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Offentligt

Forslag til forbedring af livskvaliteten |
familier med psykisk handikappede barn.

Det er ikke kun i Kebenhavn, at der er plads til forbedring. Mange familier — i hele Danmark — keemper
dagligt med at hgjne livskvaliteten for dem og deres psykisk handikappede bgrn. Vores opleeg tager
udgangspunkt i diagnosen GUA, da vores bgrn alle har diagnosen.

Vores mission er, at kunne give den rigtige hjeelp s tidligt som muligt i forlgbet, s& muligheden for
inklusion af vores bgrn i folkeskolen bliver starre. Inklusion kreever viden, midler og erfaring. Det krzaever et
stort samarbejde mellem leerere, foraeldre og PPR.

GUA — gennemgribende udviklingsforstyrrelse, anden (kompleks autisme). En diagnose, der er i
familie med autisme.

Et GUA-barn er ikke ngdvendigvis synligt ved farste gjekast. Men de ER der — og de har, om nogen, brug for
statte, hvis de skal inkluderes i folkeskolen. Det er vigtigt at lytte til forseldrenes rab om hjeelp, og
anerkende at barnets foraeldre er den vidensbank, som skolen, VISO, PPR og andre skal bygge videre pa og
anerkende at det skal veere individuelt tilrettelagte forlgb for hvert barn.

Nar forzeldre henvender sig til kommunen — det vaere sig skole, barnehave, PPR eller andre forvaltninger, sa
bar det personale de henvises til som minimum veere i stand til at mgde dem, der hvor de er! De fleste er
desperate og nedslidte efter mange maneders, maske ars, kamp for at overleve og for at gare deres,
familiens og barnets liv taleligt. En kamp, der alt for ofte ikke har en vinder!

Dernaest bgr der seettes ind med hgj faglig hjeelp til familien. Vi foreslar, at VISO hurtigst muligt bringes pa
banen. VISO radgiver borgere, kommuner, institutioner og tilbud - nar der er behov for supplerende
ekspertise, viden og erfaring. VISO er Servicestyrelsens radgivningsorgan — og sa er det gratis for
kommunerne. Vi foreslar ligeledes at det skal veere et krav, at VISO inddrages — i det gjeblik et barn er
udredt, maske endda fer. Ved at inddrage VISO med det samme afdaekkes de korrekte behov med det
samme og der vil veere en langt starre chance for succes med en eventuel inklusion.

Det er ogsa vigtigt, at der foregar en ensretning af tolkningen af Serviceloven. Der er i gjeblikket al for stor
forskel pa, hvilken kommune, man bor i, hvilken hjeelp man modtager som familie. Dette bar i hgjere grad
ensrettes, sa alle oplever den samme hgije form for tryghed i deres parlgb med det offentlige.

Det kan gares ved at flytte afgarelsen om specialtilbud, og hvilke, fra kommunerne til regionerne, og pa den
made sikre at der er starre ensartethed i de tilbud, der gives til de enkelte familier.

Vi kan bidrage med viden og et netveerk af familier, der har erfaringer med livet som GUA-familie. Vi
fortzeller gerne om, hvordan det er at leve som GUA-familie. Hvilke udfordringer man kommer ud for og ikke
mindst, hvordan vi har lgst udfordringerne hen ad vejen. Vigtigt er det, at man tidligt i forlgbet rammer
familierne med VIDEN. Man har simpelthen ikke overskud til at indhente den viden, n&r man allermest har
brug for den.

En diagnose fra bgrnepsykiatrisk afdeling er sjeeldent nok til at fa familien ovenpa, ej heller til at give den
rigtige hjeelp til familien og til barnet. VISO kan lave en tilbundsgéende undersggelse og udredning
omkring barnet, sa veerktgjskassen og forstaelsen omkring det enkelte barn bliver stgrre. P& den made far
skolepsykologer, socialradgivere, lzerere, paedagoger, skoleledere og foreeldre sterre indsigt SAMMEN.



Det er alfa og omega, at de voksne, der arbejder med barnet har den rette forstaelse og det rette faglige
niveau. Er dette tilfeeldet, og griber vi disse barn tidligt nok i forlgbet, sa vil flere GUA-bgrn ogsa kunne
inkluderes i den almindelige folkeskole. Derfor er det vigtigt med efteruddannelse af leerere,
skolepsykologer, skoleledere m.fl. Det er ogsa vigtigt, at give foraeldrene uddannelse, samt aflastning.

Fordelene ved ovennaevnte: hgjere livskvalitet for GUA-barnet og dets familie. Pa sigt sparer vi penge pa at
statte familien — feerre foraeldre gar ned pa grund af den kolossale overbelastning man oplever, bgrnene
bliver bedre integreret og leerer tidligere i deres liv de redskaber, der gar, at de senere hen kan bega sig pa
lige fod (eller naesten) med andre unge og derfor ikke bliver en post pa socialforvaltningens budget. Vi
undgar indlaeggelser pa psykiatrisk afdeling til de foreeldre, der méa kaste handklaedet i ringen. | visse
tilfeelde er tabt arbejdsfortjeneste den eneste mulighed, men nar man at fange familien inden alle reserver
er tamte, sa vil foreeldrene ogsa kunne fastholdes pa arbejdsmarkedet og vi undgar derved belastning af
jobcentrets ressourcer og budget. En sidegevinst er ogsa, at foraeldrene far mere energi og overskud ved at
komme ud pa arbejde og mgde andre mennesker.

Derfor....

Flyt ansvaret fra kommunerne til regioner og lad dem varetage opgaven sammen
med VISO, som netop kan udarbejde en helhedsplan, da de kender til handikappet.
Lad VISO veere den udgvende "magt”. Sa har familierne kun en aktgr pa banen i
stedet for de mange aktgrer, der er nu. *

Ovenstaende skal naturligvis laeses med det in mente, at har man set 1 GUA-barn, sa har man set 1 GUA-
barn. Ikke to tilfelde er ens og derfor kraever det ogsa, at de forskellige handikapteams rundt omkring ogsa
har den forngdne indsigt i GUA-familiernes hverdag. De foreeldre, der er kommet nogenlunde igennem et
forlgb, vil sa veere en ressource, der kan hjeelpe "nyankomne” igennem og maske ogsa hjeelpe
socialradgivere og skolepsykologer til en bedre forstaelse. Vi kan maske endda hjeelpe lzerere og
paedagoger til bedre at rumme og inkludere GUA-bgrn.

Med venlig hilsen

Jette Strand, Dan Knudsen og Kirsten Helbo Willumsen

VISOs hjemmeside: http://www.servicestyrelsen.dk/viso

Faghaefte om autisme: http://www.socialstyrelsen.dk/handicap/autisme/aktuelt/faghaefte-om-autisme

GUU-GUA foreningens hjemmeside: http://www.quu-gua.dk/#!101

! Vi henviser til Bilag 1, hvor | finder en visuel oversigt over den nuveerende model og den model vi

foreslar i stedet for.




