L 5jeeldne Diagnoser

Sjeldne Diagnoser hgringssvar til evaluering af kommunalreformen

Indledning
Sjeldne Diagnoser takker for invitationen til at deltage i hgring over rapport fra udvalget om evaluering af
kommunalreformen.

Sjeeldne borgere — de sjeldne patienter og deres pargrende — er en kernemalgruppe for en raekke af de
forhold, der indgar i evalueringen. Saledes er en raekke sjaeldne sygdomme kendetegnet ved ganske fa
patienter, stor geografisk spredning af patienterne samt af hgj alvorlighedsgrad og stor kompleksitet i
sygdomsbilledet. Samtidig findes der ofte kun begreensede behandlingsmuligheder. Det giver store og hgjt
specialiserede behov for malrettet social stgtte. Det er disse sjaeldne borgere, der er i fokus i dette
hgringssvar.

Sjeldne familier oplever sygdommens pavirkning staerkere, har svaerere ved at tackle situationen
felelsesmaessigt og er markant mere belastede end familier, hvor det er en mere kendt sygdom, der
konstateres'.

Ogsa i kontakten til det sociale system oplever sjaeeldne borgere flere problemer end andre
handicapgrupper’. Behovet for koordination er langt hen ad vejen udakket - det skyldes manglende viden
om sjaeldne sygdomme og handicap kombineret med stor sygdomskompleksitet med behov for kontakt til
mange fagfolk og -miljger’.

Organisationen Sjeldne Diagnoser er en sammenslutning af 47 sma foreninger, som repraesenterer sjeldne
borgere. Sjeldne Diagnoser har et lille professionelt sekretariat, mens stort set alle medlemsforeningerne
drives af frivillige. Foreningerne spiller en stor rolle i de sjeeldne familiers liv i forhold til stgtte, radgivning
og vejledning samt erfaringsudveksling®. Dette hgringsvar er formuleret med udgangspunkt i
medlemsforeningernes virkelighed og der fokuseres pa de forhold, der er af saerlig stor betydning for de
sjeeldne borgere. Fokus i hgringssvaret er pa behov og vilkar for

Viden om sjeldne borgeres behov
Tilbud om social st@tte (bosteder, aktivitets- og fritidstiloud m.v.) samt specialundervisning, der
imgdekommer sjaeldne borgeres behov

3. Koordination af den samlede indsats for sjeldne borgere

4. Placering og sikring af tilbud om social stgtte m.v. af szerlig relevans for sjeeldne borgere
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Vi vil ogsa papege, at sjaeldne borgeres behov er under forandring. | disse ar fremkommer nye behandlinger
til en reekke sjeeldne sygdomme, hvorved livsperspektivet for patienterne bedres. Derfor vil der i de
kommende ar opsta nye behov. Det kraever en staerk vidensorganisation at geare udvikling og udbud af
specialiseret social stgtte til at imgdekomme disse behov.

1. Viden om sjeeldne borgeres behov
Et veesentligt fokus omkring konsekvenserne af kommunalreformen er viden. Nar der er tale om sjaldne,
komplekse sygdomme og handicap, kan viden herom ikke forefindes i hver enkelt kommune.

Kommunalreformens intention om at samle “viden om viden” i VISO var rigtig. Men det er ingen
overraskelse for Sjeeldne Diagnoser, at det i evalueringen konkluderes, at dette ikke er lykkedes. Dels fordi
VISO ikke besidder tiltraekkeligt med viden og overblik. Samtidig er der en raekke videnshuller om
malgrupper og deres behov. Og dels fordi ikke alle kommuner anvender VISO, som det var tiltaenkt.

Vores erfaringer tilsiger saledes, at bade kommunale sagsbehandlere og andre fagfolk ikke har den
ngdvendige viden om sjaeldne borgeres behov, nar den sociale stptte tilrettelaegges og tildeles. Det er hgjst
utilfredsstillende.

Sikre overblik

Sjeeldne Diagnoser finder det afggrende vigtigt, at der skabes et nationalt overblik over specialiseret viden
samt udbuddet af hgjt specialiserede indsatser. Det kan bl.a. ggres ved at

- Kortleegge og fagligt vurdere de nuvaerende tilbud og stgttemuligheder med henblik pa at etablere
et samlet billede og et grundlag for identifikation af videnshuller og fremtidige behov.

- Etablere den nationale koordinationsstruktur, der foreslas af udvalget. Men vi vurderer, at denne
langt fra er tilstraekkelig til at tjene sit formal, og derfor bgr den ses som et fgrste skridt hen imod
en forpligtende specialeplanlagning for hgjt specialiserede tilbud/indsatser. Det faglige rad, der
taenkes nedsat til dette formal, b@r absolut ogsa indeholde sundhedsfaglig ekspertise.

| forhold til specialeplanlaegning pa det sociale omrade fremhaeves det i evalueringen, at de vaesentlige
forskelle, bl.a. omkring evidensbaserede indsatser, mellem social- og sundhedsomradet ggr, at dette ikke er
hensigtsmaessigt. Sjeeldne Diagnoser har tidligere udviklet et dialogvaerktgj, sociale profiler®, der inspireret
af behandlingsvejledninger er en art oversigt over sociale spgrgsmal, der bgr overvejes, nar en specifik
sjeelden diagnose etableres. Vi vil gerne fremhaeve disse profiler som et eksempel pa, at man pa det sociale
omrade kan lade sig inspirere af arbejdsmetoderne i sundhedssektoren.

Vi vil ogsa papege, at jo mere specialiserede behov for social stgtte, der er behov for, desto mere oplagt er
de at etablere en egentlig planlaegning af den sociale stgtte.

Sjeldne Diagnoser anbefaler derfor, at social stgtte og specialundervisning til sjaeldne borgere bliver et
pilot-omrade for at afprgve tanken om specialeplanlagning for hgjt specialiseret social stgtte.
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Sikre ny viden

Sjeeldne Diagnoser anbefaler videre at retaenke rammerne for ny viden. VISO kan, med de rette rammer,
fortsat fungere som det sted, man samler “viden om viden”, men der bgr nytaenkes en konstruktion
omkring frembringelse og formidling af ny viden om malgrupperne og indsatserne for dem.

Baggrunden herfor er bl.a., at de omlaegninger, der har fundet sted i forbindelse med 13 videnscentre- og
netvaerks fusion i Socialstyrelsen, har betydet et mindre omfang af og en mindre specialiseret viden og
radgivning om livet med sjeeldne sygdomme og handicap.

Center for Sma Handicapgrupper, CSH, blev saledes nedlagt primo 2011, idet Videnscenter for Handicap,
Hjeelpemidler og Socialpsykiatri, ViHS, samt et radgivningsteam i regi af Socialstyrelsen, Team Sjaldne
Handicap, skulle overtage opgaverne.

Formalet med CSH var at bidrage til, at sma handicapgrupper og fagpersoner fik adgang til et hgjt
kvalificeret tilbud om bl.a. radgivning og information ved inddragelse af allerede eksisterende ressourcer.
Indsatsen var baseret pa tvaerfaglighed, saerligt i krydsfeltet mellem sundheds- og socialfaglighed. CSH
havde et taet samarbejde med frivillige organisationer og andre interessenter med henblik pa at mobilisere
og inddrage eksisterende viden om sjeldne lidelser.

CSHs formal opfyldes ikke i den nuveerende konstruktion. CSH’s fire-fem vidensmedarbejdere er i ViHS
reduceret til én, og der er ikke fremkommet ny viden siden nedlaggelsen. En vaesentlig del af de opgaver,
der skulle Igses, er enten udflaget til Sjeeldne Diagnoser (den sakaldte kontaktpersonordning®) eller andre
aktgrer (senest har ViHS meddelt, at de ikke kan varetage de sdkaldte diagnosebeskrivelser’). For nylig er
ogsa radgivningsteamet Team Sjaldne Handicap nedlagt og opgaverne overgaet til VISO, endskgnt de
hidtidige opgaver ikke alle kan Igses inden for VISO's bekendtggrelsesgrundlag. Samtidig er det ikke
leengere muligt for de frivillige organisationer at bidrage med viden og prioriteringer.

Derfor bgr konstruktionen for formulering og formidling af ny viden reteenkes. Det skal sikres, at den viden,
der findes om malgrupperne, langt mere systematisk bringes i spil og til stadighed fornys. Seerligt pa
sjeeldne-omradet, som netop er kendetegnet af kun lidt viden om de enkelte tilstande, er dette af
afggrende betydning.

Det er i de frivillige foreninger, i hgjt specialiserede hospitalsmiljger og i de sociale tilbud, der eksisterer
viden, som bgr mobiliseres. Saledes findes der unik sjaeldne-viden i Sjaeldne Diagnoser og i
medlemsforeningerne samt i Center for Sjaeldne Sygdomme (Aarhus Universitetshospital), Klinik for
Sjeldne Handicap samt Kennedy-centre (Rigshospitalet), og andre hgjt specialiserede miljger i
sundhedssektoren. De sociale tilbud samt kommunikationscentre, taleinstitutter og synskonsulenter er
ogsa vigtige videnshavere.

Uafhaengighed, integritet og brugerperspektiv bgr vaere nggleord i den nye konstruktion.

Ogsa radgivningsindsatsen overfor sjaeldne borgere og deres fagfolk bgr retaenkes i dette perspektiv.
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Sikre anvendelse af viden

Sjeldne Diagnoser anbefaler videre, at myndighederne bgr forpligtes pa at indhente viden, inden
konkrete afggrelser traeffes. Det kan bl.a. ske ved at give VISO en mere alsidig rolle end i dag, f.eks. ved at

e Forpligte kommunerne pa at anvende VISO’s ekspertise og reformulere retningslinjerne for
hvordan kommunerne kan og skal anvende ekspertisen

e Udvikle VISO’s radgivning til ogsa at kunne omfatte egentlig udredning uden kommunal begaering

o Tillade VISO at anvise navngivne hgjt specialiserede tilbud, nar dette skgnnes hensigtsmaessigt

e Forbedre VISO's vidensopsamling, bl.a. ved at aendre registreringssystemer, sa den radgivning, der
spges af kommuner og borgere, i videre omgang kan anvendes i VISO’s arbejde (f.eks. registreres
radgivningssggende borgeres diagnose p.t. ikke pa et tilfredsstillende niveau; det registreres heller
ikke hvorvidt VISO's radgivning konkret finder anvendelse i kommunerne).

2. Tilbud om social stgtte og specialundervisning
| evalueringen konstateres, at kommunerne i vidt omfang vaelger at anvende egne tilbud fremfor tilbud pa
den anden side af kommunegransen hvad angar botilbud, aflastnings- og fritidstilbud samt
specialundervisning m.v.

Sjeeldne Diagnoser havde habet, at evalueringen ogsa kortlagde de eksisterende tilbud samt forholdt sig til
kvaliteten og graden af behovsopfyldelse hos borgerne — herunder en kortleegning af den nuveerende
ansvarsfordeling og udfordringer i denne forbindelse. Dette kan imidlertid ikke genfindes i evalueringen,
hvorfor vi har indhentet erfaringer fra vores medlemsforeninger. Erfaringerne understgtter evalueringens
hovedpointe om, at kommunerne i stadigt stigende omfang ikke visiterer sine borgere til tilboud uden for
kommunen. Erfaringerne tyder p3, at der er omfattende problemer:

Specialundervisning

Generelt er oplevelsen, at mange sjeldne bgrn ikke laengere far relevante tilbud om specialundervisning. Et
eksempel herpa er bgrn med diagnosen Angelman syndrom, der bl.a. er kendetegnet af meget forsinket
psykomotorisk udvikling med bl.a. manglende sprogudvikling® - rent intellektuelt kommer disse bgrn ikke
udover 2-arsalderen. Bgrnene har meget brug for struktur og stgtte i hverdagen, f.eks. forberedelse pa
situationsskift. Der er ligeledes brug for tegn-til-tale som understgttelse af kommunikation med bgrnene.
Angelman-bgrnene er hidtil altid blevet henvist til specialskole, men dette er ikke laengere tilfeeldet, idet
der foreligger eksempler pa placering i den almindelige folkeskole. Diagnosens udtryk taget i betragtning er
dette hgjst betaenkeligt, selvom det matte ske ud fra et gnske om inklusion.

Samtidig har specialskolerne vanskeligt ved at opretholde kvalitet og tilbud — fra vore foreninger hgrer vi, at
eksempler herpa er Skovmoseskolen® i Rgdovre og Stensagerskolen™ ved Arhus.
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Et tredje eksempel er specialundervisning af bgrn med Rett syndrom, som er en medfgdt neurologisk
udviklingsdefekt, der bl.a. medfgrer psykisk og fysisk udviklingshaemning, hvor der efter en periode med
tilsyneladende normal udvikling indtraeder tab af psykomotoriske faerdigheder og kontakt m.v.'* Flere Rett-
bgrn gar pa Kirkebaekskolen'? i Vallensbaek, men skolen har efter kommunalreformen oplevet meget lille
tilgang af bgrn, hvorfor fremtidige tilbud til Rett-bgrnene og andre bgrn med vidtgdende behov for
specialundervisning kan vzere i fare. Det vurderes dels at skyldes kommunernes paholdenhed med at
visitere til tilbud uden for kommunen og dels manglende kendskab til skolens saerlige kompetencer.

Pa STU-omradet er oplevelsen ogsa, at det er vanskeligt at opretholde en kvalitet, hvor borgernes behov
impdekommes. Saledes findes flere eksempler pa borgere, der ikke visiteres i overensstemmelse med egne
gnsker og behov, hvis det gnskede tilbud findes pa den anden side af kommunegrzansen.

Endelig er der ogsa inden for den kompenserende specialundervisning en reekke eksempler p3, at
borgernes adgang til bistand fra f.eks. kommunikationscentre, taleinstitutter og synskonsulenter er blevet
begraenset siden kommunalreformens ikrafttraeden. Det vurderes at skyldes kommunernes paholdenhed i
forhold til at kgbe sadanne ydelser.

Botilbud og aflastningstilbud

Der findes flere tilbud, som er malrettet sjaeldne borgere. Det gaelder f.eks. for borgere med Prader Willi
Syndrom (PW)™, en sygdom som bl.a. er kendetegnet ved forstyrrelser i appetitregulering,
temperaturregulering og sgvnrytme samt udviklingsheemning i let til middel grad. Der findes i alt ni
bosteder, der primaert er rettet til PWS-patienter, idet bostederne er en blanding af regionale, kommunale
og selvejende tilbud. Erfaringen er, at bostederne og visitationen hertil fungerer pa samme niveau som fgr
kommunalreformen. Men der er en bekymring for fremtiden — patienterne lever laengere, men der
etableres ikke flere pladser, hvilket pa sigt kan blive en udfordring.

Et andet eksempel pa en sjeelden patientgruppe, som har malrettede tilbud, er borgere ramt af Huntingtons
Sygdom, der er en fremadskridende nervesygdom med psykiske symptomer, taleforstyrrelser og demens™.
Der er tre malrettede botilbud udover landet. Erfaringen er, at det er gode tilbud, der imgdekommer
borgernes behov, men at de ikke anvendes i tilstraekkeligt omfang. Et eksempel herpa er Tangkaer — et
psykosocialt botilbud for voksne, placeret i region Midt™. Her er ledige pladser af hgj kvalitet samtidig med,
at borgere ramt af Huntington ikke far den rette stgtte i rette tid.

Men de fleste borgere med sjaeldne handicap oplever, at der mangler malrettede tilbud. Nogle af
problemstililingerne er nye, idet forbedret livsperspektiv for nogle bgrn med sjeeldne sygdomme og
handicap qua bedre behandling er blevet forbedret. Det giver sig bl.a. udslag i helt utilfredsstillende
forhold, hvor unge sjeldne borgere placeres sammen med alderspensionister uden mulighed for aktivitet.

Ogsa omkring bo- og aflastningstilbud er erfaringen, at det bliver stadigt mere vanskeligt at blive visiteret til
et tilbud uden for kommunegraensen, selvom tilbuddene inden for kommunegransen ikke er
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tilfredsstillende. Et eksempel herpa er at finde i Aarhus kommune, hvor en voksen borger med Angelmans
Syndrom stadig er bosat pa en ungdomsinstitution, selvom han aldersmaessigt ikke passer ind her laengere.
Borgeren var visiteret til et voksen-botilbud i en anden kommune, men visitationen blev trukket tilbage
med en begrundelse om, at Aarhus gnskede selv at stille et tilbud til radighed, hvilket ikke synes muligt.
Konsekvensen af denne praksis er enten, at borgeren ”"sidder fast” pa en institution, hvor hun eller han ikke
leengere hegrer til. Eller visiteres til et helt utilfredsstillende tilbud indenfor kommunen. Eller ma tage bopeel
hos foraeldrene, hvilket kan have vidtgaende konsekvenser for foraeldrenes muligheder for

arbejdsmarkedstilknytning m.v.

En yderligere konsekvens af manglende henvisning over kommunegransen er, at nogle hgjt specialiserede
institutioner far vanskeligt ved at opretholde deres tilbud — Bygden Bifrost® er et eksempel herpa. Saledes
er der ogsa erfaringer omkring, at relevante fritids-, aktivitets og aflastningstilbud er blevet vanskeligere at
opna efter kommunalreformens ikrafttreeden.

Sammenfattende kan det konstateres, at det er erfaringen i Sjaeldne Diagnosers medlemsforeninger, at
sjeeldne borgere har udakkede behov for hgjt specialiseret social stgtte og specialundervisning pa flere
fronter. Sjaeldne Diagnoser har den principielle opfattelse, at alle borgere — ogsa sjeeldne borgere — skal
have ret til at modtage og veelge de tilbud, der bedst imgdekommer deres behov. Men sjaeldne borgere
bliver ikke i ngdvendigt omfang visiteret til de relevante og bedst mulige tilbud og grundet mindre
efterspgrgsel bliver det stadigt vanskeligere at opretholde de hgjt specialiserede tilbud.

Sjeeldne Diagnoser anbefaler at

- Der sker en afdaekning af behov og tilbud, jf. forrige afsnit om ‘viden’.
- Der udarbejdes retningslinjer for visitation af borgere med behov for hgjt specialiseret social
service og specialundergisning for at sikre imgdekommelse af disse borgeres szerlige behov.
- Der sikres strukturer og finansiering, som understgtter brugen af de specialiserede tilbud, ogsa pa
tveers af kommunegraenser, for at
o Undga tab af tilbud og ekspertise.
o Skabe grundlag for udvikling af eksisterende og nye tilbud i takt med, at borgernes behov
2@ndres.

Hvad angar retningslinjer for visitation af borgere med behov for hgjt specialiseret social service, sa bgr
denne visitation ses i ssmmenhang med den foreslaede specialeplanlaegning pa socialomradet. Igen
geelder, at jo hgjere specialiseringsniveau, desto mere oplagt er det at beskrive behovene, den ngdvendige
stgtte og at sikre, at stgtten er til radighed for borgerne.

3. Koordination af den samlede indsats
Sjeeldne borgere oplever flere problemer end andre handicapgrupper. Behovet for koordination er langt
hen ad vejen udakket - det skyldes manglende viden om sjaldne sygdomme og handicap kombineret med
stor sygdomskompleksitet med behov for kontakt til mange fagfolk og —miljger.
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Evalueringen synes at koncentrere sig om det strukturelle perspektiv af koordination. Sjaldne Diagnoser er
enige i, at noget kan ggres rent strukturelt og bifalder evalueringens forslag om at udvikle nationale
indikatorer, konkrete malsaetninger og at reducere antallet af sundhedsaftaler. Men det bgr overvejes at
gore disse tiltag mere forpligtende, end der laegges op til i evalueringen.

Fra de sjaeldne borgeres perspektiv er det de konkrete stptteforanstaltninger og involverede fagpersoner,
der sammen med borgeren og dennes familie skal sikre den rette kombination af ydelser pa tvaers af
sundheds- og socialsektoren. For nogle sjaeldne borgere spiller ogsa uddannelses- og
arbejdsmarkedsforhold en rolle.

Pa baggrund af indmeldinger fra Sjaeldne Diagnosers medlemsforeninger har vi ikke grund til at tro, at
koordinationen er blevet bedre siden kommunalreformens ikrafttreeden, snarere tvaert imod. Netop fordi
der er sa begraenset viden om de sjldne borgeres behov, rammes de sjeeldne hardt, nar kommuner ikke
lader faste fagpersoner som f.eks. socialradgivere, fglge de samme borgere over laengere tid og fra sag til
sag.

Sjeeldne borgere er endvidere kendetegnet ved livslang tilknytning til sundhedssektoren. Det er ikke, som
for de fleste andre, den praktiserende lzege, der er nsermeste sundhedsperson. Langt de fleste af de
sjeeldne borgere, der er i fokus i dette hgringssvar, er knyttet til specialer — enten pa ét af de to
specialiserede centre i sjeeldne sygdomme og handicap®’ og/ eller i et andet hgjt specialiseret
hospitalsmiljg.

Det udstrakte koordinationsbehov gg@r det seerligt vigtigt, at der er en éntydig ansvarsfordeling omkring de
ydelser og den stgtte, sjaeldne borgere har brug for, jf. naeste afsnit.

4. Placering og sikring af tilbud om social stgtte m.v.
En vaesentlig del af evalueringen beskaeftiger sig med placering af tilbud, bl.a. med henblik pa at give det
enkelte tilbud stgrre sikkerhed om fremtidig placering. Sjaeldne Diagnoser er af den opfattelse, at
strukturelle forhold ma vurderes pa deres evne til, at borgerne far deres behov opfyldt.

Det er pa det foreliggende grundlag ikke muligt at vurdere, hvorvidt de oplevede problemer gengivet i de
forrige afsnit alene bunder i den struktur, der blev indfgrt med kommunalreformen. Men det fremstar
tydeligt, at en klar ansvarsfordeling er af stgrste vigtighed, nar det handler om sikring af tilbuddene, deres
placering m.v.

Vi deler evalueringens vurdering af, at den nuvaerende fordeling af tilbud mellem kommuner og regioner
ikke er resultatet af en samlet overvejelse omkring hensigtsmaessigheden i at placere opgaven med at drive
bestemte typer af tilboud. Ogsa de udfordringer, evalueringen har identificeret i forhold til de nuvaerende
samarbejdsstrukturer, er genkendelige — herunder manglende (koordination af) tilbud, iseer hvor
efterspgrgslen er staerkt begraenset.

o Center for Sjeldne Sygdomme, Skejby Universitetshospital eller Klinik for Sjaeldne Handicap, Rigshospitalet



Sjeeldne Diagnoser har noteret, at der i evalueringen opstilles tre forskellige modeller for at drive, udvikle
og etablere tilbud til konkret afgraensede malgrupper, herunder sjeeldne borgere. Pa det foreliggende
grundlag anbefaler vi:

- Atder sikres en éntydig ansvarsfordeling ved at samle ansvaret for udvikling, etablering og drift af
tilbuddene, szerligt af de tilbud, der er malrettet sjaeldne borgere med seaerligt komplekse behov

- Aten éntydig ansvarsfordeling bedst tilgodeses ved at placere ansvaret i regionerne (model 3), idet
ogsa myndigheds- og finansieringsansvaret med fordel kan placeres her.

Sjeeldne Diagnoser er saledes af den opfattelse, at de sjaeldne borgeres tatte tilknytning til det hgjt
specialiserede sundhedsvaesen, som er forankret i regionerne, ggr det oplagt at samle mest muligt pa
regionalt niveau. Hertil kommer, at koordination og planlaagning mellem fem regionale enheder ma give
bedre resultater end ditto mellem 98 kommunale enheder. Ogsa nyttigggrelse og optimering af den
sparsomme viden om de sjaeldne forekommer mere oplagt, hvis indsatsen koncentreres sd meget som
muligt.

At flytte myndighedsansvar og finansiering pa nogle omrader kan forekomme at vaere en vidtgaende
2&ndring. Men det er helt centralt, at myndighedsansvar fglges ad med den viden, der er ngdvendig for at
treeffe korrekte afggrelser og foretage visitationer m.v. sa hensigtsmaessigt som muligt. Hvis
myndighedsansvaret ikke flyttes er det afggrende vigtigt, at der sikres forpligtende procedurer, der ggr, at
indhentning af viden er en betingelse for myndighedshaver.

%k %k

Sjeeldne Diagnoser uddyber meget gerne sine pointer og formidler gerne kontakt til sjeeldne borgere, der
har konkret erfaring med de forhold, som er papeget i dette hgringssvar.

Med venlig hilsen

Birthe Byskov Holm, formand

/Lene Jensen, direktgr

07.04.2013/LelJ



