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Kort konklusion

Familien med et handicappet barn er pA mange mader en almindelig familie, men barnet
giver et betydeligt ekstraarbejde. Indsatsen handler om, at familien s vidt muligt skal
have de samme muligheder som andre familier. Loven giver mulighed for bred stette,
men den udmeantes ikke helt ens. Det er forskelligt, hvordan indsatsen er organiseret, og
hvor meget foraddrene bliver r&dgivet og informeret.

Forskellene frakommune til kommune synes mere at vaare udtryk for uoverskuelighed
end resultat af kommunalt selvstyre. De lokale politikere har ingen mulighed for at se,
hvordan den faglige baaredygtighed og den brugeroplevede kvalitet i deres kommune er,
set i forhold til andre kommuner og til de anvendte ressourcer.

De fleste familier er tilfredse med indsatsen, men et mindretal er meget utilfredse. Her
lykkes det ikke at etablere det samarbejde med myndighederne, som er en forudssgning
for enindividuel indsats. Det skitseres kort, hvad der kan gares for at udvikle kvaliteten
af indsatsen og reducere gruppen af utilfredse.

Baggrunden for denneredeger else

"Det skal sikres, at gravide ikke faler sig tvunget til at fa en abort pa grund af mang-
lende gkonomiske eller sociale hjadpeforanstaltninger”. Det stér i Folketingsvedtagelse
V105, som blev enstemmigt vedtaget ved Forespargsel F61 om fosterdiagnostik 13.05
2003. Regeringen blev dengang opfordret til ”at fremlasgge en redegerelse i Folketinget
i den kommende samling om de eksisterende hjad pemuligheder for familier, der venter
eller har bern med handicap, og om regeringens fremtidige planer pa omradet.”

Denne farste redegarel se blev udarbejdet i et notat fra Socialministeriet og Indenrigs og
Sundhedsministeriet november 2003. Den indeholder en gennemgang af lovgivningen
om socia stette, undervisning, sundhedstilbud og kulturtilbud for handicappede bern og
unge samt en kort oversigt over sociale tilbud til voksne med handicap. Notatet blev
fremlagt i Folketinget i forbindelse med indenrigs- og sundhedsministerens og social-
ministerens besvarelse i maj 2004 af forespargsel F51 om hjad pemuligheder for fami-
lier, der venter eller har bern med handicap. Denne redegerel se kan karakteriseres som
en beskrivelse & rettigheder og muligheder.

| forbindel se med debatten vedtog Folketinget i vedtagelsenr. V 91 af 11. mg 2004 at
opfordre regeringen til treting: 1- at igangsadte initiativer, der kan sikre foraddre en
grundig og uddybende information om relevante tilbud til deres handicappede barn, 2-
at afgive endnu en redegarel se. Denne gang vil man gerne have redegjort for, hvordan
radgivningssituationen er tilrettelagt, og hvordan indsatsen med hjad peforanstaltninger
er organiseret i kommunerne og amterne, og 3- at redegare for regeringens fremtidige
planer pa omradet. Det andet af disse punkter handler om den redegarel se, som rummes
I negvaarende papir.

Pa baggrund af den farste redegerelse har Folketinget altsa ogsa gnsket en redegarelse
for de mere praktiske aspekter af hjad peindsatsen og dens gennemslag. Redegarel sen
for de rettigheder og muligheder, som lovgivningen giver familier med handicappede
bern, bliver her suppleret med en redegerel se om, hvordan denne rédgivning foregar i
praksis, og hvordan kommuner og amter organiserer indsatsen. Det geres pa baggrund



af den forskning, der har vaaret om emnet. PAden made er det ogsa muligt at sadte
redegerelsen for indsatsen i relation til det, vi ved om familiernes situation.

Familien med handicappede barn

Hvad ved vi om familien med handicappede barn?

Der findes endnu ikke nogen undersagel ser af, hvordan familier med handicappede barn
fungerer generelt i Danmark. Vi har heller ikke undersagel ser, der belyser, hvor mange
foraddre der vil tage imod tilbud om fosterdiagnostik og eventuelt fravad ge at fa barn
med handicap, hvis de fik indikationer herfor. | Norge er der imidlertid for nyligt
gennemfart en undersagel se af foraddre med 3-5 & gamle barn med fysisk handicap,
udviklingshaemning og multihandicap (Tassebro og Lundeby 2002). Kun en lille del af
disse har handicap, der kunne pavises ved fosterdiagnostik.

Den norske undersggel se finder barnene gennem det amtslige system, sa lettere grader
af handicap er formentlig underreprassenteret. Alligevel finder man, at familier med sméa
handicappede barn ligner andre familier med smabarn i sterrel se og sammensagning.
86 % af barnene bor sammen med begge foraddre, 13 % sammen med deres mor og

1 % sammen med deres far. 73 % af foraddrene er gift og 15 % samlevende. Nar disse
tal sammenlignes med tallene for norske smabgrn generelt, viser det sig, at
handicappede barn lige s ofte bor sammen med begge foraddre, som det er tilfaddet for
barn generelt.

Der er dtsdikke noget, der tyder p4, at belastningen med handicap ferer til skilsmisse, i
hvert fald ikke sa laange barnene er sma. Der er imidlertid en forskel: Handicappede
berns foraddre er lidt oftere gift og lidt sjad dnere samlevende end smabgrnsforaddre
generelt. Det at fa et barn med handicap synes sdledes at faretil, at parret gifter sig lidt
oftere end andre. Handicappede barn far lige sd mange saskende som andre, sa belast-
ningen afskrackker dtsdikke foraddrene fra at faflere.

Foraddrene ma bruge megen tid pa barnene med handicap. Godt halvdelen af madrene
0g godt en gettedel af faedrene siger, at deres arbejdstid er bestemt af, at de har et barn
med handicap, og madrene har lidt gaddnere erhvervsarbejde og lidt oftere deltid end
smabgrnsmedre generelt. Nogle foraddre fungerer ogsa som terapeuter og traaner med
deres barn, men de fleste lasgger vaagt pa at leve helt normalt. Deres forhold til venner
amndrer sig fx ikke mere, end det ger ved, at man far barn i det hel e taget.

For de norske foraddre er det en selvfalge, at de skal have barnet hjemmei

barnealderen. De har det ikke overve et andet, men de forventer, at det kan flytte ud og
fa en masse hjadp, nér det bliver voksent. Med hensyn til barnets placering i familien er
der to muligheder: Enten er det handicappede barn i centrum, eller ogsaindgar det pa
linie med de andre. For saskende er der tilsvarende flere muligheder: Enten er de jaloux,
og det forekommer fx, at de imiterer den handicappede saskendes symptomer, eller ogsa
bliver de mere omsorgsfulde af at have sgskende med handicap.

Foraddrene i den norske undersaggel se melder om mange positive erfaringer med at have
faet et barn med handicap: Det giver nye vaadier, et andet syn pa livet, mere modenhed
og det styrker i mange tilfadde sammenholdet i familien, at man har det lille barn med



handicap at tage sig af. Alt i at giver den norske undersagel se et billede af en familie,
der har stor lighed med andre familier, dog preaget af en stor arbegjdsindsats med det
handicappede barn, som undertiden forrykker balancen og skaber jalousi hos de andre
barn.

Den far ste radgivning af foraddre om handicappede barn

| en rakke tilfad de kan muligheden for handicap komme i betragtning, fer barnet er
fedt. Det gadder foraddre, der tilbydes eller far foretaget fosterdiagnostik. Det gad der
ogsa for personer, der stér over for den mulighed at indgai et asgteskab med en person,
som er negbeslaggtet. Lidt af det samme er maske ogsa tilfaddet ved for tidligt fadte
barn. | aletilfadde er det meget forskelligt, hvordan risikoen fremstilles for forad drene.

Den amindelige situation er imidlertid omvendt, at man far et barn uden for alvor at
overveje den mulighed, at dette barn skulle vaare handicappet. Der er sa den mulighed,
at handicappet er tydeligt ved fadslen, sa foraddrene allerede kan tale med laagen eller
andet personale om det. | andre tilfadde viser det sig farst senere i smabarnsalderen,
eller det viser sig farst i forbindelse med skoleforl gbet. | ale disse tilfadde har
foraddrene forventet sig et almindeligt barn og opdager sa pa et tidspunkt, at de har faet
et barn med handicap.

Mange psykologer opfatter det at fa at vide, at ens barn har handicap, palinie med, at
man har mistet noget og tolker det som et chok, der rammer foraddrene, nér de far
denne meddel el se. En anden opfattelse af det samme er, at situationen at have et barn
med handicap er saradikalt forskelligt fraalt, man har forberedt sig pa og tamkt pa, at
meddel el sen om et handicappet barn er som at kommetil en ny og helt igennem ukendt
verden.

Enten man laagger hovedvasgten pafalelser eller viden i beskrivelsen af situationen, vil
foraddrene vagre i en situation, hvor de ikke bare kan modtage information pa samme
rutinemaessige facon, som de ellers normalt er i stand til. Der er sd meget, der har
andret sig i deresliv, og sd meget at kommetil rette med pa det elementaart
menneskelige plan, at information om sociale rettigheder nagope er det mest interessante
| denne situation.

Forad drenes egen viden om deres rettigheder er meget begramset. 20 % af de danske
foraddre til handicappede bern oplystei 2002, at de var klar over, at de havderet til at fa
dakket deres ekstra udgifter i forbindelse med handicappet, allerede dade selv blev
overbevist om, at barnet havde et handicap. Halvdelen fik det at vide af familie og
venner, og halvdelen vidste det selv. Den sidste gruppe gav i mange tilfadde en forkla-
ring pa spergeskemaet om, hvordan det dog kunne vagre, at de havde en sadan viden, fx
at de havde familie, der var ansat i den kommunale forvaltning (Bengtsson et al 2003).

80 % har altsa veaet afhaangige af information fra det offentlige for at blive klar over, at
de havde ret til at fa daekket ekstraudgifter. Et halvt &r efter at de selv var blevet over-
bevist om, at barnet havde et handicap, var der stadig 50 %, der ikke kendte til denne
ret, tre ar efter stadig 10 %, og 5%z &r efter stadig 5 % (ibid.). Det skal dog tagesi
betragtning, at der er tale om en retrospektiv opgerelse. Det sidste tal ma saledes dreje
sig om barn, der er fadt i arene 1984-96, og det kommunale tilbud til barn med
handicap er blevet betydelig forbedret netop i perioden framidt i 1990’ erne og frem.



Barrierer for at ”kommeind i systemet”

Mange forad dre med handicappede barn bruger betegnelsen ”kommeind i systemet” for
den proces, der ender med, at man har faet anerkendt, at ens barn har et handicap, faet
vurderet behovet for stette og faet etableret de l@sninger, der skal til. | nogletilfadde er
foraddrene selv utilbgjeligetil at sei ginene, at de har faet et barn med handicap. Men
selv i de mangetilfadde, hvor det ikke er problemet, er der en ragkke barrierer for at
kommeind i systemet.

Den farste radgivning af foraddre skal i nogle tilfad de handle om muligheden, at man
kan fa et barn med handicap, i andre tilfadde om situationen nér det har vist sig, at det
barn man har faet, har et handicap. Der er imidlertid ogsa en tredje mulighed: At
foraddrene far en mistanke om, at deres barn har et handicap og tager dette spargsmal
op med laagge, sundhedsplgjerske, barneinstitution eller andre og maske oplever, at man
seger at berolige dem og ikke tager deres bekymring alvorligt. Mange foraddre fortadler
om, at det har vaget en lang og besvaalig ve.

Nar man har faet overbevist andre om, at barnet har handicap eller selv er blevet over-
bevist om det af andre, kan man begynde at tamke pa, hvilke hjad peforanstaltninger der
eventuelt skal til. Foraddrene skal dog farst blive klar over, at de har ret til kompensa
tion for de ekstra udgifter, som de paferes som falge af handicappet. Selv i tilfadde hvor
handicap er blevet konstateret pa sygehuset, er det sket at forad drene er kommet hjem
med barnet uden at have faet denne viden med, maske fordi de ikke har vaget i stand til
at tage imod viden pa det tidspunkt.

Nar forad drene henvender sig til kommunen med anmodning om hjadp ferste gang, gar
der ogsai mangetilfadde et stykke tid far kommunen anerkender, at der er tale om
handicap og dermed ret til stette. Det gedder isaar, nér der ikke foreligger en diagnose.
20 % af de danske forad dre med handicappede barn oplevede, at dette blev anerkendt
straks, nér de henvendte sig, men for 50 % tog det mere end 8 maneder. Til gengadd
mener tre fjerdedele af foraddrene, at nar kommunen farst har anerkendt handicappet,
|@ser den problemerne inden for kort tid.

Tilbuddet til bern med handicap

Principper

Grundlaget for dansk handicappolitik er det relationelle handicapbegrebsom ogsa
undertiden kaldes det omverdensrel aterede eller miljgbestemte handicapbegreb, og som
nogenlunde svarer til det, der pa engelsk betegnes "the social model of disability”. Det
indebager, at man ikke ser handicap som en egenskab ved personen, men som et forhold
mellem person og omgivelser. | praksis betyder det, at der kan gares en hel del for at
indrette verden sadan, at ogsa handicappede kan deltage. Det relationelle handicap-
begreb star i modsaetning til det traditionelle medicinske handicapbegreb, som ger
handicap til en biologisk betinget egenskab ved personen.

Nér politikken skal omsadtesi praksis, bliver det relationelle handicapbegreb udmentet
I nogle mere konkrete principper. Et af disse er princippet om sektoransvar. Deri ligger,
at sygdom og handicap ikke skal faretil, at behandlerverdenens eksperter kommer til at



stafor alt i personens liv og til at veae hele personens relation til denne verden. Tvaat-
imod skal den almindelige verden dbnes ogsa for personen med sygdom og handicap, i
det omfang dette er muligt. Der skal ikke vaare salige organer, der star for tilbud til
handicappede, men de skal modtage tilbud i de sektorer, der ogsa star for tilsvarende
tilbud til ikke-handicappede. Tidligere brugte man ordene normalisering og integration i
nogenlunde samme betydning, men ordet sektoransvar understreger bedre, at det er de
offentlige og private tilbud, der skal tilpasses til mennesker med handicap og ikke
omvendt.

Et andet vigtigt princip handler om kompensation. Det betyder, at det offentlige skal
stille de ydelser til radighed for mennesker med handicap og derunder familier med
handicappede barn, som skal til for at overvinde funktionsnedsadtelsen eller neutralisere
falgerne af denne. Det er klart, at man aldrig vil kunne stille forad dre med handicappede
barn helt lige med andre forad dre, deres handicappede barn vil under ale omstaendig-
heder kraave en stor indsats af dem. Men man skal sage at kompensere sdledes, at deres
barns handicap ikke hindrer dem i at deltage i de ting, som familier i ailmindelighed
deltager i, og s& handicappet ikke hindrer barnet i at deltagei de ting, som bgrn almin-
deligvis deltager i.

Endvidere geres der ofte ogsa noget for at sikre personens deltagelsei amindelige
samfundsmaessige sammenhaange, da mange forskellige mekanismer i forbindelse med
sygdom og handicap kan medvirke til at svaskke denne. Det er jaddent at dette som her
direkte udformes som et princip, men der kan argumenteres for at gare dette, da savel
funktionsnedsadtel ser i sig selv som den indsats, der geresi forbindelse med dem, kan
vaae med til at isolere mennesker med handicap og derunder ogsa familier med
handicappede barn.

Handicappolitikken og de naevnte principper er pragget af den udvikling, der har fundet
sted de seneste artier og dermed af handicapgrupper, som har gnsket at frigere sig fra et
laegedomineret system, som de fandt undertrykkende, og deltage i sasmfundet med de
samme tilbud som ikke-handicappede. | mellemtiden har sundhedssystemet imidlertid
udviklet sig fraat have vaaret formynderisk til at vaare langt mere brugerorienteret. For
foraddretil barn med handicap er en tidssvarende behandling ogsa central. For dem er
det vigtigt, at der er koordination mellem denne indsats og indsatsen pa det sociale og
undervisningsmaessige omrade.

Lovgivningen definerer ikke begreber som sygdom og handicap og ger ikke noget for at
skelne mellem dem. Det er personens behov og ikke diagnoser eller handicaptyper, der
er afgarende for, om man er berettiget til en offentlig indsats. (For voksne med handicap
er der dog enkelte undtagel ser, hvor handicappets art betyder noget for, hvad man har
ret til). | praksis betyder diagnoser imidlertid alligevel meget, da de fx kan vaae med til
at begrunde, at et behov er varigt, hvilket kan vaare en betingelse for stette, og i det hele
taget er med til at give behovene en vis legitimitet.

Alti alt tegner de naevnte principper omridset af en politik, der stradber efter, at menne-
sker med sygdomme og handicap til trods for det behandlingsbehov og de funktions-
nedsadtel ser, som de matte have, ikke isoleres og gares afhaangige af behandlere og
henvises til specielletilbud i en behandlerverden, men savidt muligt kan deltagei det
almindelige samfund med dens mange aktiviteter palinie med andre mennesker.



Socialerettigheder

Redegarelse om hjadp til familier med handicappede bern (Indenrigs- og Sundheds-
ministeriet 3.11.2003) indeholder en detaljeret gennemgang af den sociale stette, der
tilbydes familier med handicappede barn.

Kommunen har en generel forpligtelsetil at tilbyde gratis radgivning til foraddrene og
inddrage den amtslige radgivning eller mere specialiseret radgivning. Familien har ogsa
mulighed for at fa daskket de ekstra udgifter, der er ved at have et barn med handicap
hjemme. Der er mulighed for at f& kompensation for tabt arbejdsfortjeneste, hvis de skal
falge barnet til behandling, eller hvis de skal passe det hjemme. Kommunens forplig-
telsetil at sarge for dagtilbud til alle barn gadder ogsa for bern med nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne. Barnet kan integreresi en amindelig barneinstitution eller fa
tilbud om speciainstitution i amtsligt regi.

Der kan endvidere gives tilbud om personlig hjadp og plejetil barn. Foraddrene kan fa
forskellige former for aflastning. Der kan bevilges hjad pemidler som kerestol, ortopae
disk fodtgj, saalig seng, briller, hgreapparat og searlige IT hjadpemidler. Foraddrene kan
i nogletilfadde fa stette til bil, der kan gives stette til nadvendig boligindretning eller
udvidelse af boligen og i ganske sealigetilfadde hjadp til anskaffelse af anden bolig. Til
unge mellem 16 og 18 ar, somikke er i stand til at faardes alene udenfor hjemmet, kan
kommunen tilbyde en ledsagerordning.

Redegarel se om hjadp til familier med handicappede barn (Indenrigs- og Sundheds-
ministeriet 3.11.2003) indeholder desuden en gennemgang af muligheder for bistand pa
andre omrader. Det drejer sig om undervisning, sundhedsvaesenet og kultur. Efter prin-
cippet om sektoransvar er der pa disse og andre omrader etableret en rackke muligheder
for at ogsa bern med handicap kan deltage og fa nytte af disse sektorers ydel ser.

L ovgivningen er pragget af, at indsatsen matilpassestil den enkeltes situation. Dette er
en felge af det relationelle handicapbegreb. Deri ligger, a problemerne ikke kan | gses
med standardtilbud, men man ma se pa hver enkelt families konkrete situation. Pa bag-
grund af denne ma man sammensadte en individuel stette. Men det betyder, at det er
vanskeligt at definere indsatsen som meget konkrete rettigheder.” Der er mulighed for at
gere meget, men det er meget lidt, man har ret til efter dennelov”, som en kommunal
leder udtrykte det i en undersagel se.

Pa andre omrader end det sociale er situationen den samme. Efter princippet om
sektoransvar skal alle omréder dbnes, sa handicappede kan deltage pa lige fod med
andre. Barn med handicap har ret til undervisning ligesom andre bgrn, men hvordan
denne ret udmgntes afhaanger meget af kommunen og skolen eller amtet og dets
specialskole. Hvor meget byen, kulturtilbud og andre ting gares tilgeengelige for
handicappede, er ogsa meget op til lokale myndigheder og institutioner, selv om der er
en generel politik om sektoransvar.

Som falge af disse forhold kan situationen for familier med handicappede barn vaae
usikker. Der er mange muligheder for at stette disse familier, og der gares ogsa meget
for det. PAden anden side er det meget afgerende for, at hele dette hjad peapparat kan



fungere pa den rette made, at der er stor forstaelse for deres situation og en imgde-
kommende holdning overalt.

Organisation af indsatsen for barn med handicap

To grundlaeggende paradok ser

De naavnte principper for handicappolitikken betyder, at indsatsen i praksis pragyes af et
grundlaaggende paradoks. Pa den ene side ligger der i det rel ationelle handicapbegreb, at
man skal tage udgangspunkt i situationen, det vil sige bade familien og omgivelserne pa
det tidspunkt, det drejer sig om. Alle sektorer i samfundet skal vaare dbne for at handi-
cappede kan deltage. Det betyder, at en indsats, der kan naale, i virkeligheden burde
falge alle mennesker i hele deres tilvaarel se og konstant setil, om der er en situation,
hvor de lider under et handicap, som der burde sadtesind overfor.

Pa den anden side er man bundet af de eksisterende strukturer, ndr man skal tilrettelasg-
ge en indsats fra det offentlige. De steder i systemet, hvor man isaa far et farste kend-
skab til barn med handicap, bliver sygehusenes relevante afdelinger og de kommunale
sagsbehandlere, der har med familier med handicappede barn at gere. Et tredje sted i
systemet, hvor man vil mgde mange barn, som vil blive rubriceret som handicappede, er
skolerne og de kommunal e paadagogi sk-psykol ogiske radgivninger. Ud over disse
steder er der mere specialiserede steder, der har med handicappede barn at gare, men
det er typisk steder, hvor barnene kommer, efter de er blevet " anerkendt” som
handicappede.

Dader er ret fa bern med handicap, vil man typisk have lille erfaring med handicappede
uden for de naevnte, specialiserede steder. Selv om hele samfundet skulle vaare dbent
for, at barn og voksne med handicap deltager og drager nytte af detilbud, der eri ale
sektorer, kan man ikke vaare sikker pa, at forstaelsen af handicap er til stede ale de
steder, hvor der bliver brug for den.

Et andet paradoks ligger i forholdet mellem sektoransvar og specialisering. Sektoran-
svar er et princip, som generelt set er rigtigt, fordi det satser pa at gere plads for den
handicappede i den almindelige verden. @nsket om en specialiseret indsats kommer
som regel fraforaddrene. Den kan vagerigtig i nogle tilfadde pa grund af de resultater,
der kan opnas, men den indebager faren for, at mennesket med handicap bliver gjort til
behandlerens projekt pa bekostning af sin egen selvstaandige eksistens som menneske.
En specialiseret indsats kan ogsa fare til segregering af handicappede.

Organisation og indhold af den sundhedsmaessige radgivningsindsatsi forbindelse
med fosterdiagnostik

Den sundhedsmaessige radgivningsindsats kan opdelesi to dele: Dels er der
radgivningsindsatsen i forbindelse med tilbud om fosterdiagnostik, dels er der
radgivningsindsatsen over for foraddre, hvis barn ved fadslen viser sig at have et
handicap eller vaaei risiko for at have eller fa et handicap, der endnu ikke kan
konstateres, fx ved for tidlig fedsel. R&dgivningsindsatsen i de to forbindel ser er
naturligvis meget forskellig.



Radgivningen er integreret i den almindelige undersagel ses- og behandlingsvirksomhed.
Radgivningen i forbindelse med tilbud om fosterdiagnostik tilbydes kun, hvis den
gravide/forad dreparret gnsker det. S&fremt den gravide siger nej, vil lasgen,
jordemoderen og andre respektere denne holdning. Safremt foraddreparret siger jatil
information om undersggel ser af fostret for medfadte sygdomme eller handicap, kan de
vadge mellem basa og udvidet information.

Basal information foregar hos den praktiserende lasge i forbindelse med farste
graviditetsundersggel se og bestar i tilbud om risikovurdering. Undersagel sernetil
risikovurdering kan vaare en blodpreve, en nakkefoldsscanning og en samtale om
barnets familiehistorie (evt. fulgt op af genetisk radgivning og undersggelse). Disse
undersggel ser kan vise, hvor sandsynlig eller usandsynlig en alvorlig tilstand hos det
ufadte barn er, fx risikoen for alvorlige kromosomfejl og for en arvelig sygdom. Den
gravide har dermed et bedre grundlag for at tage stilling til et evt. tilbud om moderkage-
eller fostervandsprove.

Udvidet information vil ofte ske pa fedestedet, hvor den gravide kan fatid til en samtale
med en jordemoder eller en laage med saalig viden om de fosterdiagnostiske

undersggel ser (moderkage €eller fostervandsprave)

http://www.sst.dk/publ/Publ 2004/Fosterdiagnostik _pjece.pdf

Den gravide skal ogsa geres opmagksom pa muligheden for pa eget initiativ og ansvar
at farédgivning og information uden for sundhedsvaesenets regi. Hvis hun ansker dette,
skal man hjadpe med at etablere kontakt til videnscentre eller til handicaporgani sationer,
der repraesenterer mennesker med de sygdomme eller handicap, der er risiko for. Dette
kan vagre for at fa oplysninger om sociale hjad peforanstaltninger, om at leve med den
pagad dende sygdom €eller handicap €eller for at fa spargsmalet om fosterdiagnostik
belyst fraanden side end sundhedsfaglig.
http://www.sst.dk/Tilsyn/Biomedicin/Fosterdiagnostik/Foreninger _uden for_sundhedsv

.aspx?2ang=da

Tilbuddet om risikovurdering og fosterdiagnostik fremgar af Sundhedsstyrel sens pjece
af samme navn fra 2004, hvor der ogsa henvisestil organisationer, der kan give
information og radgivning om medfgdte sygdomme og handicap uden for
sundhedsvassenets regi. Sundhedsstyrelsen har i gvrigt ogsa udgivet pjecerne ” Gravid”
(2000) og den mere omfattende "Barn i vente” (2001), hvor foraddre orienteres om
graviditet generelt og derunder ogsa gares opmaaksom pa muligheden for handicap hos
barnet.

Organisation og indhold af den sundhedsmaessige radgivningsindsatsi forbindelse
med fadsel af handicappet barn eller for tidlig fedse

Den sundhedsmaessige radgivning i forbindelse med fadsel af handicappet barn er ikke
helt sa struktureret som radgivningen i forbindelse med fosterdiagnostik. Sundheds-
styrelsens pjece ” Gravid” (2000) og den mere omfattende vejledning til foraddre om
"Barni vente” (2002) indeholder kun falinier om muligheden, at barnet kan have han-
dicap. Der henvises bl.a. til Center for sma handicapgrupper.

Undersagel ser om foraddre til barn med handicap giver det indtryk, at det er meget
forskelligt, hvor meget foraddrene har faet at vide pa sygehuset om den sociale sikring i



forbindelse med, at de har faet et barn med handicap (Bengtsson & Middelboe 2001).
Selv om denne undersggel se daskker situationen i halvfemserne, er der formentlig stadig
brug for @get information pa dette omrade.

Organisation af indsatsen efter graviditet og fedsel

Den sociale indsats over for bern med handicap varetages primaat af kommunen, mens
amtet inddrages, nér der er tale om en mere omfattende indsats. Formelt sker indsatsen
ved at forvalte den sociale lovgivning. Hvis det relationelle handicapbegreb skal tages
avorligt, er dette imidlertid slet ikke nok. Sa laange man kun ser pa det enkelte tilfadde
og sammenligner person med lovgivning, er man ikke ndet laangere end til det traditio-
nelle personrel aterede begreb.

For at det relationelle handicapbegreb kan omsadtesi praksis, ma man ogsa se bredere
pa, om det lykkes at sikre mennesker med handicap muligheder for at deltage, og
familier med handicappede bgrn muligheder for at leve et familieliv palinie med andre
mennesker. Det kan man kun sikre ved at kommunen har en sammenhaangende handi-
cappolitik, som omsadtesi en sammenhaangende indsats, der gadder alle omrader.

Barn med handicap har ikke samme politiske bevagenhed som andre og starre grupper
af brugere af kommunernestilbud. Der er flere foraddre med ikke-handicappede bearn,
som eftersparger daginstitution og skole, og flere familier med addre medlemmer, der er
interesseret i tilbuddene til denne gruppe. Indsatsen over for bagrn med handicap har
mere sin baggrund i, at et flertal af vadgerne synes, at der skal vaare en sddan indsats
end i, a man selv eller ens neameste har brug for den.

Center for Ligebehandling af Handicappede har siden 1999 sggt at stimulere udvik-
lingen af handicappolitik i kommuner. Det fremgar af centrets hjemmeside, at der nu
(2004) er 32 kommuner, som man har kendskab til har en nedskrevet handicappolitik
(www.clh.dk). Det svarer til, at knap 12 % af kommunerne har en nedskrevet handicap-
politik. Dader er tale om mange starre kommuner, daskker det en noget sterre del af
befolkningen, godt 27 %. Man kan ogsa via CLH’ s hjemmeside finde frem til disse
politikker.

CLH’s arbgjde for at motivere kommunernetil at formulere og arbejde med en saml et
handicappolitik har isaa béaret frugt i de seneste ar, og den er isaa daet igennemi de
sterre kommuner. Der er derfor grund til at tro, at etablering af handicapréd i alle kom-
muner i forbindelse med kommunalreformen givet vil f& betydning for udviklingen af
en lokal handicappolitik. En samlet handicappolitik i kommunen vil gere det lettere at
overvinde det paradoks, der blev omtalt i forrige afsnit.

Organisation af den sociale radgivningsindsats

Kommunerne star meget frit med hensyn til organisationen af deres forvaltning. Indtil
1990 var der den regel, at der skulle vaare en socialforvaltning og et socialt udvalg, men
denne binding er nu vak. Administrationen af den sociae lovgivning om barn med
handicap ligger daogsai vidt forskellige enheder i kommunerne. Administrationen af
88 28-29 om merudgifter til bern med handicap i hjemmet og tabt arbejdsfortjeneste
administreres sdledesi en fjerdedel af kommunerne af saarlig uddannede sagsbehand-
lere, i en anden fjerdedel af sagsbehandlere, der har mange af disse sager uden dog at

10



vage saalig uddannet, men i resten af kommunerne sasmmen med andre bagrnesager (En
familie med handicap...2001).

Det er imidlertid blevet pavist ved en undersggel se (Bengtsson et al 2003), at foraddre-
ne er mere tilfredse med en sagsbehandler, der har mange sager om bgrn med handicap,
end de er med en ailmindelig familiesagsbehandler. | en kvalitativ undersggel se giver
flere foraddre udtryk for, at de har vaaret meget glade for at fa en specialiseret sags-
behandler, som ikke behandler dem som " sociale tilfadde’ (Bengtsson & Middelboe
2001). | samme undersggel se giver sagsbehandlerne ogsa udtryk for, at det er en fordel
for dem at have mange sager med handicappede bearn.

De kommunale forvaltninger giver imidlertid ogsa udtryk for, at der blandt familier med
handicappede barn er flere familier, der samtidig har andre sociale og familierel aterede
problemer, end der er blandt befolkningen i @vrigt. Nogle socialforvaltninger mener, det
er en stor del (mere end ¥4) af gruppen, men der foreligger ingen undersggelser. Der kan
vaae mange forklaringer pa en sddan sammenhaang, sa det ville veare magkeligt, hvis
den slet ikke fandtes. Men den maikke overskygge det faktum, at de fleste foreddre
med handicappede barn er helt aimindelige familier, som ikke ville have haft kontakt
med sociaforvaltningen, hvis deres barn ikke var blevet handicappet.

| 1980 erne blev det ikke opfattet som en rigtig handicappolitik, hvis kommuner opret-
tede saalige afdelinger til at administrere handicaprelateret lovgivning. Det Centrale
Handicaprad havde temaet oppe flere gangei | gbet & firsernei anledning af, at det
havde hart om eksempler pa kommuner, der havde specialiseret deres administration.
Det gav ved de Igjligheder udtryk for, at denne made at organisere arbejdet pa er betaa-
kelig, fordi der kan vaare mulighed for, at den genskaber ssaforsorgen blot i nye ram-
mer. Princippet om sektoransvar blev opfattet sadan, at familier med handicappede barn
og voksne handicappede, som havde behov for sociale ydelser, skulle betjenes af de
samme organer som andre mennesker, der havde disse behov.

Frasidste del af firserne er der imidlertid sket en udvikling i den kommunale admini-
stration. Heri er ofte indgaet en speciaisering af omrader, hvortil der herer en salig
viden. Handicapomradet er ogsa blevet mere kompliceret af, at der er kommet flere
tilbud og andre instanser, fx amtslige radgivninger, saalige konsulentordninger og
videnscentre, som man kan samarbejde med eller trackke pa. | 1gbet af halvfemserne
sker der i mange kommuner en specialisering af radgivningen til familier med handi-
cappede barn. | den periode opfattes det ikke laangere som vaaende i strid med prin-
cippet om sektoransvar, og det bliver ikke taget op af Det Centrale Handicaprad. | lyset
af de senere forskningsresultater ma man sige, at denne specialisering har vaget til gavn
for familierne.

Selv i detilfadde hvor omradet bgrn med handicap varetages af sealige rédgivere eller i
en saalig afdeling, betyder det ikke ngdvendigvis, at hele omradet handicap er samlet.
Der er ofte en overordnet opdeling efter alder af brugergrupper maske med dele som
bern, familie-arbejdsmarked og addre. Der kan ogsa vaare skoleforvaltning. Inden for
forvaltningerne kan der vaare afdelinger, det er saledes meget amindeligt, at en kom-
mune har en samlet hjad pemiddel afdeling.

11



Samtidig med at specialiseringen som naevnt kan indebaare en fordel for familierne med
handicappede barn, fordi radgiverne bedre laarer deres situation og problemer at kende,
giver afstanden mellem specialiserede funktioner nye problemer. Barnet, som skal have
forskellige ydelser i afdelingen for handicappede barn, skal have sine hjadpemidler i
hjad pemiddel afdelingen. Det betyder, at disse to afdelinger skal samarbejde.

Barnet bliver ogsa starre og skal i skole. | den forbindelse vil der vaare tale om et
samarbejde med en anden afdeling. Endelig bliver det endnu sterre og passerer de 18 ar.
Sa hgrer dets sag til i en fjerde afdeling, voksne med handicap, og der skal etableres et
samarbejde om at fa denne overgang til at forlgbe. Problemet med at fa disse overgange
planlagt og koordineret har vaaet rejst gang pa gang.

Endelig kommer den amtslige rédgivning og amtslige tilbud ind i billedet, hvis der er
tale om mere alvorlige handicap. Den amtslige radgivning kan eventuelt veae inde i
billedet allerede fra starten, hvis handicappet er blevet konstateret ved fadslen. En lille
fjerdedel af de kommunale medarbejdere finder i en undersggel se den amtslige radgiv-
ning helt nadvendig, knap halvdelen finder den giver et vaesentligt bidrag, mens resten
mener den giver et nyttigt supplement (Rieper et al 2001). | enkeltetilfadde er der
problemer i samarbejdet, hvis den amtslige rédgivning "lover” foraddrene noget, som
kommunen ikke mener er ngdvendigt eller rigtigt.

Organisation af den sociale indsats der leveres

Selve leverancen af den sociale indsats organiseresi gjeblikket af kommunerne, nar det
drejer sig om mindre handicap og af amterne, nar det drejer sig om sterre.

Kommunerne, som bevilger aflastning, har saledes ogsa ofte et korps af personer, som
kan patage sig at udfare denne. | nogle tilfad de henvises forad drene dog til selv at finde
frem til en person. Kommunale bgrnehaver kan have bgrn med handicap, og barnehaven
kan safa en ekstra person i nogle timer for at tage det merarbejde, der felger med.
Kommunerne afholder ca 70 % af udgifterne for grupper med saalige behov, mens
amterne afholder de resterende 30 %.

Kommunerne har i aletilfadde ansvaret for at belyse en sag og foresla en indsats. Nar
det drgier sig om mere omfattende handicap, som kraever en mere specialiseret indsats,
drages amtet imidlertid ind i 1@gsningen af problemerne. Indtil 2001 blev disse indsatser
finansieret af amt og kommune med 50 % til hver og bedluttet | et samarbejde mellem
amt og kommune. Fra 2002 har man pa en rakke omréder indfart grundtakstmodellen,
som indebagrer, at kommunen betaler udgifterne for en lgsning op til en skaldt grund-
takst og amtet resten. Beslutningskompetencen falger den marginale finansiering,
saledes at kommunen beslutter, hvad der skal geres, nar udgifterne er under grundtakst,
og amtet beslutter, ndr de er over.

Grundtakstmodellen blev indfert for at bremse den udgiftsstigning pa handicapomradet,
som man havde set gennem halvfemserne. Dens virkninger vurderes meget forskelligt.
Socidministeriet vurderer i en redegerelsei 2003, at amter og kommuner har faet bedre
muligheder for at styre gkonomien, kvalificere sagsbehandlingen og @ge fokus pa
sammenhaangen mellem udgift og kvalitet. Det understreges ogs3, at arbejdet med at
gennemfare reformen har vaaet betydeligt. De Samvirkende Invalideorganisationer og
en raskke personal eorganisationer har en langt mindre positiv vurdering i en rapport fra
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samme & (Grundtakstmodellen i praksis, 2003). Der papeges en raskke problemer, og
det anbefales, at modellen overvages bedre.

Organisation af den undervisningsmaessige radgivningsindsats

Handicap i skolealderen daskker over to ret forskellige situationer. Den ene foreligger,
nar et barn med handicap kommer i skolealderen, og der skal findes en eller anden
|@sning for dette barns undervisning. Den anden foreligger, nar et barn som hidtil ikke
har vaaret betragtet som handicappet, kommer i skole, og det viser sig, at barnet ikke
kan klare de krav, der her stillestil indlaging eller til social omgang med andre.

| det farste tilfadde er der tid til at forberede situationen. | det tilfad de skal kommunens
sagsbehandler i samarbejde med foraddrene finde en lgsning. Det kan veare, at barnet
skal begyndei en almindelig klasse, i en specialklasse paen amindelig skole eller paen
specialskole. Det skal der samarbejdes med skoleforvaltningen om og eventuelt ogsa
med amtet. Selv om der er tid til at finde en lgsning i dette tilfadde, viser undersggel ser,
at det godt kan ske, at spergsmalet farst bliver taget op i sidste gjeblik, og foraddrene
bliver usikre, fordi de ikke har overblik over, hvad der skal skei de nasste par ar.

| den anden situation har barnet gaet i skolei et stykketid, og det har vist sig, at det ikke
er i stand til at f@lge undervisningen. Hvis det er mindre ting som staveproblemer, kan
det méaske klares med en af de specialfunktioner, som skolen har til radighed, fx
specialazere. Men i mange tilfadde drejer det sig om noget mere alvorligt. Det kan
vage adfaadsmaessige problemer, som ikke alene gér ud over barnet selv men ogsa over
de andre i klassen. Det kan imidlertid ogsa vaare ordblindhed eller mangel pa evner til at
tilegne sig laadom.

| den situation vil foraddrene fa at gare med flere radgivere. Klasselageren er den farste,
og nar problemer af de naevnte arter viser sig, kommer kommunens pasdagogi sk-
psykologiske radgivning ind i billedet. Hvis der skal etableres |gsninger, som indebagrer
sociale ydelser, kommer kommunens sagsbehandler ogsaind i billedet.

Organisation af den undervisningsmaessige indsats der leveres

| nogletilfadde integreres barn med handicap i amindelige klasser. | den forbindelse
kan der vagre nogle ting, der skal organiseres. Til nogle grupper af handicappede er der
behov for saalige hjadpemidler, fx til blinde og svagtseende. Der kan vaare behov for en
ekstralagerindsats i forhold til en elev. Der kan ogsa vaare problemer med, om skolen er
tilgeangelig for kaerestol. Her tager skolen og skoleforvaltningen initiativ, mens andre
kommunale afdelinger ogsa kan blive involveret.

| andretilfadde skal barnet i specialklasse eller specialskole. Denne indsats star amtet
for. Der er stor forskel mellem amterne pa, hvor mange barn der enkeltintegreres i
almindelige klasser (det kan vaare saforskelligt som fra6 % til 15 % af bgrnene med
handicap), hvor mange der undervisesi specialklasser eller centerklasser (det kan vaae
fra13 % til 68 % af barnene), og hvor mange der gar pa amtslige specialskoler (det kan
vagefra8 % til 62 % af barnene). De naa/nte tal stammer fra en evaluering, hvor Ribe
Amt sammenlignes med Vejle Amt og Senderjyllands Amt (Mehlbye et a 2003).

Ifalge bekendtgarel se 896 om folkeskol ens specialundervisning og anden special-
pasdagogisk bistand skal der lasgges betydelig vasgt pa forad drenes anske om skolevalg.
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En stor del af de sager, som behandlesi Klagenaevnet for den vidtgaende special under-
visning — hvor kun foraddre kan klage — handler imidlertid om, at foraddrene ikke
mener, at kommunen eller amtet har |yttet til forad drenes gnsker i den forbindelse.

Organisation af andreindsatser i kommunen

Nar det drejer sig om andre indsatser i kommunen, er det meget varierende, hvad der
geres. Generelt kan det siges, at indsatser pa andre felter end det sociale og det under-
visningsmaessige er staarkt afhaangige af, at der er nogen, som stimulerer disse og falger
op padem. Det kan vaare et kommunalt handicaprad, og i nogle tilfadde har Center for
Ligebehandling af Handicappede ogsa spillet dennerolle.

Det sidste har vaet tilfaddet, nar det drejer sig om at fakommunernetil at overholde de
gad dende bestemmel ser om byggeri. Det viste sig pa et tidspunkt, at kommunernei alt
for mange tilfadde gav dispensationer fra byggelovgivningens regler om, at byggeri skal
vage tilgangeligt for handicappede. Dette blev taget op af CLH alleredei 1991. Siden
er byggel ovgivningen strammet op.

Det er ogsa meget forskelligt, hvor meget der er gjort for at gere byens gader og pladser
tilgeangelige for karestole og for blinde. Denne indsats er meget afhaangig af, at der er
en person, som driver den eller et handicaprad i kommunen, som tager det ngdvendige
initiativ. Noget tilsvarende kan siges om de kultur- og fritidstilbud, som kommunerne
star for, og andre aktiviteter, som kommunen stetter.

Problemer med organisationen

For skelle mellem kommuner

Disse forskelle er ikke ngdvendigvis et problem, hvis loven overholdes overalt. Det er
netop meningen, at kommunerne skal stafrit i udferelsen, og det giver formentlig alt i
at en bedre indsats. Med hensyn til overholdelse af loven tjener ankesystemet som en
kontrol. Der er ikke nogen tilsvarende kontrol af, om indsatsen nér sit mal overalt. Vi
skal vende tilbage til spergsmalet, om det er muligt at etablere en sddan kontrol.

Der vides meget lidt om forskellene mellem kommuner. Handicaporgani sationer giver
udtryk for den opfattelse, at der er et antal " sorte” kommuner, maske op til 10 % af
kommunerne, hvor de mener, indsatsen i forhold til handicap er meget ringe. Det drejer
sig isea om sma kommuner.

Et af de famateriaer, der kan belyse kommunale forskelle, er en opgerelse af udgifter
til tabt arbejdsfortjeneste og merudgifter i ni kommuner over 4 & (En familie...). Den
viser i et udvalgt & forskelle fra42 til 250 kr. pr indbygger. Det lavetal er fraenlille
kommune, hvor udgifterne andre ar har vaaet op til 135 kr. En anden lille kommune
bruger mere konstant 65 kr. | de gvrige syv kommuner er udgifterne fra 180 kr. og op,
og de er steget over tre & sidst i 1990erne med 49-164 %. Disse tal kunne tyde p3, at
der er noget om det med de fa” sorte” kommuner.

Foraddrenestilfredshed med indsatsen

Lovgivningen om begrn med handicap har til sigte, at familien skal kunne fungere nor-
malt, og den giver mulighed for naesten alle tamkelige indsatser for at na dette mal. Det

14



er ogsa et omréde, hvor der bliver brugt store og voksende bel gb. Udgifterne er vokset
mere pa omradet handicap end pa andre sociale omrader, og barneomradet er fulgt med
i denne udvikling.

De tre danske undersagel ser viser samstemmende, at de fleste foraddre er tilfredse med
den offentlige indsatsi forhold til deres barn med handicap. Fra en tredjedel til halvde-
len af foraddrene siger, de er tilfredse i hgj eller meget hgj grad, eller giver de hgjeste
vurderinger pa en skala. Til gengadd er der ogsa en gruppe, der er meget utilfredse med
indsatsen. Den omfatter en fjerdedel til en femtedel af foraddrene.

Foraddrenes vurdering af den kommunale sagsbehandler er betydelig mere positiv end
deres vurdering af den offentligeindsats alt i alt. Ogsa andre ting i undersagel serne
peger pa, at det enstrengede system, hvor en sagsbehandler skal vaare indgangen til
systemet, den som kender til sagen, og som brugerne radfarer sig med, vurderes hgjt af
foraddretil bern med handicap (Bengtsson et a 2003).

Sagsbehandlerne vurderes at vaae kompetente, imagdekommende, de lytter til foraddre-
ne, er opmaarksomme pa deres behov, og de har god tid til at tale med forad drene. De er
ikke helt sd godetil at oplyse foraddrene om rettigheder og muligheder, og mange for-
addre mener ikke, at sagsbehandleren kender deres barn (En familie...).

Foraddrene er tilfredse med radgivningen. Alligevel kan det vaae, at ordet er lidt
misvisende. Foraddrene synes nemlig ikke sa meget at sege rad om, hvad de skal gere.
De sager snarere information for selv at finde ud af, hvad der er det rigtige. Sdledes
viser et spargsma om, hvorfor forad drene valgte tabt arbejdsfortjeneste, at det nassten
altid blev valgt, fordi foraddrene syntes, det var den bedste lgsning. Kun i en fjerdedel
af tilfaddene havde det spillet en rolle, at sagsbehandleren anbefalede det, ogi en
tredjedel af tilfad dene at sundhedspersonale anbefalede det (En familie...).

Foraddre med handicappede begrn mangler infor mation

Selv om foraddrene at i alt er tilfredse med indsatsen i forhold til deres barn med handi-
cap, gar det igen i ale undersagelser om emnet, at de synes, at de mangler information.
Saledes mener kun 30 % at de bliver tilstraskkeligt informeret af kommunens ansatte om
lovgivningen og deres sociale rettigheder, og 35 % at de bliver tilstragkkelig informeret
om de offentlige tilbud og muligheder, der er (Bengtsson et al 2003). 26 % mener, de er
blevet tilstragkkeligt informeret om barnets handicap. Kun 15 % mener, at de er blevet
tilstraskkelig informeret af kommunens ansatte om alle tre ting.

Kommunens sagsbehandler star i en dobbeltrolle, som ger netop information meget
vanskelig. PAden ene side er hun familiens radgiver og har i sin uddannelse laat, at det
er denrolle, hun skal have. Det fungerer ogsa sédan, og vi har set, at familien sadter pris
pa hende. Men pa den anden side er hun ogsa med til at forvalte kommunens kasse og
fordele et budget, som hun maske ikke altid finder tilstraskkeligt, sa det bliver rimeligt.

Foraddrene er udmaaket klar over dette. Derfor sgger fire femtedele af dem information
fraandre sider end kommunens sagsbehandler. Ogsa de fleste af dem, der faler sig til-
stragkkelig informeret af kommunens ansatte, sager information fra andre sider. Mange
ger det for at vaae med til at finde lgsninger, men halvdelen af foraddrene angiver, at de
sager oplysninger fraanden side, fordi de far for lidt at vide af sagsbehandleren. Disse
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foraddre er langt mere utilfredse med den offentlige indsats og med sagsbehandleren og
issa med samarbejdet, end de foraddre, der bare sgger oplysninger for at veare med til at
finde lgsninger.

Et barn med handicap fylder meget i familiensliv, sidet er ikke magkdligt, at foreddre-
ne sgger relevante oplysninger fra mange forskellige kilder. 64 % af foraddrene siger, at
de far oplysninger fra andre foraddre til barn med handicap, som de kender, 55 % af
dem far oplysninger fra handicaporganisationer, 46 % far oplysninger fraamtslige
radgivninger og videnscentre, 40 % af dem har sggt efter oplysninger painternet, mens
37 % af foraddrene har haft fat i en bog om det handicappede barns social e rettigheder.
Det kan undre, at det sidste tal er salille, for det lyder, som den mest systematiske made
at skaffe sig denne viden.

En engel sk undersggel se har med fokusgrupper sagt at indkredse, hvad det er for en
information, foraddrene gerne vil have. Det viser sig, at de bade er interesserede i enkle
mal rettede pjecer, der ligger, hvor de alligevel kommer og i mere specidiseret ogi om-
fattende information, som kan vaae il radighed hele tiden. De eftersperger en bred
information patvea's af fag og myndigheder, om rettigheder, offentlige tilbud, organisa-
tioner og grupper, om selve handicappet, og som ogsa gerne indfletter dagligdags viden
(Mitchell & Sloper 2002).

Der er ikke kun tale om et behov for ekspertviden, som social- og sundhedspersoner
har. Foraddrene har lige sd meget brug for dagligdags viden, som andre foraddre er de
bedste il at give dem. Behovet for information dakker ogsa over, at forad drene skal
finde sig til rette i den situation at have et barn med handicap. Selv om der givetvis er et
stort behov for information, er det et spergsmal, hvor meget man kan informere sig ud
af det i traditionel forstand, og hvor meget der skal teankes bredere for at imgdekomme
dette behov. En del af lasningen er maske at gare det |ettere for foraddrene at bruge
hinanden (Bengtsson et al 2003).

Indsatsen er darligt koordineret

Et andet punkt, som gar igen i alle underspgelser, er, at indsatsen er darligt koordineret.
Det er jo kommunens sagsbehandler, der skal koordinere den socia e indsats over for
familier med handicappede barn. Det er hun ogsa ene om eller med til i lidt over halv-
delen af tilfaddene. Men personale i barnehave og skole er lige sa ofte ene om eller med
til at koordinere den sociale indsats, og det sasmme siger foraddrene om laege og syge-
hus. | noget faare tilfadde mener foraddrene, at den amtslige rédgivning koordinerer
indsatsen i sagen (Bengtsson et a 2003).

Det er forstaeligt nok, at barnehaven kan overtage den koordinerenderollei en sag, for
her kender personalet barnet og foraddrene, som de ser jaevnligt. Det samme kan siges
om skolen og om sygehuset, nar det drejer sig om bern, som kommer ofte der. Den
amtslige radgivning kan issa kommetil at overtage koordineringen af sagen set fra
forad drenes synspunkt, hvis den er stagrkt indei billedet lige frafedslen. | det tilfadde
kan forad drene fa deres farste information om social e rettigheder herfra. Det er vigtigt,
at denne information er koordineret med kommunen. Det gavner ingen, hvis man stiller
dem merei udsigt, end kommunen lever op til (Bengtsson 2000).

16



Umiddelbart kunne man synes, at det var ligegyldigt hvem der koordinerer indsatsen,
bare det bliver gjort tilstraskkeligt godt. Det viser sig imidlertid, at foraddrene er meget
mere tilfredse med indsatsen (og med sagsbehandler, samarbejde og |@sninger) i de
tilfad de, hvor sagsbehandleren er ene om eller med til at koordinere. Der er noget

mindre tilfredshed, nar det er barnehave eller skole, endnu mindre nar det er lasge og
sygehus og mindst, nar det er den amtslige rédgivning. Det vil altsa vagretil stor fordel
for foraddrene, hvis kommunens sagsbehandler i aletilfadde har den rolle at koordinere
den sociale indsats i sagen (Bengtsson et al 2003).

Godt halvdelen af foraddrene mener, at myndighederne — kommunen og amtet — har
koordineret deres indsats i sagen. Det er ligel edes godt halvdelen af foraddrene, der
mener, at de selv har vaaret tvunget til at koordinere og formidle samarbejde. Det er
imidlertid langtfra sadan, at de to halvdele supplerer hinanden helt. | en fjerdedel af de
tilfad de, hvor myndighederne ikke koordinerer indsatsen, ger foraddrene det heller ikke.
Til gengadd er der ogsa en del tilfad de, hvor myndighederne koordinerer deres indsats,
men foraddrene alligevel ogsa selv synes de er tvunget til det (ibid.).

Det viser sig at vagre ret afgarende for foraddrenes tilfredshed med indsatsen (og med
sagsbehandler, samarbejde og |gsninger), om myndighederne har koordineret deres
indsats. Det betyder ogsa noget, men dog langt mindre for foraddrenes tilfredshed, om
de faler sig tvunget til at koordinere samarbejdet (ibid.). Det kunne tyde pa, at det ikke
udelukkende er utilfredshed med den offentlige handtering af sagen, men nok lige sa
meget et gnske om at vaare med og have en aktiv rolle, der ger at foraddre faler sig
tvunget til selv at koordinere indsatsen i sagen.

Koordination mellem amt og kommune sker i naesten alle tilfadde ved mader eller
telefonisk eller e-mail kontakt pa sagsbehandlerniveau om enkeltsager. Jeevnlige mader
med deltagel se af amt og kommuner spiller enrolle i halvdelen af kommunerne, mens
andre former benyttes i mindre udstraskning (En familie...).

K oordinationen mellem afdelinger inden for kommunen spiller en lige sa stor rolle for
foraddrenes tilfredshed med indsatsen (og med sagsbehandler, samarbejde og | @sninger)
som koordinationen mellem myndigheder (Bengtsson et al 2003). Den foregar for to
tredjedele af kommunernes vedkommende som ad-hoc koordinering pa sagsbehandler-
niveau, mens godt en tredjedel af dem opretter teams omkring den enkelte familie. En
lille tredjedel har oprettet en tvaargdende administrativ enhed, der koordinerer indsatsen
(En familie...).

Indsatsen er staerkt afhaengig af sagsbehandler

Det kommunale selvstyre betyder, at kommunerne har mulighed for selv at vadge deres
serviceniveal. Der er som naavnt ogsa eksempler pa kommuner, hvis udgifter til barn
med handicap i eget hjem kun er en brgkdel af det niveau, som de fleste kommuner
ligger p& Undersagel ser af foraddrenes vurderinger af den offentlige indsats viser imid-
lertid, at der ogsa er betydelige forskelle, som ikke er udtryk for noget politisk valg. Det
drejer sig om de forskelle, der haanger sammen med, hvilken sagsbehandler foraddrene
har.

Nér foraddrenei fire kommuner ska vurdere deres sagsbehandler pa en skalafra0til 9,
og det udregnes, hvor hgjt hver enkelt sagsbehandler bliver vurderet i gennemsnit, fin-
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der man, at gennemsnittene for sagsbehandlere, der har mange sager med handicappede
barn, fordeler sig jaavnt mellem 6,3 og 8,3 1 alle kommunerne. En enkelt sagsbehandler

med mange sager vurderes dog betydelig lavere, til gennemsnitligt 5,3, og sagsbehand-

lere, der kun har fa af disse sager, vurderes ligeledes ofte lavt (Bengtsson et al 2003).

Endvidere oplyser en fjerdedel af foraddrene med handicappede barn i en anden under-
segelse, at de kun i ringe eller meget ringe grad er tilknyttet den samme sagsbehandler i
lang tid ad gangen (En familie...).

Anke og aktindsigt

Foraddrenetil barn med handicap har ligesom andre sociale brugere mulighed for at
sege aktindsigt, og for at anke afgarelser, som de ikke finder rimelige. Over 80 % af
foraddrene er klar over at de har disse muligheder. Umiddelbart kunne man fristes til at
tro, at det er de samme foraddre, der benytter sig af begge. Men det er det ikke tilfad det.
Kun omkring halvdelen af dem, der har anket, har ogsa segt aktindsigt, og halvdelen af
dem, der har spgt aktindsigt, har ogsa anket.

Foraddre, der har sggt aktindsigt, vurderer sagsbehandleren lavere end andre, men den
offentlige indsats og de opnaede | zsninger lige sa hgjt. Foraddre, der har anket, vurderer
den offentlige indsats lavt, men sagsbehandler og samarbejde naesten lige sd godt som
andre. Det er altsa groft sagt sddan, at anke er motiveret af, at man har fundet indsatsen
utilfredsstillende, mens gnsket om aktindsigt er motiveret af, at man er utilfreds med
sagsbehandleren.

En samlet model for indsatsen

| analysen af en spargeskemaundersagel se til foraddre til barn med handicap er der pa
baggrund af en multivariat analyse opstillet en model, hvor de forskellige sammen-
haenge er anskuet under et (Bengtsson 2003a og b). Denne model indeholder alle de
effekter, som har vaaret omtalt i det foregdende. Det interessante ved en model er
imidlertid det, den viser om sammenhaangen mellem disse sterrel ser indbyrdes.

Isaar springer det i gjnene, at foraddrenes mistro til den information, som de far fra
sagsbehandleren, det ikke afhaanger af, hvilken sagsbehandler de har. Foraddre med en
sagsbehandler, der i mindelighed vurderes hgjt af de andre foraddre, har lige s meget
mistro til vedkommende, som foraddre med en sagsbehandler, der i almindelighed
vurderes lavt af foraddrene, har til deres. Foraddrenes mistro afhaanger heller ikke af
kommune i dette materiale. Den har meget stor betydning for deres vurdering af
indsatsen, men det ser ud til at vaare en mistro, der ikke afhaenger af tilbudet, men som
foraddrene selv paen eller anden made " medbringer”. Foraddrenes kendskab til det
offentlige tilbud har heller ikke meget med sagsbehandler at gere.

Disse sammenhaange peger pa, at foraddrenes gnske om information i mange tilfadde
skal tolkes lidt bredere end som et gnske om information fra myndigheder og eksperter.
Der er nok lige sd meget tale om et gnske om dialog med de myndigheder, der er
ansvarlige for indsatsen, og som naevnt om et behov for dagligdags viden. Resultaterne
kan tolkes som et gnske om et mere responsivt system, hvor forad drene har en oplevelse
af at myndighederne lytter til deres gnsker og behov.
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Med hensyn til koordination ser vi derimod i modellen, at sagsbehandleren har en klar
indflydelse pg, hvor god en koordination foraddrene oplever mellem amt og kommune.
Det stemmer med resultater af kvalitative undersagelser, at det i hgj grad er sagsbehand-
lerens ansvar at foretage denne koordination. Koordinationen mellem afdelinger inden-
for kommunen haanger derimod sammen med kommune. Det tyder pd, at denne koordi-
nation er mere afhaangig af den struktur, man har valgt i kommunen. Resultaterne om
koordination skal saledes forstds meget mere direkte og bogstaveligt, end resultaterne
om information skal.

Endelig viser den samlede model, at sagsbehandleren har en klar indflydelse pa for-
addrenes vurdering af den offentlige indsats. Dels direkte, dels indirekte gennem sin
betydning for koordinationen med amtet.

Hvad kan der geresfor at fremme kvalitet?

Rettigheder og fleksibilitet

Omradet bern med handicap har vaaret hgjt prioriteret i de senere & med betragtelige
udgiftsstigninger i firserne og halvfemserne. Fx er der sket mere end en firdobling af
udgifterne til bern med handicap i eget hjem i faste priser siden 1980 (Bengtsson
2003b). Undersagel ser viser, at foraddre gennemgaende er tilfredse med indsatsen. Der
er imidlertid et mindretal af foraddre, en femtedel til en fjerdedel af foraddrene, som er
meget utilfredse, og undertiden naermest ligger i krig med det offentlige.

Det er vanskeligt at forestille sig, at en klargarelse af rettigheder og en styrkel se af
ankesystemet vil kunne lgse ret mange af de problemer, vi ser pa dette felt. Indsatsen
skal jo netop vaare individuel og fleksibel, sa der er gramser for, hvor ngjagtigt den kan
foreskrives. Den forudssdter et samarbejde mellem foraddre og sagsbehandler. Dette
samarbejde findes ogsartit i dag, men synes blot at svigtei alt for mange tilfad de.

Det kommunale selvstyre betyder, at kommunerne stér frit med hensyn til, hvordan de
vil organisere deres indsats, og hvad de inden for lovgivningens rammer vil tilbyde.
Kommunal politikerne har imidlertid intet overblik over, hvordan deres borgere oplever
indsatsen pa dette omrade, €ller hvilken faglig kompetence kommunen rader over set i
forhold til, hvad der er tilfaddet i andre kommuner. Det ma betegnes som en begramns-
ning for selvstyret, at man i virkeligheden ikke ved, hvad man ger.

Kvalitetsudvikling

Undersggel serne pa omradet giver en rakke muligheder for at udvikle kvaliteten. Kom-
munal politikerne kunne fa midler i haande ved, at man gennemferer en kortlasgning af
den faglige baaedygtighed i kommunerne, og en kortlaggning af den brugeroplevede
kvalitet. Det vil betyde et mere oplyst grundlag, nér der skal tages stilling til, hvad der
skal geres pa dette felt.

En anden mulighed var, at man fra centralt hold stimulerer en kvalitetsudvikling i
indsatsen over for familier med handicappede barn. Der er flere mulige modeller for en
sadan kvalitetsudvikling. Der er imidlertid ingen grund til at holde sig til en enkelt af
disse, man kan kare flere modeller parallelt og lade den enkelte kommune vadge. En
sadan model, Lyttemgdemodellen, er afprevet i Bengtsson et al (2003).
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Elementer i en kvalitetsudvikling kunne vaare, at man bruger resultaterne om store
forskelle mellem sagsbehandlere og indfarer standardprocedurer for information,
langsi gtede handleplaner, og koordinering mellem myndigheder og afdelinger.
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