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Viden til gavn

Dette notat bygger pd et litteraturstudie af aktuel viden om mennesker med sjeldne handicap og
sociale indsatser. Formadlet med notatet er at bidrage til kommunernes viden om mdlgruppen med
henblik pd planlagning og udvikling af indsatser pd omradet.

Begrebet sjeldne handicap dekker over alle former for nedsat funktionsevne, der typisk skyldes
medfgdte, ofte arvelige, komplekse og alvorlige sygdomme, der er konstateret hos ferre end 1.000
personer. Der kreeves sarlig viden og sagkundskab og en hgjt specialiseret, veltilrettelagt indsats i form
af diagnostik, behandling, opfglgning og kontrol i sundhedssektoren og en tilsvarende velkoordineret
indsats i socialsektoren®.

I Danmark er der kendskab til omkring 800 forskellige sjeldne sygdomme, og det anslas, at der lever
30.-50.000 mennesker med en sjelden sygdom. Sjeldne sygdomme medfgrer mange former for nedsat
funktionsevne og tilsvarende behov for indsatser fra socialsektoren.

Som samfund bruger vi mange penge pd indsatser for borgere og deres familier pa det sociale omrade.
Malet er at skabe reelle fremskridt for den enkelte borger. Det kraever solid viden om, hvad der virker,
hvorfor det virker, og hvordan det virker. Desverre er viden om effektive indsatser begranset og til
tider svert tilgengelig. For kommunerne kan det derfor vaere svart at prioritere de rette indsatser til
borgere med mange forskellige typer af vanskeligheder. Mennesker, der har et sjeldent handicap, er
meget forskellige og har selvsagt mange forskelligartede behov fra den sociale sektor.

I juli 2014 udkom en ny national strategi for sjeldne sygdomme udarbejdetiregi af Sundhedsstyrelsen
isamarbejde med en lang rekke relevante aktgrer, herunder Socialstyrelsen Strategien har en
reekke anbefalinger og peger blandt andet pa behovet for mere viden om malgrupperne og for
velkoordinerede hgjt specialiserede tilbud og indsatser til mennesker med sjeldne sygdomme.

Der findes imidlertid ikke forskning med hgj evidens om sociale indsatser for gruppen af mennesker
med sjeldne handicap. Den begrensede forskning, der foregdr, er i overvejende grad medicinsk. Det
peger pa behovet for, at vi fremadrettet arbejder pd at tilvejebringe mere systematisk dokumenteret
viden om effekten af de sociale indsatser, som malgruppen modtager.
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Notatetindgdrien raekke af notater fra Socialstyrelsen, som omhandler forskellige malgrupper for
den kommunale sociale indsats. Ledere og andre centralt placerede medarbejdere i Vejle Kommune,
Sundhedsstyrelsen, Sjeldne Diagnoser og Spielmeyer-Vogt teamet har bidraget med kommentarer,
kritik og konkrete &ndringsforslag. En stor tak for det.

Det er mit hab, at notatet vil give kommunerne ny viden om de udfordringer og behov, mennesker
med sjeldne handicap har, og dermed mulighed for at treffe beslutninger om valg af indsatser til
malgruppen pd et mere informeret og kvalificeret grundlag.

God laeselyst!

Knud Aarup
Direktgr for Socialstyrelsen
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Indledning

| dette notat beskrives aktuel viden om mennesker med sj&ldne handicap med fokus pa dokumenteret
virkningsfulde sociale indsatser. Mdlgruppen er ikke homogen, men bestar af mennesker med omkring
800 forskellige sygdomme, der kan medfgre mange former for nedsat funktionsevne. Notatet giver en
indsigt i mdlgruppens forskelligartethed og i de serlige kendetegn og dilemmaer, der ofte er fzlles

for malgruppen og vaesentlige at have kendskab til. Notatet retter sig is@r mod kommunale fagfolk,
mellemledere, fagkoordinatorer og udviklingskonsulenter, der arbejder med at planlegge og udvikle
den sociale indsats over for mdlgruppen.

Notatet er opdeltien rekke afsnit:

® Mennesker med sjeldne handicap
Her prasenteres viden om malgruppens omfang og karakteristika.

® Socialeindsatser, der virker
Her presenteres den aktuelle status for forskningsbaseret viden om indsatser med dokumenteret
effekt for mdlgruppen mennesker med sjeldne handicap.

® nitiativer pd omrddet
Her findes en oversigt over igangvarende initiativer i Ministeriet for Bgrn, Ligestilling, Integration
og Sociale forhold.

® mplementering af sociale indsatser
Her beskrives de vaesentligste forhold, som ifglge forskningen pavirker implementeringen af nye
indsatser pd omradet.

® gkonomi
Her prasenteres viden om gkonomiske udgifter og omkostninger pa omrddet.

® Referenceliste
Smad tal i notatets tekst henviser til denne liste over anvendt litteratur. Listen ggr det muligt
at ops@ge yderligere viden. Bemark, at tallene udelukkende henviser til litteratur og ikke til
uddybende forklaringer.
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Om vidensnotatet

| notatet praesenteres den aktuelt tilgengelige forskningsbaserede viden om, hvad det vil sige at have
et sjeeldent handicap. Socialstyrelsen fokuserer pa viden, der svarer pa centrale spgrgsmal, som stilles
pa det sociale omrdde. Det kan vare spgrgsmadl om en mdlgruppe, metoder/indsatser, deres effekt og
gkonomi, og om hvordan man implementerer dem.

Notatet er ikke en egentlig systematisk forskningsoversigt, men bygger pa eksisterende
forskningsoversigter og undersggelser. Blandt den tilgzngelige viden har vi udvalgt viden med det
bedst mulige undersggelsesdesign i forhold til den mélgruppe og de indsatser, som undersgges.
Notatet er kvalitetssikret af en uafhangig forsker.

Notatet opdateres hvert tredje ar.
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Mennesker med sjeldne handicap

Om sjxeldne handicap

Begrebet sjeldne handicap dekker over alle former for nedsat funktionsevne, der typisk skyldes
medfgdte, ofte arvelige, komplekse og alvorlige sygdomme, der er konstateret hos farre end 1.000
personer. Der kreves sarlig viden og sagkundskab og en hgjt specialiseret, veltilrettelagt indsats i form
af diagnostik, behandling, opfglgning og kontrol i sundhedssektoren og en tilsvarende velkoordineret
indsats i socialsektoren 3,

I sundhedssektoren opererer man med begreberne "sjeldne sygdomme”, "sjeldne syndromer” og
"sjeldne diagnoser” Det skyldes, at de funktionsnedsattelser, som mennesker med sjeldne handicap
har, i langt de fleste tilfzlde er medfgdte og skyldes en sjelden sygdom. Funktionsnedsattelserne og
den eventuelle medfglgende nedsatte funktionsevne er sdledes ikke ngdvendigvis sjeldne i sig selv.

Pd socialomrddet betegnes mdlgruppen "mennesker med sjeldne handicap”.

Mennesker med sjeldne handicap kan have flere funktionsnedsattelser pd en gang og dermed
mange former af nedsat funktionsevne. Det krever sdledes ofte faglig specialkompetence at vurdere
funktionsevnen og behovene hos en borger med et sjeldent handicap.

Omfanget af mennesker med sjeldne handicap

I Danmark kender vi til omkring 8oo forskellige sj®ldne sygdomme. Langt de fleste
medfgrer nedsat funktionsevne af forskellig art. Enkelte sjzldne sygdomme kan
behandles medicinsk eller med en szrlig dizt, og der er ikke ngdvendigvis behov for
sociale indsatser.

I 2014 sk@nnes det, at der lever 30.-50.000 personer med en sjelden sygdom i Danmark:.
Det svarer til, at der i en kommune af medianstgrrelse (ca. 43.300 indbyggere) er omkring
350 personer med en sjelden sygdom. Der kan i princippet vare tale om 350 forskellige
sygdomme, hvor en vaesentlig del af disse medfgrer nedsat funktionsevne og dermed
behov for sociale indsatser i stgrre og mindre grad.

Antallet af borgere med et givent sj®ldent handicap i en kommune vil i sagens

natur vaere meget begranset, og muligheden for at opnd viden, rutine og erfaring er
tilsvarende begranset. Det medfgrer en szrlig udfordring for de fagpersoner, som skal
vurdere behovet for stgtte og finde frem til de rette indsatser til den enkelte person med
et sjeldent handicap.
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Beskrivelse af malgruppen

Malgruppen mennesker med sjeldne handicap er meget forskelligartet og dekker over adskillige
delmdlgrupper. Mange sjeldne handicap konstateres ved fgdslen, andre viser sig senere i barndommen
ellerungdommen, og enkelte viser sig f@rst hos voksne. Nogle sjzldne handicap medfgrer
udviklingsh@mning, andre primert fysiske funktionsnedsattelser og andre igen er sygdomme, som
medfgrer smerter og trethed, mens det mentale og fysiske niveau er normalt. Mange sj®ldne handicap
indebarer kombinationer af de navnte funktionsnedsattelser. For nogle medfgrer den sjeldne
sygdom et forkortet livsperspektiv, mens livsperspektivet for flere og flere bliver I&ngere pd grund af
bedre behandling. For alle sjzldne sygdomme galder, at de er livslange tilstande, hvor helbredelse ikke
er mulig.

Mennesker med sjeldne handicap®

Nedenfor ses en made at gruppere sjeldne handicap pa. Den er ikke udtsmmende, men
giver indtryk af, hvor forskelligartede sygdomme og handicap, der kan vere tale om
under betegnelsen "sjeldne”:

Sjeldne sygdomme, som medfgrer udviklingsha@mning, er eksempelvis Prader-Willi
syndrom, Angelman syndrom, Rett syndrom og Cornelia de Lange syndrom.

Sjeldne sygdomme med medfodte misdannelser er eksempelvis dvaergvaekst, arm/ben-
defekter, Crouzon syndrom, Apert syndrom og rygmarvsbrok.

Sjeldne bindevaevssygdomme er eksempelvis medfgdt knogleskgrhed (Osteogenesis
Imperfecta), Ehlers-Danlos syndrom og Marfan syndrom.

Sjeldne sygdomme i nervesystemet er eksempelvis Neurofibromatosis Recklinghausen
(NF), Spielmeyer-Vogt sygdom og Huntington sygdom.

Sjeldne sygdomme, der medfgrer syns- og harenedsattelser, er eksempelvis CHARGE
syndrom og Usher syndrom.

Sjeldne sygdomme, der i srlig grad kan medfgre smerter og pavirker energi- og
funktionsniveauet, er eksempelvis immundefekter samt stofskifte- og blodsygdomme.




De fzelles implikationer ved at have et sjeldent handicap

Pa trods af de store forskelligheder er der alligevel gennemgdende og falles udfordringer for
mennesker med sjeldne handicap.

En norsk undersggelse viser®, at selvom der under betegnelsen "sjeldne handicap” gemmer sig mange
forskellige diagnoser, forskellige typer af funktionsnedsattelser samt stgrre og mindre grader af nedsat
funktionsevne, sd er fglgende forhold ens:

1. Oplevelsen af at vere alene med sin situation, sine problemer og behov.
Sandsynligheden for at mgde en anden, der har det samme handicap, er meget lille.
Sandsynligheden for at mgde fagpersoner, der ved noget om diagnosen og konsekvenserne pd sigt,
er meget lille.

4. Sandsynligheden for at blive tilbudt indsatser, der matcher de ofte komplekse behov, er meget lille.

5. Viden om det specifikke handicap er begranset.

6. Oplevelsen af, at man selv er den, der ved mest, og derfor ofte kommer til at std med ansvaret for et
omfattende koordineringsarbejde.

| kglvandet pa diagnosen er mgdet med andre mennesker i samme situation det, som mennesker
med sjeldne handicap efterspgrger allermest’. Derfor spiller patientforeningerne en vasentlig rolle i
imgdekommelsen af det behov.

Koordinationsopgaven

Mennesker med sj&eldne handicap har i et livsforlgb behov for forskellige former for stgtte. Det geelder
ikke alene i forhold til sociale indsatser, men ogsa i forhold til indsatser pa sundheds-, undervisnings- og
beskeftigelsesomrddet.

Det medfgrer kontakt med mange forskellige fagpersoner bade inden for og pa tvars af sektorer.
Foruden sagsbehandlere kan det vere stgttepedagoger, speciallerere, personlige hjelpere, ledsagere,
ergoterapeuter, fysioterapeuter, aflastningsfamilier samt diverse fagpersoner pa hgjt specialiseret
niveau i sundhedssektoren. Spgrgsmalet om koordination af indsatser fylder derfor meget hos
mennesker med sj®ldne handicap og deres pdrgrende. En undersggelse viser at bgrn med sjzldne
handicap i gennemsnit har tilknyttet otte fagpersoner. De voksne har i gennemsnit tilknyttet fire
fagpersoner®.

Nedenfor ses et eksempel pd koordinationsopgaven i forhold til et menneske med et sjezldent
handicap®. Koordinationsopgaven vil se forskellig ud alt efter handicappets kompleksitet.
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Sj®ldne handicap og livsfaser

At fd et barn med et sjzldent handicap

For de fleste foraldre er det en stor livsomvaltning at fa et barn med et sjeldent handicap. | de fgrste
arerder typisk tale om lange perioder med hospitalsindlaggelser, hvor barnet skal igennem en rekke
undersggelser, fgr man kan fastlegge diagnosen. Mange oplever ogsa at mdtte gennemgd en rekke
livreddende operationer. Der kan gd op til flere ar, fgr diagnosen kan fastleegges, og imens kemper
foreldrene med angsten for at miste barnet, med usikkerheden om hvordan barnet mon vil udvikle sig,
og med sorgen over, at barnet har et handicap®. Tiden gdr med undersggelser, ofte pa mange forskellige
afdelinger, idet det sj@ldne handicap kan betyde, at barnet maske bade har hjerte- og nyreproblemer
samtidig med ganespalte eller lignende, hvilket krver forskellige ekspertiser. Det er en hdrd belastning
for familien®, for parforholdet og for eventuelle sgskende, fordi foreldrene ilange perioder pa skift md
vare indlagt med barnet til undersggelser og udredninger*.

Undersggelser viser, at foreldre til bgrn med handicap generelt har forhgjet risiko for stress, sorg,
depression og nedsat livskvalitet foruden en hgjere forekomst af fysiske og psykiske problemer end
gvrige familier. Familiernes situation er ofte ogsa pdvirket gkonomisk i form af ekstraudgifter, eventuel
nedgangiindtaegt og begrenset mulighed for at tage et krevende job.

Undersggelserne viser desuden, at ndr man fdr et barn med et sjeldent handicap, opleves det som

en ekstra belastning, at der ikke umiddelbart er nogen, der kender handicappet, og at tilbud om
behandling eller stgtte enten ikke eksisterer eller er spredt og ukoordineret. Familierne oplever mindre
social stgtte og har flere problemer med at tackle situationen fglelsesmassigt end familier, hvor et
familiemedlem far konstateret et mere kendt handicap®.

Skolebgrn

| Danmark er der ikke lavet undersggelser, der viser, hvor mange bgrn med sjeldne handicap, der gdr
i almindelig skole, og hvor mange der gar pd en specialskole. Der er heller ikke lavet undersggelser af,
hvordan det gdr bgrnene.

Et norsk studie baseret pa spgrgeskemaer sendt til 439 skolebgrn og unge med sjeldne handicap viser
en tendens til, at fagfolk fokuserer mest pd at kompensere for de fysiske sider af det sj@ldne handicap.
Bgrnene og de unge fokuserer derimod mest pd at kunne deltage mest muligt i det Izrende og sociale
miljg i og omkring skolen/uddannelsen.

Studiet peger pd, at bgrn med sjeldne handicap ofte md inddrage skoletid til opfglgninger,
behandlinger og trening i sundheds- og socialsektoren. Det betyder, at bgrnene kommer til at
bruge mest tid pd at tage hdnd om de fysiske sider af handicappet frem for de psykiske, sociale
og udviklingsmeassige sider, der er vigtige for bgrnenes trivsel i skolen og udvikling af de mentale
funktioner.
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Studiet peger pd, at det er vigtigt, at fagfolk og forzldre har fokus pa dette i planlegningen
af hospitalsbesgg og kontroller, sd barnet deltager sa meget som muligt i skolen og de sociale
sammenhange®.

Overgangen fra barn til voksen

Overgangen fra barn til voksen kan veare en vanskelig tid, bade for barnet/den unge og for familien.
Perioden indeholder mange forandringer. Der kan vare brug for en ny vurdering af den unges behov
for sociale indsatser i overgangen til voksenalderen. For bgrn og unge med et sjzldent handicap

er overgangen fra barn til voksen ved de 18 ar en udfordring pa samme vis, som det er tilfeldet for

de fleste bgrn og unge med handicap, der har behov for stgtte i henhold til sociallovgivningen?®.
Udfordringerne kan skarpes af, at der kun findes lidt viden om det sjeldne handicap og det at leve med
det. Overgangen fra bgrnebestemmelserne til voksenbestemmelserne kraver god planlegning. Mange
unge med sjeldne handicap har ogsd kognitive/udviklingsmassige problemer, som krever szrlig
stgtte med hensyn til forsgrgelse, skanejobs, bosteder mv. Andre unge har problemer med smerter,
treethed og behov for fysisk hjelp. De unge bliver ved med at have brug for deres forzldres stgtte |
overgangen, og derfor har ogsa foreldrene behov for rddgivning og stgtte til at hjelpe den unge til en
tryg overgang til voksenlivet.

En undersggelse blandt unge med et sjeldent handicap viser¥, at de unge star med en lang raekke
problemer og spgrgsmadl i forhold til, hvad de mon skal forvente sig af voksenlivet, hvis handicappet
ofte medfgrer lange hospitalsindlaggelser, kontroller pd sygehuset og mange sygedage i opvaksten:

® Kan jegklare et uddannelsesforlgb, ndr jeg har mange sygedage, hvor jeg gdr til kontrol, fysioterapi
og lignende?

® FErdetmuligtatfdetarbejde medde ressourcer, jeghar?

® Hvordankan jeg bo?

® Hvormegetskal jeg tage hensyn til mine funktionsnedsattelser?

® Hyvisjegikke kan klare en uddannelse og et arbejde, hvad skal jeg sa bruge mit liv til?
® Hvad med karester og familieliv? Kommer jeg til at fd det?*®

Undersggelsen peger desuden pd, at det for de bgrn og unge, hvor det sjeldne handicap er usynligt, kan
vare svaerere at opnad hjelp - og endnu svaerere at bede om den.

Et studie om unge med bevagehandicap viser, at det, der fylder mest, er ath@ngigheden af hjzlp
fraandre. Den afh@ngighed kommer til at pavirke livskvaliteten som helhed®. De unge med synlige
handicap oplever, at udfordringen er, at omgivelserne kan komme til at stille faerre krav til dem og
fokusere pa barriererne.

Hvad angdr unge med udviklingsh@mning viser flere kortlegningsundersggelser, at overgangen fra
barn til voksen ved det 18. &r er en serlig udfordring for foraldrene. Studierne viser, at foraldrene er
saerligt pavirkede af tanken om, hvem der skal tage hdnd om barnet fremover®. Foraldrene gnsker

at sikre, at deres bgrn for eksempel fdr et godt sted at bo og nogle gode aktiviteter i hverdagen. For
foreldrene er det vigtigt at sgrge for, at deres bgrns fremtid er lagt i nogle gode spor, da bgrnene ikke
altid selveristand til at tale deres egen sag. Derfor bliver overgangen til det 18. dr ogsd sarlig sarbar?.
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Voksne

Derer lavet fd undersggelser af voksne med sjeldne handicap. Man ved derfor ikke ret meget om,
hvilke sociale indsatser de far, og hvad effekten af dem er. Man ved, at der for de fleste vil vaere
behov for forskellige indsatser i stgrre og mindre grad, alt efter hvilke funktionsnedsattelser samt
aktivitets- og deltagelsesbegransninger, der er tale om. Det kan for eksempel vaere szrlige bo- og
beskaftigelsestilbud, hjelpemidler og andre stgtteforanstaltninger.

Nogle sjzldne handicap manifesterer sig fgrsti voksenalderen. Der er en r&ekke neurologiske
sygdomme, for eksempel Huntingtons sygdom, der som regel fgrst rammer i 35-55 ars alderen. | et
engelsk livskvalitetsstudie blandt 266 voksne med syv forskellige sjeldne neurologiske sygdomme
vurderes livskvaliteten at vaere markant forringet i forhold til befolkningen generelt. De adspurgte
oplever smerter, angst, depression og vanskeligheder med mobilitet og egenomsorg. | forhold til de
rehabiliterende indsatser, som de voksne modtog, savnede stgrstedelen en bedre koordination af
indsatserne?. Det samme viser en finsk undersggelse omkring den sj&ldne diagnose APECED*.

Aldring og sjeldne handicap

Mennesker med sjeldne handicap lever i dag generelt l&engere end tidligere. Det er sket i takt med
udviklingen i diagnosticering og udviklingen af nye metoder til behandling, som har givet et bedre
grundlag for behandling og rehabilitering de seneste 20-30 dr. Der er derfor endnu ikke sd meget
erfaring eller viden omkring det at blive &ldre med et sjeldent handicap. Et norsk studie fra 2011 er
det fgrste, der specifikt har set pd emnet. Studiet peger pa, at den l&ngere levetid ofte vil medfgre, at
personen rammes tidligere af de udfordringer i funktionsevne, der almindeligvis kommer med alderen.
Det skyldes, at den sjeldne sygdom medvirker til tidligere slid, udtraetning osv. Studiet konkluderer
0gsd, at der generelt er behov for mere viden.

Psykiske belastninger ved at leve med et sjeldent handicap

Der er begranset forskning i sociale interventioner malrettet mennesker med sjeldne handicap. Der
er dog gennemfgrt livskvalitetsstudier blandt mennesker med sjeldne sygdomme og deres pargrende
inden for en raekke forskellige sjeldne diagnosegrupper. Studierne peger samstemmende p4, at det
eren stor psykisk belastning at fa et barn med et sjeldent handicap og/eller selv at have et sjzldent
handicap. Der er signifikant negativ effekt pa livskvaliteten bdde hos de sygdomsramte og deres
familier?2.

De gennemfgrte livskvalitetsstudier blandt unge og voksne med sjeldne handicap viser en forhgjet
tendens til depression, mismod og andre psykiatriske symptomer»#29303132333435 pg det fysiske plan er
det sarligt smerterne og den deraf fglgende mangel pd energi, der n@vnes. Pa det sociale/mentale
plan pdvirker sygdom og handicap selvvardet. Det kan sammen med mangel pd energi resultere i,
at den enkelte isolerer sig og derved kommer til at mangle relationer til andre mennesker, herunder
jevnaldrende. Oplevelsen af at std udenfor og ikke kunne prastere pd samme niveau som “alle de
andre” resulterer endvidere i fglelsen af mismod.
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Den aktuelle udvikling for mennesker med sjeldne handicap

| takt med at man de seneste 20-30 ar er blevet bedre til at diagnosticere, er antallet af personer,

der har faet diagnosticeret en sjelden sygdom, steget stgt. Samtidig er udviklingen af nye
behandlingsmuligheder, ny teknologi og medicin medvirkende til, at ogsd levetiden er steget vaesentligt
de senere ar for mennesker med sjeldne handicap.

Den lzngere levealder betyder, at man pa kommunalt niveau skal t&nke rehabiliteringsindsatsen

indietlazngererekkende perspektiv og prioritere og planlegge i forhold til malgruppens behov for
kompenserende indsatser i forskellige livsfaser.

15



Indsatser, der virker

Som skitseret er gruppen af mennesker med sjeldne handicap en blandet gruppe med mange
forskellige former af nedsat funktionsevne og dermed behov for rehabiliterende indsatser. Det er
en udfordring, at der kun for enkelte i malgruppen eksisterer specialiserede rehabiliteringstilbud.
Det betyder, at det i mange tilfzlde ikke er muligt at etablere og/eller henvise til rehabilitering, der
er malrettet en given gruppe mennesker med et sjeldent handicap. Oftest tilbydes mennesker med
sjeldne handicap derfor sociale indsatser, som formodes at have effekt, men som ikke er undersggt
systematisk.

Forlangt de fleste mennesker med sjeldne handicap er det vasentligt, at den samlede
rehabiliteringsindsats tilrettelaegges af et tvaerfagligt team. Teamet skal have den faglige indsigt i
sygdommen og desuden have viden og kompetencer til at udrede funktionsevnen og tilrettelegge et
relevant rehabiliteringsforlgb. Der krves her ofte et taet samspil pd tvaers af kommunale forvaltninger
og samarbejde med specialiserede rehabiliteringsfunktioner og sundhedssektoren3®,

De funktionsnedsattelser, aktivitets- og deltagelsesbegransninger, som mennesker med sjeldne
handicap har, kan i stgrre eller mindre grad sammenlignes med dem, som andre og mere kendte
handicapgrupper har. Der er eksempelvis en del sjeldne handicap, hvor udviklingsh@mning, autisme
og epilepsi eren del af handicappet. Flere typer af sjeldne handicap har ligeledes hjerneskade,
demens og syns- og hgreproblemer som en del af handicappet. | tilrettelaeggelsen af indsatser over
for disse grupper er det derfor muligt at traekke pa viden fra autismeomrddet, hjerneskadeomradet,
demensomradet, syns- og hgreomradet osv. Det er dog afggrende, at fagpersonerne tager hgjde for de
specifikke funktionsnedsattelser og aktivitets- og deltagelsesbegransninger, der indgdr i beskrivelsen
af det pdgeldende sjeldne handicap. Det er ogsa afggrende at tage hgjde for, at sjeldenheden kan
medfgre en kompleksitet og et koordinationsbehov, der ggr en sarlig indsats ngdvendig.

Behovet for indsatser til mennesker med sjeldne handicap ma altid vurderes individuelt. Det er

desuden vasentligt at inddrage den specifikke diagnose i vurderingen, da diagnosen kan bidrage til at

forstd kompleksiteten i de sjeldne handicap. Det kan igen vaere med til at kvalificere den indsats, der

tilbydes.

Studier viser¥, at det vigtigste for mennesker med sjeldne handicap er:

® Atdesocialeindsatser tager udgangspunktiden viden, der eksisterer om den specifikke diagnose,
fordi det giver mulighed for at komme rundt om alle de funktionsnedsattelser, der kan vaere en del

af diagnosen. Dermed kan man tilrettelaegge bedre og mere langsigtede indsatser.

® At familierne far hjlp til at hdandtere koordinationsopgaven, som kan vare meget omfattende og
kraevende.

® Atfamilierne stgttesiforhold til at tackle de fglelsesmassige belastninger - mestringsstgtte.

® Atmede andreisamme situation.

1 6 SOCIALSTYRELSEN - VIDEN TIL GAVN



Sj®ldne handicap og lovgivningen

Stgtte efter serviceloven til mennesker med sjeldne handicap reguleres af lovens
generelle bestemmelser pd henholdsvis bgrneomrddet og voksenomrddet. Det er den
enkelte borgers funktionsnedsattelser og aktuelle problematik, der afggr, hvilken hjzlp
efter serviceloven der er relevant.

Fordi de fleste sjzldne handicap er kendetegnet ved kompleksitet, har mennesker
med sjeldne handicap i et livsperspektiv behov for stgtte; ikke bare efter den sociale
lovgivning, men ogsa efter sundhedsloven og lovgivning pd specialundervisnings-,
uddannelses- og beskzftigelsesomradet.

En dansk undersggelse af de sociale indsatser til mennesker med sj®ldne handicap fra
2005 viste®®, at en ud af hver fjerde person med et sjeldent handicap har steerkt nedsat
funktionsevne og som fglge deraf et sarligt stort behov for sociale indsatser. Barnene i
denne gruppe modtog i gennemsnit over fem forskellige typer ydelser efter serviceloven.
Voksne modtog i gennemsnit mere end tre forskellige typer ydelser.

Mennesker med sjeldne handicap og deres familier har ofte behov for et eller flere af
fglgende tilbud og ydelser:

Pa bdrneomradet:

® Merudgifter til bgrn (§ 41)

® Erstatning for tabt arbejdsfortjeneste (§ 42)
® Anbringelse, stgtte, aflastning m.m. (§ 52, §84)
® Personlig og praktisk hjalp (§ 44)

® Eftervaern (§76a).

Pa voksenomradet:

Personlig og praktisk hjzlp (§ 83)
Socialpadagogisk bistand (§ 85)

BPA (§ 96)

Merudgifter til voksne (§ 100)

Hjzlpemidler og/eller boligaendringer (§ 112, §116)
Statte til bil (§ 114).

Der kan ogsa vare behov for andre typer af stgtte efter serviceloven.




Effekten af indsatserne

Der er ikke forskningsoversigter, som gennemgar og evaluerer evidensniveauet i viden og indsatser
i forhold til sjzldne handicap. Der er heller ikke gennemfgrt effektmdlinger af sociale indsatser
malrettet mennesker med sjeldne handicap i Danmark.

Bdde den danske og den internationale forskningslitteratur pa omrddet sjzldne handicap er i det

hele taget meget begranset, ndr det drejer sig om sociale indsatser. De eksisterende undersggelser

af sociale fenomener pd omrddet er for de flestes vedkommende kvalitative undersggelser, der
undersgger livskvaliteten hos en mindre gruppe mennesker med et specifikt sjeldent handicap.
Enkelte stgrre undersggelser er gennemfgrt i Danmark og Norge med fokus pd mennesker med sjzldne
handicap og deres erfaringer med brug af sociale ydelser. Ingen af undersggelserne ser dog pa effekten
af de givne indsatser.

Til dette vidensnotat har det kun veret muligt at finde frem til et enkelt studie, der beskaftiger sig
med intervention og effektmadling for mennesker med forskellige sjeldne handicap. Det drejer sig
om et svensk studie, der maler effekten af en familiebaseret indsats malrettet familier med bgrn med
forskellige sjeldne handicap.

Indsatser rettet mod foraldre til bern med sjeldne handicap

Det svenske studie er ikke randomiseret, men det er kontrollereti forhold til almindelige bgrnefamiliers
selvrapporterede trivsel. Det er baseret pd, at 138 familier med et barn med et sjzldent handicap er
blevet tilbudt det samme mestringsforlgb. Familierne har skullet besvare en rekke spgrgsmal fgr
interventionen, hvorefter der er mdlt pa effekten af interventionen efter 6 og 12 mdneder®.

Holistisk familiebaseret indsats (Familiecentret Agrenska, Goteborg, Sverige)

Familiecentret Agrenska i Sverige har specialiseret sigi en familiebaseret indsats, som er udviklet i
erkendelse af, at det er hjemme i familien, at hverdagen med et barn med et handicap leves, og det
derfor er helt essentielt at seette ind med stgtte der.

Malet med den familiebaserede indsats er at styrke forzldres evne til at handtere, at deres barn har
et sjeldent handicap. Fokus er sdledes pd empowerment og pd, at foreldrene skal styrkes til aktivt at
kunne mestre hverdagen med deres barn og deres familie.

Programmet for den familiebaserede indsats varer fem dage. | Igbet af de fem dage far forzldrene
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,
undervisningsmassige og omsorgsmassige sider af at hdndtere situationen omkring barnets handicap.
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Interventionen fokuserer pa at opbygge foraeldrenes kompetence i forhold til forskellige aspekter
omkring barnet og dets handicap, ved at foreldrene deltager aktivt i diskussioner og refleksioner
omkring de enkelte oplaeg. Foreldrene modtager ogsd information om mulighederne for stgtte fra

det offentlige og om deres rettigheder i den henseende. Kombinationen af information, diskussion og
refleksion skal vaere med til at skabe grobund for, at forzldrene far en oplevelse af at vaere kompetente,
og forat de dermed bliver bedre til at handtere deres barns handicap og hverdagens problemer.
Bgrnene med den sjeldne diagnose og deres sgskende deltager ogsa og fglger hverisar et program
malrettet deres udviklingsniveau og behov i relation til den specifikke diagnose.

Effekt og dokumentation
Interventionsstudiet®viser, at familiemestringskursetisar har en effekt pd feedrene i familien. Fadrene
oplever, at kurset giver dem viden og kompetence til at handtere hverdagen bedre.

Fgrinterventionen oplevede 26 % af fadrene, at de manglede kompetencer til at hdndtere
forzldrerollen. Efter interventionen var det faldet til 17 %. Fgr interventionen mente kun 7 % af
fedrene, at de havde et netvark, som de kunne dele bekymringer omkring bgrnene med. Efter
interventionen var der derimod 33 % af fedrene, der mente, at de havde nogen at dele problemer
omkring barnet med. En sideeffekt af gruppeforlgbet pd Agrenska er séledes, at der etableres mulighed
forat mgde andre foraldre i samme situation, som man siden kan bruge til sparring og stgtte |
hverdagen pd samme vis, som der er tilbud om i patientforeningerne.

For mgdrene har familiemestringskurset haft serlig indflydelse pd nogle andre faktorer. For mgdrene
var der stgrst effekt i forhold til oplevelsen af stgtte fra egtefallen. Fgrinterventionen oplevede 24 %
af mgdrene, at de manglede st@tte fra deres egtefalle. Efter interventionen var det tal faldet til 16 %.

Samtidig oplyste 44 % af m@drene fgr interventionen, at de oplevede at mangle kompetencer til at
handtere foraldrerollen. Efter interventionen var der 47 % af mgdrene, der oplevede det - altsd en
stigning. Det kan vare et udtryk for statistisk ungjagtighed, men det kan ogsd betyde, at m@drene, i takt
med at de far mere viden, fgler sig mindre kompetente.

| studiet er der desuden indikationer pd, at enlige mgdre og mgdre, der har flere bgrn med handicap,
opndr mindst effekt af familiemestringsforlgbene. Deres oplevelse af stress var ikke mindsket efter
interventionen.

Undersggelsesdesignet for studiet kunne vaere bedre beskrevet, og der kan derfor vaere en usikkerhed
omkring resultaternes validitet. Men studiet er det eneste af sin slags og vurderes derfor relevant. Der
er fortsat behov forat fd undersggt mere omkring effekterne af familiebaserede indsatser til denne
malgruppe. Der er behov for cost-benefit-analyser, hvor udgiften til finansiering af den familiebaserede
indsats afvejes i forhold til de gevinster og/eller omkostninger, som familierne, bgrnene og
kommunerne oplever pd kort og lang sigt, for eksempel i form af familiernes behov for andre ydelser,
bedre livskvalitet, fastholdelse pd arbejdsmarkedet og andre relevante faktorer.

| Danmark er der de senere dr kommet stadig mere fokus pa behovet for mestringsstgtte til familier
med handicap, hvilket blandt andet har resultereti et initiativ fra Ministeriet for Bgrn, Ligestilling,
Integration og Sociale Forhold. Indtil nu har det varet patientforeningerne, der har organiseret
rammerne for, at mennesker med sjeldne sygdomme har kunnet mgde andre i samme situation,
erfaringsudveksle og sparre pd hverdagens udfordringer. Der findes ikke effektstudier af denne indsats,
men mange studier af selvhjaelpsgrupper tyder pa, at det at treeffe ligestillede har en styrkende effekt i
forhold til at klare hverdagens udfordringer i forbindelse med sygdom#,
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Dokumentation pa omradet sjeldne handicap

Det primare formdal med den sociale indsats til mennesker med sjeldne handicap er, som der star i
serviceloven § 1, 3, stk. 2: 7at fremme den enkeltes mulighed for at klare sig selv eller lette den daglige
tilvaerelse og forbedre livskvaliteten” | forhold til sociale indsatser er mdlet sdledes, at borgeren bliver
bedre til at mestre sine vanskeligheder i dagligdagen og oplever gget trivsel.

| dag bruger de fleste kommuner ICS (Integrated Children’s System) og VUM
(voksenudredningsmetoden). Det er redskaber, som bygger pd WHQ’s internationale klassifikation (ICF),
og som bruges til at beskrive og afdekke de behov, som mennesker med sjzldne handicap matte have.
ICS og VUM understgtter, at kommunerne har et udviklingsorienteret fokus i sagsbehandlingen og
opfalgningen.

Dokumentationen af effekti forhold til indsatser til mennesker med sjaeldne handicap er forelgbig
mangelfuld i Danmark, nar det gzlder at fglge og forbedre udviklingen af indsatser til malgruppen. Det
skyldes blandt andet, at det ikke er muligt pa nuvarende tidspunkt at indsamle data ved hjalp af cpr-
numre.

Fra 2013 har alle kommuner Igbende skullet indberette en reekke data pa voksenhandicapomradet
til Danmarks Statistik®>. Data indberettes pa cpr-nummer-niveau, og der anvendes et felles
begrebsapparat. Det er en del af aftalen, at kommunerne far adgang til benchmarking og
ledelsesinformation pa bade aktivitets- og udgiftsdata pa handicapomradet i FLIS, Felleskommunal
ledelsesinformation.

I sundhedssektoren registreres enhver kontakt med sygehusene i Landspatientregisteret. Data bruges
blandt andet til forskning pd sundhedsomradet. | sundhedssektoren er der ogsa oprettet en fzlles
nordisk klinisk database, Raredis.eu. Heri registreres personer med et sjzldent handicap, hvis personen
er i kontakt med en af de to afdelinger for sjzldne sygdomme pd henholdsvis Rigshospitalet og Aarhus
Universitetshospital Skejby. Pa lengere sigt vil databasen give et bedre, men ikke fuldstendigt overblik
over, hvilke personer der lever i Danmark med hvilke sj&ldne sygdomme. Databasen vil ogsa give

bedre mulighed for at udfgre sundhedsfaglig forskning i befolkningsgruppen. Allerede i dag er der sat
forskning i gang pa tvaers af Norden i kraft af databasen.

Sundhedsstyrelsen pegeriden ny strategi for sjzldne sygdomme# pa problemerne med at fa

opmearksomhed pd omradet. Manglen pd opmarksomhed skyldes de fd forekomster og manglen pd
overblik over forekomsterne, fordi mennesker med sjeldne handicap ikke registreres systematisk.
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Centrale kilder til viden om sjeldne handicap

Diagnosebeskrivelser af sjzldne diagnoser: Det er muligt at finde beskrivelser pd en
lang raekke sjeldne diagnoser pa www.socialstyrelsen.dk og www.sundhed.dk.

VISO er den nationale Videns- og Specialradgivningsorganisation pd det sociale
omrdde og i specialundervisningen. VISOs radgivning er gratis og landsdaekkende.
VISOs radgivning bidrager til, at den specialiserede viden kommer til gavn dér, hvor
behovet er. Kommuner og borgere kan fa radgivning. VISO har tilknyttet en rekke
konsulenter/leverandgrer med specialviden, herunder ogsa nogle med viden om
sjeldne handicap.

Laes mere pa www.socialstyrelsen.dk.

Det danske sundhedssektor har to centre, som siden 2001 har specialiseret sig i

en rekke sjeldne sygdomme: Center for Sjeldne Sygdomme pa Rigshospitalet og
Center for Sjeldne Sygdomme pa Aarhus Universitetshospital Skejby. Centrene har
solid erfaring med en rekke sjeldne sygdomme. Derudover findes der en rekke hgjt
specialiserede funktioner pa hospitalerne.

Les mere pa www.auh.dk og www.rh.dk

Kennedy Centret: Nationalt forsknings- og radgivningscenter for genetik,
synshandicap og mental retardering. Centret rddgiver blandt andet om indsatsen til
mennesker med de sjzldne sygdomme Rett, Fragilt X samt PKU.

Les mere pa www.kennedy.dk

Rarelink.dk: En fzllesnordisk database med danske, norske, svenske og finske
beskrivelser af sjzldne handicap.

Sjeldne Diagnoser: Paraplyorganisationen for patientforeninger med sj®ldne
diagnoser samt Sj®zldne-netvaerket, som er et netvaerk for mennesker med meget
sjeldne diagnoser og deres pargrende. Pa hjemmesiden findes publikationer om
omrddet sjeldne handicap, sociale profiler pa en reekke specifikke sjeldne handicap
samt kontakt til mennesker med forskellige sjeldne diagnoser bade med og uden
patientforening.

Les mere pa www.sjaeldnediagnoser.dk.
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Nordiske kilder til viden om sjeldne handicap

Nasjonal Kompetancetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD): Samlende organ for de
norske kompetencecentre pa sjeldneomradet.
Les mere pd www.sjeldnediagnoser.no

Frambu: Norsk kompetencecenter for sjeldne sygdomme, der medfgrer
udviklingshemning. Her findes viden om sociale indsatser til en raekke forskellige
sjeldne handicap.

Laes mere pa www.frambu.no

Rgrenska: Svensk kompetencecenter for sjzldne sygdomme.
Las mere pa www.agrenska.se

Nationella Funktionen Sdlsynta Diagnoser (NFSD): En statslig oprettet funktion, der
ligger hos Agrenska p& opdrag af den svenske socialstyrelse.
Laes mere pa www.nfsd.se

2 2 SOCIALSTYRELSEN - VIDEN TIL GAVN


http://www.sjeldnediagnoser.no
http://www.frambu.no
http://www.agrenska.se
http://www.nfsd.se

Initiativer pa omradet sjzldne

handicap

Her findes en oversigt over igangvarende initiativer i Ministeriet for Bgrn, Ligestilling, Integration og
Sociale Forhold og i Socialstyrelsen.

| afsnittet presenteres tre igangvarende initiativer. Det ene er sativark af Ministeriet for Bgrn,
Ligestilling, Integration og Sociale Forhold. Det er tiltenkt familier med handicap og er dermed ogsa
relevant for familier med sjeldne handicap. Det andet initiativ er et nordisk netvark, Rarelink.dk.
Netvarket afholder hvert andet dr en konference for fagfolk og praktikere, der arbejder med mennesker
med sjeldne handicap.

Det tredje initiativ er et landsdekkende tilbud til familier med den sjeldne, progredierende diagnose
Spielmeyer-Vogt sygdom.
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Mestringsstgtte til familier med bgrn med handicap (satspulje 2014-17)

Malgruppe: Foraldre til bgrn og unge med fysiske eller psykiske
funktionsnedsattelserialderen 0-18 ar.

Formal: Det forventes, at det samlede initiativ pd lang sigt kan bidrage til
fglgende effekter:

® Styrket mestring hos foraldre og sgskende til bgrn med handicap

® (@gettrivselifamilier med bgrn med handicap (forzldre, sgskende
og barnet/den unge)

@ Bedre(re)habilitering af barnet eller den unge med handicap.

Mere selvhjulpne familier og faerre familier med brug for varig og/eller
omfattende stptte.

Dokumentation og Initiativet evalueres ikke som samlet pakke af initiativer, men fglgende
evaluering: evalueringer vil blive gennemfgrt under de enkelte initiativer:

1. Kortlegning af aktuelt bedste viden om evidensbaserede familie- og
foreldreprogrammer.
Kortlegningen dokumenteres gennem en rapport med analyse og
anbefalinger vedrgrende aktuelt bedste viden om udvalgte familie-
og foreldreprogrammer mdlrettet familier til bgrn med handicap.

2. Afprgvning af evidensbaserede familie- og foreldreprogrammer.
Der gennemfgres en evaluering, der indeholder a) en
resultatevaluering, b) en implementeringsevaluering og c) en cost-
benefit-analyse.

3. Styrket tidlig og forebyggende indsats malrettet familier med bgrn
med handicap.
Initiativet evalueres ikke.

4. Udvikling og afprgvning af modeller for foraeldrekurser og -netvaerk
med interesseorganisationer.
Initiativet effektevalueres.

5. Pilotprojekt med searligt tilrettelagte forlgb med terapeutisk eller
anden bistand.
Initiativet effektevalueres.

Kontakt: Kontor for kognitive handicap og hjerneskade i Socialstyrelsen.
Programleder Sanna Dragsholm.
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Rarelink.dk

Rarelink er et nordisk netvaerk om sjeldne handicap. Socialstyrelsen indgdr som partner i netveaerket i
samarbejde med hovedaktgrer i Norge, Sverige, Finland og Island.

Malgruppe: Fagfolk, der arbejder med mennesker med sjeldne handicap, samt
bergrte borgere.
Formdl: Netvaerket startede i ar 2003, finansieret af Nordisk Ministerrdd, som et

projektsamarbejde om at skabe en falles nordisk database, der gjorde
det muligt at dele diagnosebeskrivelser af sjeldne handicap pd tvars af
Norden. Netvarket har udviklet sig over drene. | dag afholder netvaerket
hvert andet ar en felles nordisk konference, hvor ny viden formidles,
erfaringer udveksles, og faglige problemstillinger diskuteres.

Danmark er vart for naeste konference i 2016.

Dokumentation og
evaluering:

Konferencerne evalueres.

Kontakt:

Kontoret for kommunikationshandicap, sjeldne handicap og
specialundervisning i Socialstyrelsen.

25



Spielmeyer-vogt teamet, beliggende pa Synscenter Refsnas og en del af Socialstyrelsen, VISOs

leverandgrnetvaerk.

Malgruppe:

Mennesker med den sjeldne Spielmeyer-Vogt sygdom og deres familier.

Formal:

Spielmeyer-Vogt teamet er et landsdekkende tilbud om udredning,
radgivning og vejledning til:

® Bgrnogunge med den sjeldne sygdom Spielmeyer-Vogt (SV)
® Deresfamilie
® Alle professionelle, der arbejder pd omrddet.

Formadlet er at sikre et samarbejde med familierne til bgrnene og de
unge med SV-diagnosen gennem:

@ Tvarfaglighedirddgivningen

@ Etableringaf netvaerki kommunerne med deltagelse af PPR, skole,
sagsbehandler, synskonsulent, pedagogisk personale m.fl. omkring
det enkelte barn

@ Vidensformidlingiforhold til myndigheder og personalegrupperne
ansat omkring de enkelte med SV-sygdommen.

Dokumentation og
evaluering:

Spielmeyer-Vogt teamet startede som et satspuljeprojekt, der blev
evalueret og derefter givet en permanent driftbevilling. | dag har teamet
kontrakt med VISO og indgdr ileverandgrnetvaerket af specialister,

der leverer gratis radgivning og udredning. Der foretages p.t. ikke
effektevaluering.

| 2007 udgav Center for Sma Handicapgrupper en kortlegning af
Spielmeyer-Vogt Sygdom. En markant konklusion pa undersggelsen var,
at alle medvirkende familier tilleegger det afggrende betydning, at der
som noget unikt er oprettet et tvaerfagligt Spielmeyer-Vogt team. Teamet
vurderes pa det tidspunkt at have medvirket til en betydelig forbedring
af samarbejdet mellem foreldre og myndigheder.

Kontakt:

Spielmeyer-Vogt teamet, Synscenter Refnas.
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Implementering af indsatser

Implementering af indsatser bestdr i en rekke konkrete aktiviteter, der har til formal at understgtte og
iverksaette en specifik indsats“. Implementering er med andre ord de aktiviteter, der settes i vaerk med
henblik pd at omsatte viden til konkret praksis. | det fglgende afsnit gennemgds en raekke af de forhold,
som ifglge implementeringsforskning har indflydelse pd implementering af nye sociale indsatser.
Indimellem eksemplificeres der med indsatser over for notatets malgruppe: mennesker med sjeldne
handicap.

Helt overordnet bgr kommunen ved implementering af nye indsatser vaere opmearksom pd, at en
succesfuld implementering bade afhanger af, at kommunen indarbejder nye metoder i organisationen
og @&ndrer organisatoriske forhold. Det kan for eksempel vaere en god idé at indarbejde en ny
behandlingsmetode i indsatsen over for mennesker med sjeldne handicap. Organisatoriske forhold

er for eksempel, at der kan veere behov for at opbygge nye samarbejdsrelationer pa tveaers af sektorer i
kommunen og &ndre organisationskulturen. Ved implementering af nye indsatser skal man have gje
for, hvilken viden en ny metode indholder - men lige sa meget for, hvordan den nye viden kan og skal
bruges iorganisationen.

Drivkraefter for implementering

Implementering fremmes gennem tre centrale drivkraefter: Ledelse, kompetencer og organisering®. De
tre drivkrefter er gensidigt afhangige og skal understgtte hinanden. Samtidig er de kompensatoriske.
Det betyder for eksempel, at kommunen kan kompensere for manglende kompetencer hos
medarbejderne ved at have ekstra ledelsesmassig fokus pa, at indsatsen leveres efter hensigten.

Drivkrefter og he@mmere for implementering er hinandens spejlbilleder«. Eksempelvis er staerk
ledelsesopbakning en vasentlig drivkraft forimplementering, mens mangel pa ledelsesopbakning er
envaesentlighammer. Det samme ggr sig geldende for de gvrige drivkraefter for implementering. Hvis
man arbejder malrettet og struktureret med dem, vil det fremme implementeringen. Hvis man undlader
at ggre det, vil det he@mme den.
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Drivkrafter for implementering®
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Ledelse som drivkraft

Alle succesfulde implementeringsprocesser har haft tydelig ledelsesmassig fokus og opbaknings®.
Chancerne for succesfuld implementering vil vaere sma, hvis ikke ledelsen er med til at initiere
implementeringsprocessen, understgtter den Igbende, vaelger de rigtige medarbejdere og
kommunikerer mals@tningerne.

Ledelsesopgaven har to aspekter. Dels den mere konkrete og tekniske, der handler om at understgtte
rammerne omkring implementeringsopgaven. Dels aspektet omkring forandringsledelse, hvor
ledelsens opgave at er drive implementeringsprocessen fremad og holde medarbejderne til ilden
gennem opfglgninger og vedvarende fokus pa fremdriften.

Kompetencer som drivkraft

Modsatningen mellem at vide, hvad man skal ggre - og at ggre det i praksis - er en central udfordring
forimplementering af nye indsatser. En vigtig drivkraft forimplementering er derfor at udvalge
medarbejdere og sikre Igbende kompetenceudvikling. Typisk skal denne have lige sd megen fokus pd at
aflere gamle rutiner og vaner som pa at tillaere den nye praksiss.
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Hvad kompetenceudvikling angdr, diskvalificerer forskningen entydigt ’train and hope’-tilgangens2.
Det er ikke nok blot at kompetenceudvikle medarbejderne. De skal ogsd have mulighed for at omsatte
denneviden til praksis gennem Igbende stgtte, coaching og supervision.

limplementeringslitteraturen bliver forandringsagenter og superbrugere ofte fremhavet som helt
centrale for at sikre fremdriften i implementeringsprocessens. Superbrugere er medarbejdere,

der uddannes og trenes s&rligt, sd den gvrige medarbejderstab kan traekke pa deres viden i
implementeringsprocessen.

Organisering som drivkraft

Den tredje drivkraft for implementering handler om at fd skabt en sammenhangende og koordineret
organisering af indsatsen. Den handler ogsd om at skabe et monitoreringssystem, der ggr det muligt at
fglge med i og understgtte implementeringsprocessen - og lgbende vurdere, om man efterlever faglige
standarder og opndr de tilsigtede resultater for deltagernes.

Sandsynligheden for, at indsatsen bliverimplementeret ordentligt, er betydeligt stgrre, hvis
medarbejderne har et skriftligt referencepunkt at forholde sig til i implementeringsprocessen. Det kan
for eksempel vaere i form af behandlingsprotokoller. o tydeligere indsatsens kernekomponenter er
beskrevet, desto lettere er det at implementere den. Det gaelder derfor ogsa om at fa nedskrevet tavse
ogintuitive handlinger, som nye medarbejdere ikke ngdvendigvis kender til. Det kan for eksempel vaere
en bestemt tilgang til borgerne eller en uskreven ansvars- og opgavefordeling mellem medarbejderne.

Detervigtigt lobende at monitorere og fglge med i implementeringsprocessenss. Det ggres ved
atindsamle de data, som vil give det mest anvendelige billede af udviklingen, og som samtidig

sikrer, at dokumentationsindsatsen er enkel og hdndterbar i hverdagen. Samtidig er det vigtigt, at
monitoreringsdata bliver anvendt aktivt pd teammgder og lignende. P4 den made kan data bruges til at
identificere og hdndtere forskellige implementeringsudfordringer.

Faktorer, der pavirker implementeringen

De faktorer, der pdvirker implementeringen, foregdr typisk pa fire niveauers.

Individuelle faktorer

De individuelle faktorer er de faktorer, der knytter sig til de enkelte medarbejderes faglige og personlige
adferd og holdninger.

En kommunal sagsbehandler har sjeldent kendskab til eller erfaring med mennesker med sjeldne
handicap. Hvis en social indsats skal fa den gnskede effekt for en borger med et sjeldent handicap, vil
det derfor vaere centralt, at den enkelte sagsbehandler tager udgangspunkt i tre fokuspunkter: nemlig
viden, koordination og mestringsstgtte til familien. Det kraever, at sagsbehandleren har mulighed for at
investere tid i at undersgge, hvad det sjeldne handicap indebarer. Dernast skal sagsbehandleren have
fokus pd, at der hgjst sandsynligt er tale om et koordinationsarbejde imellem flere aktgrer i forskelligt
regi. Endelig skal der vaere fokus pd, at familierne er under et stort pres og kan have behov for stgtte til
at mestre hverdagen. Fordelen ved et grundigt forarbejde er, at det ggr det nemmere at sgrge for, at det
er derette indsatser, der bliver ivaerksat fra starten.
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Interpersonelle faktorer

De interpersonelle faktorer er samarbejdsrelationerne og kommunikationen mellem og pa tvers af de
medarbejdere, der skal levere indsatsen. De interpersonelle faktorer handler ogsd om den kultur, som
preger den organisation, hvor indsatsen skal implementeres.

Pd handicapomrddet er der stor variation mellem de enkelte institutioners kultur for at anvende
forskningsbaseret viden i praksis. Nogle steder vil man derfor have erfaring med at sette sigind i,
omsatte og implementere ny viden - mens andre ikke vil have denne erfaring. Denne forskel skal der
tages hgjde for, hvis man gnsker at implementere forskningsbaseret viden.

Institutionelle faktorer

Deinstitutionelle faktorer er den organisation, som indsatsen skal implementeres i, herunder de
organisationsstrukturelle betingelser for samarbejde.

| forbindelse med de institutionelle faktorer er det vigtigt at have et sterkt fokus pa
koordinationsbehovet. Indsatsen skal ofte vaere koordineret pd tveers af sociale og sundhedsfaglige,
uddannelses- og bekaftigelsesmassige tilbud pad grund af malgruppens oftest komplekse problemer og
det begrensede antal mennesker i hver kommune, der har det givne sjeldne handicap.

Det er derfor relevant at teenke indsatsen pd tveers af sektorer i kommunen/regionen, ligesom det
kan veare relevant at indtenke tilbud til malgruppen i rammeaftalerne pa det sociale omrade og

i sundhedsaftalerne. Det bgr med andre ord medtaenkes i implementeringen af nye indsatser, at
indsatserne planlegges og koordineres i et samarbejde mellem de relevante aktgrer pd tveaers af
kommuner og pa tvars af sektorer.

Infrastrukturelle faktorer

De infrastrukturelle faktorer er den overordnede samfundsmassige og politiske kontekst, som
indsatsen skal fungere i. Herunder hgrer ogsa de lovgivningsmassige rammer omkring indsatsen.
Som det fremgdr, er sociale indsatser komplekse st@rrelser, der skal fungere i komplekse kontekster.
Den helt centrale opgave i implementeringsprocessen er derfor sd vidt muligt at tage hgjde for

og hdndtere de faktorer, der pavirker implementeringen. Det ggres gennem aktivt arbejde med
drivkrefterne for implementering: ledelse, kompetencer og organisering.
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Implementeringsstrategier

Det er en vigtig beslutning at vaelge en implementeringsstrategi, nar kommunen skal implementere
nye indsatser. Man kan implementere indsatsen i hele organisationen eller blot i enkelte dele af den -
og man kan implementere hele indsatsen med det samme eller i flere fasers. Det giver fire forskellige
implementeringsstrategier:

Big Bang

Her implementerer hele organisationen hele &ndringen med det samme. Fordelen ved
denne strategi er, at perioden med forandringer holdes forholdsvis kort, og man minimerer
sandsynligheden for, at medarbejderne falder tilbage til gamle vaner. Ulempen ved Big Bang-
strategien er, at der er tale om store forandringer for medarbejderne.

Domino

Her implementerer en del af organisationen hele indsatsen med det samme. Fordelen ved denne
strategi er,at kommunen far mulighed for at afprgve og implementere indsatsen i en begrenset
del af organisationen. Derved kan man hgste en raekke erfaringer, der kan tages med, ndr indsatsen
skal spredes ud til resten af organisationen. Ulempen er, at denne implementeringsstrategi er mere
tidskreevende.

Kaskade

Her implementerer hele organisationen indsatsen i flere faser. Fordelen ved denne strategi
er,atimplementeringen brydes ned i mindre og mere overskuelige dele, samtidig med at man
hgster fordelene ved, at hele organisationen implementerer indsatsen. Ulemperne er, at det er en
tidskraevende proces, og man risikerer, at der opstar’forandringstraethed’ i organisationen.

Smd skridt

Her implementerer en del af organisationen indsatsen i flere faser. Fordelen ved denne

strategi er, at medarbejderne far tid til at veenne sig til den nye indsats. Ulemperne er, at
implementeringsprocessen er meget tidskrevende, og at der er risiko for, at medarbejderne blot
fortsaetter, som de hidtil har gjort.

Det geelder generelt forimplementering, at der ikke er en’one size fits all-lgsning, som det altid vil vaere
bedst at benytte, ndr nye indsatser skal implementeres. | stedet bgr kommunen vare bevidst om de
forskellige fordele og ulemper, der fglger af de forskellige strategier, og forsgge at tage hgjde for dem.
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Okonomi

Kommunale udgifter til sjeldne handicap

Det findes ikke tilgengelige tal eller gkonomiske analyser pa de kommunale omkostninger til
mennesker med sjeldne handicap.

Cost-effectiveness-analyser

Der findes aktuelt ingen cost-effectiveness-analyser af metoder til sjeldne handicap.

Cost-benefit-analyser

Der findes aktuelt ingen cost-benefit-analyser af indsatser til mennesker med sjeldne handicap,
hverken samlet set eller med fokus pa udvalgte metoder.
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