelaeggelse
af indsatser — eksempelvis med det formal at fore-
bygge, udszette eller afbgde konsekvenserne af
funktionstab

| mange tilfeelde vil der vaere behov for at indhente
denne viden hos sygehusene, herunder fx de to centre
for sjaeldne sygdomme, samt hos specialinstitutioner,
der har erfaring med det sjeeldne handicap, og bruger-
og patientforeninger.

Der kan lases mere om, hvor viden
om sjeldne handicap findes, i bilag 5:
Oversigt over searlige videnshavere og
vidensressourcer.

Laes om viden om sjeeldne handicap i
bilag 5

Habilitering/rehabilitering

Habilitering betyder at “udvikle nye evner” og har til
formal at stette udviklingen hos et barn med en med-
fodt eller tidligt erhvervet lidelse. Habilitering er en
bred, sammenhangende indsats, der fglger barnet
fra den tidligste barndom, gennem ungdommen og
ind i voksenalderen. Habilitering baserer sig pa en hel-
hedsopfattelse af barnets og de pargrendes situation
og har til formal, som rehabilitering, at fremme bedst



mulig kropsfunktion, indlaering, selvstandighed og
selvtillid samt medvirke til barnets/den unges aktive
sociale deltagelse. (Udfordringer til rehabilitering i
Danmark, Rehabiliteringsforum Danmark, november
2011).

Rehabilitering forudsaetter ikke ngdvendigvis et for-
udgdende fald i eller faldende funktionsevne, men
omfatter ogsa medfedt eller tidligt erhvervet funkti-
onsnedsettelse. (Sociale begreber,

www.socialebegreber.dk, Socialstyrelsen, 2018)
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Bilag 3: Faglige metoder og
redskaber

| det fglgende praesenteres en oversigt over nogle

af de konkrete indsatser, metoder og redskaber, der
eksisterer i Danmark eller i udlandet, og som kan give
inspiration til, hvordan barnet eller den unge, forzldre
og s@skende kan stottes i at handtere livet med et
sjeeldent handicap. Oversigten er ikke udtgmmende,
og udveelgelsen er foretaget pa baggrund af en littera-
tursggning sammenholdt med input fra de akterer, der
har bidraget til udarbejdelsen af forlgbsbeskrivelsen.

En hel familie og Stepping Stones

“En hel familie”?° er en del af Socialstyrelsens program
om mestringsstgtte til familier med bgrn med handi-
cap. Der er tale om et inspirationsmateriale med viden
om blandt andet kendte belastningsfaktorer for famili-
erne og om de virksomme mekanismer, som kan have
en positiv betydning.

Materialet indeholder desuden viden om seks konkrete
tidlige og forebyggende familierettede indsatser, som
kan anvendes i arbejdet med at stgtte op om hele fa-
milien til bern med funktionsnedsaettelse. Indsatserne
er afprgvet i danske kommuner.

Blandt disse indsatser er det evidensbaserede pro-
gram “Stepping Stones”*° rettet mod forzeldre til bgrn
med handicap. Indsatsen har vist sig at have en positiv
effekt pa foraeldres stressniveau og mestring af for-
ldrerollen, og den bliver derfor nu udbredt til flere
kommuner.

Nogle af indsatserne under “"En hel familie” er bevilget
efter servicelovens § 11, der netop giver kommunerne
mulighed for at seette ind tidligt.

Malgruppen omfatter bern med kognitive, psykiske
og fysiske funktionsnedsaettelser. Det kan vaere bgrn,
som viser tegn pa et ikke-alderssvarende udviklings-
niveau, hvilket besvaerligger barnets liv og trivsel — fx
socio-emotionelt, sprogligt, intellektuelt eller mo-
torisk. Det kan ogsa vaere bgrn, som har en egentlig
identificeret nedsat funktionsevne, fx udviklingshaem-
ning, angst, en udviklingsforstyrrelse som ADHD eller
autisme, nedsat syn, herelse eller mobilitet.
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Blandt indsatserne er fx gruppeforlab for s@skende og
for foraeldre til bgrn med varig funktionsnedsaet-
telse.

Seskendeprogrammer

Sgskende til barn og unge med sjaeldne handicap har,
uanset deres alder og typen af det sjeeldne handicap
hos deres bror eller sgster, en raekke vilkar tilfalles.
Sgskenderelationen til en bror eller en sg@ster med en
funktionsnedsaettelse har betydning for bade udvikling
af deres sociale evner og selvfglelse samt af deres
identitet.

| et tema pa Vidensportal.dk har Socialstyrelsen sat fo-
kus pa "Seskende til barn og unge med funktionsned-
saettelse™’. | temaet fremhaeves to konkrete indsatser
til sgskende, der begge har til formal at give sgskende
til bern med funktionsnedsaettelse gget viden og stet-
te for derved at hjaelpe dem med at opbygge mod-
standskraft og styrke deres evner til at handtere og
imodega deres omgivelser.

Att ge syskon utrymme (at give sgskende plads) er

et svensk s@skendeprogram, der har til formal at ege
soskendes evne til at reagere pa og agere i deres so-
ciale miljg. Programmet giver ogsa seskende viden om
problemlgsningsstrategier med henblik pa at forbedre
sgskenderelationen. S@skendeprogrammet indeholder
en brugervenlig og tilgaengelig manual og er afprgvet
pa seskende til barn med flere former for funktions-
nedszettelse.

SibworkS er et gruppebaseret stgtteprogram for bern
i alderen 8-12 ar. Programmet er udviklet i Australien
og bruges til at stgtte og fremme den fglelsesmaessige
og adfaerdsmaessige funktion hos sgskende til barn
med funktionsnedsaettelser og kroniske lidelser. Et
nyere australsk studie konkluderer, at seskende, som
modtager interventionen SibworkS, har faerre folel-
sesmaessige og adfaerdsmaessige vanskeligheder end
sgskende i kontrolgruppen.

FamilieFOKUS

Region Midtjylland har i perioden 2015-2019 af-
prevet indsatsen FamilieFOKUS?? finansieret af sats-
puljemidler fra Sundhedsstyrelsen. Fra 2019 overgar



indsatsen til at vaere et permanent tilbud som del af en
barnepalliativ indsats.

Indsatsen har til formal at tilbyde stette, lindring og
aflastning til familier med uhelbredeligt syge barn. Ind-
satsen bestar af tre hjaelpepakker, som familierne kan
fa tilbudt efter en indledende samtale. Det kan vaere et
familieophold pa en degninstitution, et familiekursus
pa et kursuscenter eller et samtaleforlgb i familiens
eget hjem.

Malgruppen for indsatsen er familier med uhelbrede-
ligt syge bgrn fra alderen 0-18 ar, der som fglge heraf
befinder sig i en sveer (livs)situation. Til malgruppen
herer ogsa de familier med et sygt barn, hvor syg-
dommen ikke ngdvendigvis medferer dgden, men hvor
familien og barnet skal leere at leve med alle aspekter
af sygdommen og felgevirkningerne heraf i hverda-
gen, savel fysiske som psykiske. Der kan her veere tale
om bgrn med en lang raekke af kroniske sygdomme
og bern med erhvervet hjerneskade. @vrige familie-
medlemmer og/eller ressourcepersoner fra familiens
netvaerk vil ud fra en faglig vurdering kunne inkluderes
i malgruppen.

Holistisk familiebaseret indsats

Holistisk familiebaseret indsats er udviklet til familier
med et barn, der har en sjaelden diagnose. Familiecen-
tret Agrenska® i Sverige har specialiseret sig i indsat-
sen, som er udviklet i erkendelse af, at det er hjemme
i familien, at hverdagen med et barn med et handicap
leves, og at det derfor er helt essentielt at saette ind
med stotte der. Malet med den familiebaserede ind-
sats er at styrke forzeldres evne til at handtere, at
deres barn har et sjeeldent handicap. Fokus er saledes
pa empowerment og pa, at foraldrene skal styrkes
til aktivt at kunne mestre hverdagen med deres barn
og deres familie. Programmet for den familiebasere-
de indsats varer fem dage. | Igbet af de fem dage far
foraeldrene en kombination af oplaeg, efterfulgt af
gruppediskussioner og egen refleksion. Al undervisning
og diskussion varetages af specialister inden for hver
diagnose, og temaerne omfatter medicinske, sociale,
undervisningsmaessige og omsorgsmaessige sider af
at handtere situationen omkring barnets handicap**.
Agrenska udbyder programmerne i hele Norden mod
betaling.
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Netvaerk for familier

| praksisfeltet i Danmark samt i international litteratur
betones det, at familier kan opna stor stette og vi-
densdeling via netvaerk som bade kan vaere fysiske og
online®>.

Socialstyrelsen anbefaler netvaerksdannelse for barn,
familier og pargrende med relation til handicapomradet
generelt. Herunder deltagelse i netvaerk, hvor begrn
med et sjeeldent handicap ma@der hinanden og far mu-
lighed for at spejle sig i ligestillede — fx i forbindelse
med kulturelle, sportslige eller andre netvaerksskaben-
de aktiviteter.

For barn eller unge med sjzeldne handicap og deres
familier understreges ngdvendigheden af denne type
netvaerk. Manglen pa viden om den enkelte diagnose
grundet sjeeldenheden skaber behov for at mgde lige-
stillede, der enten har samme diagnose inde pa livet
eller deler situationen omkring det at have en diagno-
se, som sundheds- og socialomradet ikke har nogen
eller kun sparsom erfaring med.

Internetbaserede netveerk kan bidrage til, at forael-
dre har let adgang til viden, og at de pa baggrund af
udvekslingen af viden bliver klaedt pa til at traeffe in-
formerede valg®® i forhold til behandlingen af barnet.
Internetbaserede netveerk kan dog besta af mange
motiver og sarinteresser, som ikke altid vil vaere
transparente.

Sjeeldenheden af handicappet skaber behov for at
meade ligestillede omkring det at have en diagnose,
som fa eller ingen har erfaring med. Tre ud af fire an-
giver ved diagnosetidspunktet, at de mest af alt gn-
sker kontakt til andre i samme situation®”. Deltagelse

i forenings- og netvaerksbaserede aktiviteter har stor
betydning for bade familieliv, empowerment og handi-
capforstaelse.

Det anbefales, at alle i familien opfordres til og stettes
i at finde frem til relevante foreninger og netvaerk med
henblik pa at mede ligestillede og opna adgang til er-
faringsbaseret viden. Forzeldre rades dog til at radfere
sig med fagpersoner i offentligt regi som primaer kilde
til viden og radgivning, der vedrgrer behandling.

Relevante netvaerk for bade foraeldre og bgrn/unge
kan blandt andet findes gennem kontakt til bruger- og
patientforeninger. Se mere herom i bilag 6.



Kommunikationspas

Et kommunikationspas®® er et gratis redskab, som kan
lette og forbedre kommunikationen mellem bern eller
voksne uden talesprog og kan derfor veere relevant for
nogle bgrn og unge med sjeeldne handicap. Kommu-
nikationspasset er en app szerligt beregnet til de, der
ikke kender barnet indgdende, men som alligevel har
et behov for at kommunikere med ham eller hende.
Det kan eksempelvis vaere nyansatte eller vikarer pa et
tilbud.

Kommunikationspasset er et redskab, som har vaeret
brugt i professionelle sammenhaenge i en arraekke.
Det giver personen mulighed for nemt og hurtigt at
praesentere sig for nye mennesker, som derved far en
mulighed for at saette sig ind i, hvordan og pa hvilke
mader de skal kommunikere med personen. En slags
kommunikativ brobygger.
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Sociale historier

Sociale historier er et paedagogisk vaerktaj, der
hjeelper forzldre, laerere og paedagoger til at forsta
barnets synspunkter og udvikle sociale faerdigheder.
Den sociale historie bruges til at undervise i sociale
feerdigheder og gennemfgre en indlaering, der bygger
pa barnets forstaelse af problemet, beskriver barnets
problemer samt anviser lgsningsmuligheder.

En social historie er en lille fortaelling om en situati-
on, barnet kan have svaert ved. Det kan for eksempel
vaere at barste taender, at tage imod en ny vikar i sko-
len eller at ga i seng om aftenen.

Sociale historier er udviklet til dansk kontekst af Fami-
lierum Glostrup*°. Oprindeligt er Social Stories udviklet
af den amerikanske psykolog Carol Gray i 19944°.



Bilag 4: Metoder og redskaber
til koordinering af komplekse
borgerforlgb

| det folgende praesenteres en raekke bud pa modeller,
metoder og redskaber, der kan anvendes til at styrke
systematik og helhedsorientering i den kommunale
indsats for bgrn med et sjaeldent handicap. Redska-
berne er ikke udviklet szerligt til sjaeldneomradet, men
de vurderes at vaere relevante for at understgtte god
koordination netop for denne malgruppe.

Oversigten er ikke udtemmende, og udvaelgelsen er
foretaget pa baggrund af en litteratursggning sam-
menholdt med input fra de akterer, der har bidraget til
udarbejdelsen af forlgbsbeskrivelsen.

Nye indsatser malrettet bgrn og unge med
handicap: Bedre koordination i indsatserne

| satspuljeaftalen pa socialomradet i 2018-2021 er
der afsat midler til afdaekning og afprgvning af model-
ler for en koordineret sagsbehandling. Projektet*! skal
bidrage til at sikre bedre sammenhang, koordination
og fleksibilitet i de kommunale indsatser til barn med
handicap og deres familier.

De langsigtede resultater ved projektet forventes
blandt andet at veere fglgende:

* Hjeelpen til bgrn med nedsat funktionsevne tilrette-
laegges i hgjere grad, sa der er sammenhang, koor-
dination og fleksibilitet i de kommunale indsatser.

* Foraeldre til bgrn med nedsat funktionsevne ople-
ver mindre stress og mere overskud til mestring af
hverdagen.

* Flere danske kommuner anvender en eller fle-
re modeller for én koordinerende sagsbehandler i
samarbejdet med familier med et barn med nedsat
funktionsevne.

* Et mere forenklet og velkoordineret system til fa-
milier med et barn med nedsat funktionsevne, der
medferer mere effektivitet og mindre forbrug af tid
til sagsbehandling.

Relationel koordinering

Relationel koordinering er en seerlig teori og metode
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til at koordinere samarbejde mellem forskellige aktgrer
omkring en kerneydelse og kan defineres som "koor-
dinering af arbejdsrelationer gennem faelles mal, delt
viden og gensidig respekt”4%43. Metoden fokuserer

pa relationerne mellem medarbejderne i en afdeling,
mellem ledere og medarbejdere og pa tvaers af af-
delinger. Den bestar af to hovedkomponenter: rela-
tioner og kommunikation. Relationerne understgttes
af kommunikation, der er hyppig, rettidig, praacis og
problemlgsende. Relationel koordinering kan bidrage til
at omsaette viden til praksis, hvor borgeren har mange
kontaktpunkter til flere sektorer og fagomrader, og
kan bidrage til at skaerpe opmaerksomheden pa tvaer-
faglighed og samarbejde med personer fra en anden
institution samt fra en anden faggruppe end ens egen.

| Danmark anvendes Relationel Koordinering eksem-
pelvis af Elsass Fonden og kommuner rundt om i lan-
det i et samarbejde om at skabe stgrre sammenhaeng
og kvalitet i indsats og tilbud til bgrn med cerebral
parese (CP) og deres familier. Et vaesentligt element

i dette arbejde er anvendelse af metoden i de tvaer-
faglige og tveersektorielle arbejdsprocesser. Det har
varet en baerende idé i modellen, at ved at have bar-
net i centrum som kerneopgaven, vil de professionelle
relationer rundt om barnet og til barnet forbedres, bl.a.
fordi fagpersonerne far bedre kendskab til hinandens
arbejdsomrader*4. Arbejdet er evalueret af KORA (nu
VIVE)*.

Case management

Case management-begrebet daekker over en tilgang
og metode, som flere lande enten helt eller delvist har
implementeret for borgere med en sjzlden diagnose.
Pa dansk kan begrebet oversattes til sagskoordine-
ring. Det europaeiske projekt innovcare*® arbejder med
at afprgve, beskrive og evaluere case management og
har i den forbindelse implementeret metoden i Rumae-
nien. Projektet er ikke afsluttet endnu.

| case management indgdr det som en del af rammen,
at der er udpeget en koordinator, kaldet case manager.

Den svenske forskningsinstitution Méalardalens hog-
skola har identificeret og beskrevet en raekke faktorer,
som er vigtige for at opna fremskridt ved brug af en
case manager*’:

(Oversat fra svensk)



Indsatserne gennemferes hovedsageligt i barnets
nzere miljg og ikke hos en offentlig instans.

Funktionen er opsggende.

Indsatsen er intensiv, gennemfgres ved behov og er
tilgaengelig hele degnet.
* Hver case manager har fa borgere, maksimum ti.

Kontinuitet i medarbejdergruppen er vigtig.

Funktionerne er teambaseret. Et team omkring bar-
net har ansvar for alle indsatser i relation til barnet
(kaldes primarteam).

* Teamets sammensaetning er multidisciplinaert
(mindst én psykiater og én sygeplejerske indgar i
teamet).

* Arbejdet gennemfares i taet samarbejde med social-
forvaltningen i barnets kommune, familien og even-
tuelt arbejdsgiver, uddannelsesansvarlig og andre
stgtteinstanser.

De konkrete opgaver for case manageren er at:
* Tage ansvar for planlaagning og opfelgning af ind-
satser

* Tage ansvar for droftelser i teamet vedrerende be-
slutninger om indsatser til barnet

Sikre overblik og koordinering af kontakter for bar-
net og familien

° Have samlet ansvar for, at behandlingsindsatser,
stgtte og praktisk hjaelp til barnet gennemferes

* Veere barnets ambassader / “ombudsmand”

Sikre rettigheder

Lokalisere og bevare kontakt med aktgrer inden for
sundhed, medicin, socialomradet, psykiatri og andre
instanser, som kan vaere relevante for barnet

Netvaerksmodet

Netvaerksmeder er et kendt redskab i kommunerne

i dag. For borgere med sjeeldne handicap kan denne
metode vaere saerligt relevant, da man grundet kom-
pleksitet i barnets eller den unges tilstand er afhaengig
af vidensdeling og felles forstaelse af barnets udfor-
dringer og potentialer. P& det grundlag laegges og ju-
steres en faelles malsaetning og plan for iveerksaettelse
af indsatser og statte. Det er individuelt, hvordan net-
vaerksmeder tilrettelaagges bedst muligt.
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Felgende elementer bidrager til det gode net-
vaerksmede:

* Udpege ansvarlig for indkaldelse, tilrettelaeggelse og
facilitering af mederne

* Stillingtagen til deltagere pa netvaerksmeder
* Stillingtagen til hyppighed af mader

* Stillingtagen til madernes formal

¢ Stillingtagen til kommunikation pa mederne

* Stillingtagen til, hvad der kan besluttes, og hvem der
kan beslutte pa et netvaerksmede

* Tydelig fordeling af opgaver

« Stillingtagen til, hvordan der arbejdes med evalue-
ring af de planer, der laegges

For barn og unge med sjaeldne handicap kan det vaere
en fordel, at netvaerksdeltagerne sammensaettes
tvaerfagligt og tvaersektorielt. Det kan i nogle situ-
ationer vaere relevant og givtigt, at barnet eller den
unge selv deltager. Som minimum ber forzeldre eller
naermeste pargrende inddrages i planlagningen og
inviteres med til mgderne pa lige fod med de gvrige
deltagere.

Der findes flere redskaber og metoder, der i forskelli-
ge sammenhange kan sikre inddragelse af barnet og
foreeldrene i sagsbehandlingsprocessen, herunder fx

familierddslagning m.v.

Samarbejdsmodellen — Unge med Psykiske
vanskeligheder — overgang fra barn til
voksen

Denne samarbejdsmodel*® har til formal at sikre, at
unge mellem 16-24 ar med psykiske vanskeligheder
oplever at f& den ngdvendige, sammenhangende og
helhedsorienterede statte fra kommunen, regionen og
gvrige relevante parter i deres begyndende voksenliv.
Selvom den handler om unge med psykiske vanskelig-
heder, kan dens fokusomrader og principper ogsa vaere
til inspiration pa handicapomradet.

Der er i modellen szerligt fokus pa at gere de forskel-
lige skift mellem forvaltninger (bgrn og unge, skole,
voksen, beskzeftigelse), samarbejdsflader og "livsa-
renaer” (fx skole, ungdomsuddannelse, job, egen bolig)
sa smidige for den unge som muligt.



Samarbejdsmodellen skal skabe en mere sammenhan-
gende og helhedsorienteret indsats, der understgtter,
at unge med psykiske vanskeligheder i hgjere grad kan
mestre relevante kompetencer (psykiske, kommunika-
tive og sociale) og tage ansvar for eget liv. Malet er, at
de unge gennem indsatserne i Samarbejdsmodellen i
hgjere grad inkluderes i samfundet, herunder deltager

i uddannelse og/eller arbejdsmarked pa lige vilkar med
andre unge.

Samarbejdsmodellen er baseret pa felgende grund-
lazggende principper:

* Den unge inddrages aktivt i sit eget forlgb.

* Empowerment af den unge — den unge skal have
mest muligt indflydelse pa og “magt” over forlgbet.

¢ Al dialog og indsats i forlgbet tager afsaet i den un-
ges ressourcer, behov og gnsker for fremtiden.

* Der indgas et forpligtende samarbejde mellem alle
aktgrer omkring den unge — og pa tvaers af afdelin-
ger og omrader.

* Alle aktgrer omkring den unge har et faelles fokus pa
uddannelse og beskaeftigelse — og pa vejen dertil.
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Koordineringsmgdet

Koordineringsmeder giver et overblik over de unge,
der er pad vej mod det 18. ar og kan samtidig danne
baggrund for aftaler om forberedelse af den konkrete
overgang i relation til den enkelte unge. Mgderne kan
afholdes med faste intervaller afhaengigt af behov,
hvor sager vedrgrende alle unge i alderen 16 til 18 ar
dreftes pa baggrund af bernesagsbehandlerens status.

En fast procedure bidrager til at sikre kontakten
mellem kommune og familie. En lgbende vurdering
medvirker samtidig til, at eventuelle undersggelser og
tests er gennemfert for det 18. ar.

Koordineringsmeadet skal sikre:

* Overblik over unge pa vej mod det 18. ar og behov
for forberedelse og samarbejde i den forbindelse.

* At de rette undersagelser og udtalelser for den en-
kelte unge foreligger i tide, blandt andet med henblik
pa at tage stilling til den unges stgttebehov som
voksen.

* At der er en tovholder for den enkelte unges over-
gang fra ung til voksen.



Bilag 5: Oversigt over sarlige
videnshavere og vidensressourcer

| det fglgende praesenteres et overblik over nogle af
de mest relevante videnshavere og vidensressourcer,
hvorfra der kan hentes viden og radgivning om indsat-
ser til bgrn og unge med sjaeldne handicap.

Centre for Sjeldne Sygdomme, ved
henholdsvis Rigshospitalet og Aarhus
Universitetshospital

De to hgjt specialiserede centre for sjeeldne sygdom-
me varetager diagnostik, kontrol, behandling og (ge-
netisk) rddgivning og information til bern og voksne
med sjeeldne, komplekse (multiorganinvolvering) og
oftest arvelige sygdomme, der har behov for hgjt spe-
cialiseret, multidisciplinaer og tvaerfaglig indsats.

Patienterne henvises primaert fra de regionale bar-
neafdelinger, flere voksenmedicinske afdelinger, egen
lege eller identificeres ved neonatal screening.

Tilbuddet kan veere radgivende, planlaeggende og ko-
ordinerende, men for en lang reekke patienter har cen-
trene det primaere ansvar for diagnostik, behandling,
followup og kontrol.

Tilgangen til patientbehandlingen er som udgangs-
punkt teambaseret pa baggrund af sygdommenes
komplekse karakter og med centret som tovholder.

Laes mere om Center for Sjseldne Sygdomme,
Rigshospitalet pa Rigshospitalet.dk

Laes mere om Center for Sjseldne Sygdomme, Aarhus
Universitetshospital pd AUH.dk

Kennedy Centret, Rigshospitalet

Kennedy Centret er en del af Rigshospitalet og huser
blandt andet Center for PKU og Center for Rett syn-
drom (BgrneUngeKlinikken), Center for Fragilt X syn-
drom (Klinisk Genetisk Klinik) og @jenklinikken (@jen-
klinikken Glostrup).

Centeret har en hgjt specialiseret landsfunktion for
patienter med PKU og Rett Syndrom.

Laes mere om Kennedy Centret, Rigshospitalet pa
Kennedy.dk
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Andre hgjt specialiserede centre og
behandlingsmiljger i sundhedsvaesenet
Flere andre specialafdelinger, hovedsageligt pa Rigsho-
spitalet og Aarhus Universitetshospital, varetager hgjt
specialiserede centerfunktioner for sjaeldne sygdomme.

Der er samlet en oversigt over disse i den Nationale
Strategi for Sjeeldne Sygdomme udgivet af Sundheds-
styrelsen i 2014 baseret pa Sundhedsstyrelsens spe-
cialeplan.

Laes mere om Sundhedsstyrelsens gaeldende
specialeplan pa sst.dk

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen er en del af Bgrne- og Socialministeri-
ets koncern og arbejder med udvikling, radgivning og
implementering pa hele det sociale omrade.

Viden om personer med sjzeldne handicap findes
blandt andet pa Socialstyrelsens Vidensportal. Her er
temaet "Sjeeldne handicap” szerligt rettet mod forvalt-
ninger, kommunale mellemledere, skoleledelse og PPR,
der arbejder med at planlaegge og udvikle den under-
visnings-/specialundervisningsmaessige og sociale
indsats for denne malgruppe.

Radgivning i sager vedrgrende personer med sjeeldne
handicap kan fas via VISO, som er den nationale Vi-
dens- og Specialradgivningsorganisation pa det sociale
omrade og pa specialundervisningsomradet. VISO yder
gratis vejledende radgivning og udredning til fagfolk
og borgere, og VISO kan tilbyde fglgende vedrgrende
sjeeldne handicap:

* Gratis vejledende radgivning og udredning om so-
cialfaglige og specialpaadagogiske problemstillinger,
der fglger af handicappet

* At indgd som sparringspartner til kommuner og spe-
cialinstitutioner, nar der er behov for supplerende
ekspertise, viden og erfaring

* Radgivning til borgere om socialfaglige og special-
padagogiske problemstillinger, der folger af handi-
cappet

Det er VISOs landsdakkende leverandgrnetvaerk, der
leverer radgivning og udredning for VISO. Leverander-
netvaerket bestdr af ca. 100 kommunale, regionale og


www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/boerne-unge-klinikken/center-for-sjaeldne-sygdomme/Sider/default.aspx
www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/boerne-unge-klinikken/center-for-sjaeldne-sygdomme/Sider/default.aspx
http://www.auh.dk/om-auh/afdelinger/borneafdeling-a/center-for-sjaldne-sygdomme/
http://www.auh.dk/om-auh/afdelinger/borneafdeling-a/center-for-sjaldne-sygdomme/
http://www.kennedy.dk/
http://www.kennedy.dk/
https://www.sst.dk/da/planlaegning/specialeplanlaegning/gaeldende-specialeplan
https://www.sst.dk/da/planlaegning/specialeplanlaegning/gaeldende-specialeplan

private leverandgrer, som har hajt specialiseret viden
om og erfaring med forskellige fagomrader og mal-
grupper. Heriblandt ogsa leverandgrer, der har viden
om og erfaring med konkrete sjaeldne handicap.

Laes mere om Socialstyrelsen pa Socialstyrelsen.dk

Laes mere om sjeeldne handicap pa Socialstyrelsen.dk

Laes mere om Vidensportal pa vidensportal.dk

Laes mere om VISO pa Socialstyrelsen.dk

Bruger- og patientforeninger

Der findes over 60 patientforeninger for personer
med sjeeldne handicap og deres parerende. De fleste
af foreningerne er tilsluttet paraplyorganisationen
Sjeeldne Diagnoser, og disse foreninger repraesenterer
tilsammen ca. 200 forskellige diagnoser.

Kontaktoplysninger til de foreninger, der ikke hgrer
under Sjeeldne Diagnoser, findes via de enkelte diagno-
sebeskrivelser (se gvrige vidensressourcer nedenfor)
samt pa Sjeldne Diagnosers hjemmeside.

Laes mere om foreninger og netvaerk pd
Sjaeldnediagnoser.dk

Sjeeldne Diagnoser

Sjeeldne Diagnoser er en paraplyorganisation for

mere end 50 foreninger for borgere bergrt af sjeldne
sygdomme og handicap. Sjaeldne Diagnoser har en
Helpline/telefonradgivning, som tilbyder information,
stette og rddgivning, og som kan hjaelpe med kontakt
til andre patienter og pargrende. Sjaeldne Diagnoser
har desuden en gruppe af frivillige, Sjaeldne-navigato-
rer, som kan hjzelpe voksne og forzeldre til bgrn med
sjeeldne sygdomme med at finde vej gennem syste-
merne — szerligt i relation til sundhedsomradet.

Laes mere om Sjeeldne Diagnoser pa
Sjaeldnediagnoser.dk

Laes mere om medlemsforeninger pa
Sjaeldnediagnoser.dk

Laes mere om Helpline pa Sjaeldnediagnoser.dk

Born og unge med sjzeldne handicap 6 8

Sjeeldne-netvaerket

Sjaeldne-netveerket er et tilbud til de borgere med
sjeeldne sygdomme og handicap og deres pargrende,
som ikke har en relevant patientforening at henvende
sig til. Sjaeldne-netvaerket administreres af Sjaeldne
Diagnoser, der er paraplyorganisation for hovedparten
af foreningerne pa sjeldneomradet. Sjzldne-netvaer-
kets formal er at skabe kontakt mellem personer og
familier, der lever med den samme sjeeldne sygdom.

Laes mere om Sjeeldne-netvaerket pa
Sjaeldnediagnoser.dk

Bgrn uden diagnoser

Under paraplyorganisationen Sjaeldne Diagnoser findes
to foreninger for bgrn uden diagnoser: Handicappede
Barn og Unge uden Diagnose samt UniqueDanmark.

Laes mere om Handicappede Bgrn og Unge pa
Hbud.dk

Laes mere om UnigueDanmark pa Uniguedanmark.dk

Vidensressourcer pa sjeldneomradet

Diagnosebeskrivelser i Legehandbogen pa
sundhed.dk

Der er udarbejdet beskrivelser af en lang raekke af de
sjeeldne diagnoser. Beskrivelserne indeholder grund-
lazggende biologisk og medicinsk information — herun-
der de vigtigste symptomer, oplysning om eventuelle
behandlingsmuligheder og anslaet hyppighed. En del
beskrivelser indeholder desuden oplysninger om so-
cialfaglige og andre emner. Derudover indeholder alle
beskrivelser, sa vidt det er muligt:

e Links til yderligere viden.

* Oplysninger om, hvor man kan f& mere lzegefaglig
viden om diagnosen.

¢ Kontaktmuligheder i form af links til foreninger el-
ler — hvis der ingen forening findes - link til Sjaeld-
ne-netvaerket, hvorigennem der er mulighed for at
komme i kontakt med ligestillede.

Diagnosebeskrivelserne findes pa sundhed.dk under
Laegehdndbogen.

Laes mere i Laegehdndbogen pa Sundhed.dk



https://socialstyrelsen.dk/
https://socialstyrelsen.dk/handicap/sjaeldne-handicap
http://www.vidensportal.dk
https://socialstyrelsen.dk/viso
https://viden.sjaeldnediagnoser.dk/foreninger-netvaerk/links/
https://viden.sjaeldnediagnoser.dk/foreninger-netvaerk/links/
http://www.sjaeldnediagnoser.dk
http://www.sjaeldnediagnoser.dk/medlemsforeninger/
http://www.sjaeldnediagnoser.dk/helpline/
http://www.sjaeldne-netvaerket.sjaeldnediagnoser.dk
https://www.hbud.dk/
https://www.uniquedanmark.dk/
https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/sjaeldne-sygdomme/
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Orphanet FRAMBU, Norge
En international portal med en raekke informationer Det norske kompetencecenter samler og udvikler vi-
om sjzeldne diagnoser — herunder diagnosebeskrivel- den om sjzldne sygdomme og handicap.

ser, patientorganisationer og behandlingscentre. .
P 9 9 9 Laes mere pa Frambu.no

Laes mere pd Orpha.net

NORD
Socialstyrelsen, Sverige National Organization for Rare Disorders.
Den svenske socialstyrelses database med diagnose- Lees mere pé Rarediseases.org

beskrivelser af en raekke sjeeldne diagnoser.

Laes mere pa Socialstyrelsen.se


http://www.orpha.net
https://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser
http://www.frambu.no/diagnoser
https://rarediseases.org/
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