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1. Indledning og baggrund

Det har lzenge varet kendt, at skift og overgange mellem forskellige systemer,
institutioner og sektorer er en stor udfordring for barn og unge med handicap, deres
foraldre og de professionelle fagpersoner omkring dem.

For bgrnene, de unge og deres foraldre kan det vaere forbundet med stor bekymring og
usikkerhed hver gang, der skal ske noget nyt i barnenes og de unges liv. Og det skal
der ofte.

| forbindelse med en temadag om koordinationsproblemer i handicapradgivningen
arrangeret af Center for Sma Handicapgrupper (herefter CSH) i 1996 satte en gruppe
foraeldre ord pa ikke mindre end 15 ’almindelige’ overgangssituationer, det vil sige
overgange, som er betinget af strukturelle forhold og/eller aldersbestemte forandringer
og skift (CSH 1996:99). Dertil kommer yderligere skift som fglge af flytning, @ndringer i
barnets funktionsevne, eventuelle fejlplaceringer med videre.

Faxlles for de mange forskellige typer af overgangssituationer er, at de indebarer
¢ nye behov hos barnet, den unge samt familien
e nye malsatninger for indsatsen
e skift af involverede fagpersoner og dermed risiko for tab af viden og erfaringer.

Ogsa for de professionelle fagpersoner kan overgangssituationerne vare sardeles
kraevende. Mange foraldre stiller store krav om individuelle lasninger, og mange
aktgrer med hver deres faglige vinkel, arbejdsmetode og administrative system skal
samarbejde om at overlevere viden og koordinere en indsats, der kan bringe den
enkelte sa na@nsomt som muligt fra et tilbud til et andet. Mange foraldre oplever, at det
i sidste ende bliver dem, der mere eller mindre frivilligt kommer til at fungere som
koordinatorer i processen. Dette er problematisk, dels fordi det reelt ikke er
foraeldrenes ansvar, og dels fordi det som foraldre er vanskeligt at fa overblik over
muligheder, rettigheder og pligter. Dertil kommer at man som foraldre til et barn med
handicap kan vaere i en falelsesmassig situation, der gar det svaert at overskue de
mange problemstillinger.

Selv om det er 10 ar siden CSH satte fokus pa problemstillingen, og selv om der er
igangsat forskellige spredte initiativer rundt omkring i landet for at afhjalpe
problemerne, er der intet, der tyder pa, at overgangssituationerne generelt er blevet
farre eller mindre problematiske.

Formal

Det overordnede formal med denne kortlagning er at forbedre vilkarene for barn og
unge med handicap og deres familier. Kortlagningen skal give ny viden og et samlet



overblik, der kan anvendes til at understgtte, at borgere i malgruppen far reduceret
vanskelighederne i forbindelse med overgange.

Der er ikke tidligere foretaget nogen samlet analyse af karakteren af de forskellige
overgangsproblematikker, ligesom der ikke findes et overblik over, hvordan man lokalt i
amter og kommuner har forsggt at afhjelpe problemstillingerne og med hvilket
resultat.

Med henblik pa at etablere et kvalificeret grundlag for konkrete informations- og
vejledningsinitiativer til at imadega overgangsproblemer, fokuserer kortlaegningen pa
falgende:

e Karakteren af overgangsproblematikker for barn og unge med handicap.

e Erfaringer med tilrettelaggelser/organiseringer (fx i den kommunale
forvaltning), som medvirker til at reducere overgangsvanskelighederne.

e Behov for informations- og vejledningsmateriale henvendt til unge med
handicap, deres forzldre og/eller fagpersoner om overgangsproblematikker.

Malgruppe

Malgruppen for kortleegningen er barn og unge med handicap i alderen 0 - ca. 25 ar.
Den gvre aldersgraense pa 25 ar er valgt, fordi materialet viser, at mange af de
overgangsproblematikker, der gar sig geldende for unge med handicap, maske nok
viser sig tydeligst omkring det 18. ar, hvor den unge overgar fra barnebestemmelserne
til bestemmelserne pa voksenomradet, men for mange unges vedkommende fortsaetter
langt op i tyverne. Eksempelvis knytter der sig ofte vaesentlige overgangsproblemer til
det at finde en egnet bolig og flytte hjemmefra, hvilket ikke ngdvendigvis er aktuelt
allerede ved det 18. ar.

Hvis ikke andet naevnes er de bergrte problemstillinger generelle for alle barn og unge
med handicap. Dermed vare ikke sagt, at barn og unge med handicap udggr en
homogen gruppe med falles problemer, gnsker og behov. Disse bgrn og unge er lige sa
forskellige som alle andre bgrn og unge. Personlige ressourcer savel som
funktionsnedsattelsens karakter og omfang, sociale, kulturelle og familiemaessige
forhold osv. har stor indflydelse pa den enkeltes oplevelser af og erfaringer med
overgangssituationer. Generaliseringen skal saledes tages som udtryk for, at der er tale
om overgangsproblematikker af almen karakter, som i princippet kan gere sig
galdende for alle handicappede uanset handicappets karakter og omfang.

I nogle sammenhange er det imidlertid vigtigt at skelne mellem forskellige
handicapgrupper, for eksempel fysisk/bevaegehandicappede,
kommunikationshandicappede og psykisk udviklingsh&@mmede. | andre tilfelde knytter
der sig nogle helt sarlige problemstillinger til en bestemt funktionsnedsattelse,
ligesom der kan vare situationer, hvor det ikke er funktionsnedsattelsens karakter,



men andre personlige forhold, der skal tages hgjde for. Karakteren og omfanget af
overgangsvanskeligheder for den enkelte kan saledes hange ngje sammen bade med
vedkommendes funktionsevne, og de ansker og behov den pagaldende person har.



2. Sammenfatning

Fem overgangssituationer skiller sig ud som sarligt problematiske for familier med et
barn med handicap og/eller unge med handicap. Det drejer sig om:

e Mgadet med systemet

e Fra daginstitution til grundskole

e Fra grundskole til ungdomsuddannelse

e Overgangen ved det 18. ar og til voksenliv
e Overgange mellem sektorer.

Faelles for disse temaer er, at problemerne primart opstar pa grund af mangelfuld
information og radgivning samt manglende koordinering mellem familien og diverse
offentlige sektorer og forvaltninger samt internt mellem afdelinger og forvaltninger.

Forskellige faggrupper har rollen som ngglepersoner i forskellige overgangssituationer.
Sagsbehandlere er saledes ofte den eneste gennemgaende faggruppe.
Sundhedspersonalet er typisk meget vigtigt i den tidlige fase, hvor familien konstaterer,
at barnet har et handicap, og der skal etableres kontakt med hele det offentlige system.
Afhzngig af funktionsnedsattelsens karakter og omfang vil sundhedspersonalet spille
en mindre rolle senere hen, hvor forskelligt peedagogisk personale, herunder
folkeskolelzrere, Peedagogisk Psykologisk Radgivning (herefter PPR) og Ungdommens
Uddannelsesvejledere (herefter UU-vejledere) far en meget central betydning. PPR i
forbindelse med skolestart, og UU-vejledere nar barnet skal overga fra grundskole til
ungdomsuddannelse. Omkring det 18. ar er det samspillet mellem forskellige
sagsbehandlere i forskellige afdelinger/forvaltninger, (familie-, arbejdsmarkeds-,
pensionsafdelingen m.fl.), der er vigtigst.

Den vasentligste forskel pa overgangsproblematikker i barndommen kontra
ungdommen er foraldrenes rolle. Sa lange der er tale om et barn med handicap, vil det

vaere foreldrene, som i samarbejde med fagpersoner traeffer beslutninger om og
koordinerer diverse overgange. Dette &ndrer sig - eller bar @&ndre sig - markbart, nar
barnet bliver et ungt menneske. Unge med handicap har - i lighed med andre unge -
krav pa at blive inddraget og traeffe beslutninger om eget liv. Der er imidlertid mange -
bade blandt de unge selv, deres foraldre og fagpersoner - som papeger, at de unge
ikke bliver vejledt tilstraekkeligt til selv at kunne patage sig opgaven og ansvaret for at
traeffe beslutninger. Det far som konsekvens, at mange unge oplever det som en enorm
omvaltning at blive 18 ar - med alt hvad det indebaerer af @get ansvar og forventninger
om overblik og beslutsomhed fra alle sider.



Informationsbehov

Kortlaegningen peger med al tydelighed pa, at behovet for information er stort bade hos
foraeldre til barn med handicap samt hos unge med handicap. Selv familier, som
grundlaeggende er godt tilfredse med den service, de har modtaget af det offentlige,
fremhaver, at de har brug for yderligere information.

Kortlaegningens screening viser, at der stort set ikke er udarbejdet noget
informationsmateriale, som er malrettet unge. Dette til trods for at netop unge med
handicap oplever store overgangsproblemer bade i forbindelse med uddannelsesvalg,
omkring det 18. ar og i forbindelse med at flytte hjemmefra. Der findes intet materiale
malrettet og tilpasset unge med kommunikative eller kognitive funktionsnedsattelser.

Dernaest er det bemaerkelsesvardigt, at det materiale, der henvender sig til foraldre til
bern med handicap, i haj grad fokuserer pa lovgivningens muligheder og kun i mindre
grad beskaftiger sig med 'blgdere’ emner, herunder rad om hverdagens
problemstillinger. Dette til trods for at netop information og erfaringsudveksling
omkring ’hverdagslivets udfordringer’ tilleegges stor betydning af malgrupperne.

Materialet, der henvender sig til professionelle, er primart malrettet sagsbehandlere.
Imidlertid er det, med en enkelt undtagelse, ikke specifikt fokuseret pa
overgangsproblemer. Hvad avrige faggrupper angar, fx PPR-medarbejdere,
sundhedspersonale og UU-vejledere, mangler der ligeledes materialer, der forholder sig
til de konkrete problemstillinger, der kan opsta, nar der skal ydes statte og radgivning
til unge med handicap og til foraldre til bern med handicap.

Det eksisterende informationsmateriale er hovedsageligt udarbejdet af
handicaporganisationer og videnscentre og er malrettet relativt afgreensede
handicapgrupper. Det betyder, at andre malgrupper nappe har kendskab til materialet,
uanset at der er tale om problemstillinger af mere almen karakter. Som eksempel pa et
’bredt’ materiale med en forholdsvis snaver malgruppe er CSH’s handbog om en god
skolestart. Hvis ikke der ggres en konkret indsats for at udbrede kendskabet til et
materiale som dette, forbliver det forbeholdt de handicapgrupper og professionelle, der
er i bergring med CSH.

Samlet set peger kortlaegningen pa, at der mangler et samlet, systematiseret og
lettilgengeligt overblik over informationsmateriale, relevante hjemmesider, muligheder
for radgivning og vejledning i bade offentligt og frivilligt regi samt over instanser eller
personer, man kan kontakte for yderligere information og radgivning. Herudover skal
det papeges, at der ikke findes informationsmateriale, der henvender sig til etniske
minoriteter, som ikke kan lase eller forsta dansk.



Koordinering

Den anden gennemgaende problemstilling handler om mangelfuld koordinering mellem
de mange aktgrer, der skal statte familierne. Der er typisk tale om fagpersoner fra savel
det kommunale som det amtslige system, og personer pa tvars af sektorer, afdelinger
og forvaltninger internt i kommunerne.

| de tilfzelde, hvor der er tale om sarligt sjeldne eller komplekse funktionsnedsattelser,
stilles der ekstra store krav til koordineringen af indsatser.

Kortlaegningen viser, at familierne generelt efterlyser to ting: 1) intern koordinering i og
mellem sektorer og afdelinger, 2) en tovholder, som er familiernes indgang til systemet,
og som sgrger for, at alle arbejder malrettet og i samme retning.

Kortlegningen indikerer, at der generelt er fokus pa koordinering og etablering af
koordinatorfunktioner i kommunerne, men at der i praksis ikke arbejdes malrettet med
det ret mange steder. Imidlertid indikerer kortlegningen ogsa, at der generelt ikke er
stor bevidsthed og tydelighed omkring hvilke krav, der skal stilles til en
koordinatorfunktion, fx i forhold til kompetencer, ressourceforbrug og politisk
prioritering. Det er ikke en funktion, der er sarligt fokus pa, uanset at diverse
undersggelser tyder pa, at foraeldrenes tilfredshed med det offentliges indsats stiger
markbart, nar de oplever, at nogen har det samlede overblik over deres sag.

Det har ikke vaeret muligt inden for kortlaegningens rammer at foretage en systematisk
erfaringsopsamling, hvad angar a/le kommuners og amters metoder og erfaringer med
forskellige former for koordinering. Der tegner sig imidlertid et klart billede af, at savel
eksisterende som kommende udviklingstiltag (tiltag igangsat som fglge af enten
kommunalreformen eller diverse puljer) falder inden for falgende omrader:

e Etablering af specialenheder/handicapradgivninger i kommunerne

e Formaliserede koordinations- og samarbejdsstrukturer i form af tvaergaende og
tvaerfaglige teams omkring isar de unge

e Afholdelse af kurser og informationsaftner for unge med handicap og forzldre

e Udarbejdelse af skriftligt informationsmateriale (pjecer).

| forbindelse med Kommunalreformen arbejder mange kommuner pa at omorganisere
indsatsen over for familier med barn med handicap. Flere malrettede puljer/projekter,
fx KIFA (Kvalificering af indsatsen for familier med handicappede bgrn) og
Koordinerende sagsbehandling, har til formal at udvikle metoder til at forbedre og
koordinere indsatsen over for familierne. Det er vanskeligt for nuvaerende at vurdere,
hvorvidt disse tiltag i tilstraeekkelig grad vil afhjelpe problemstillingerne omkring
overgange. Det er dog vurderingen, at en egentlig forbedring af eksempelvis
overgangen ved det 18. ar kraver en mere malrettet indsats, som ikke alene handler om
forbedret koordination. Der er behov for indsatser, der samtidig markant forbedrer



informationsniveauet og styrker de unges muligheder for inddragelse, myndiggarelse
og selvstaendighed.
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3. Metode

Kortlegningen er primart gennemfart ved hjalp af sagning pa internettet. Segningen
er foretaget i en rekke databaser, herunder Projektdatabasen, Kvalitetsdatabasen,
Metodemagasinet, Google m.v. Derudover er der sggt efter materiale pa hjemmesider
tilharende amtslige og nationale institutioner og videnscentre pa handicapomradet,
brugerorganisationer pa handicapomradet, relevante faglige organisationer
(Socialpadagogernes Landsforbund og Dansk Socialradgiverforening),
konsulentvirksomheder og forskningsinstitutioner, som arbejder med handicapomradet,
KL og Amtsradsforeningen med videre.

Som udgangspunkt blev der s@gt pa ordet 'overgange’ koblet til ’handicappede’.
Imidlertid blev det hurtigt klart, at mange overgangsproblemer opfattes og beskrives
som koordineringsmaessige problemstillinger, hvorfor begreberne ’koordinator’,
’koordinering’ og 'koordination’ ogsa er blevet brugt som sggeord.

| kortleegningen har desuden varet anvendt sneboldsmetoden, hvorved links og
litteraturhenvisninger lgbende er blevet brugt til at udvide sggningen. Dette har ikke
mindst vist sig givtigt i relation til den del af kortleegningen, der omhandler erfaringer
med tilrettelaggelse/organiseringer i den kommunale forvaltning. Henvisninger i
artikler og undersggelser vedrarende sarlige initiativer rundt omkring i landets
kommuner og amter, har saledes muliggjort en mere malrettet sggning og opfalgning.
Derudover har vi sendt en e-mail ud til samtlige medlemmer af
Socialradgiverforeningens Handicapfaggruppe for ogsa ad den vej at komme i kontakt
med professionelle med erfaring pa omradet. Dette resulterede i en raekke
henvendelser.

Herudover er der taget telefonisk eller skriftlig kontakt til en raeekke institutioner samt
relevante videns- og ressourcepersoner, som hver iser har bidraget med deres
perspektiver og erfaringer og/eller har henvist enten til skriftligt materiale eller andre
videnspersoner.

Endelig er der blevet afholdt to rundbordssamtaler med hhv. fire unge med forskellige
handicap i alderen 18-27 ar og med DSI’s barnegruppe.

Kilder

Kortlaegningen beskaftiger sig udelukkende med danske kilder og erfaringer fra
perioden 1995 og frem. Dette er ikke udtryk for et fravalg af a&ldre materiale, men
udtryk for, at der ikke er fundet relevant materiale af =ldre dato.

Materialet repraesenterer en mangfoldighed af teksttyper:
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e Boger om ungdom, handicap m.v., herunder overgangsproblematikker
o Artikler i tidsskrifter og antologier

¢ Undersggelsesrapporter

e Projektbeskrivelser, —evalueringer og -erfaringsopsamlinger

¢ Temahafter og konferencerapporter

e Handbgger og informations- og vejledningsmateriale

¢ Kommunale og amtslige servicedeklarationer, informationspjecer m.v.
e Hjemmesider, internetportaler m.v.

Materialet omfatter bade litteratur, som har overgangsproblemer som hovedtema og
litteratur, der mere indirekte beskaftiger sig med problemstillingen. For en samlet
oversigt over materialet, henvises til litteraturlisten bagerst i rapporten.

De undersagelser, der har overgangsproblemer som hovedtema, beskaftiger sig enten
meget bredt med overgangsproblemer eller med meget specifikke problemstillinger i
relation til specifikke handicapgrupper.

Hvad angar informations- og vejledningsmateriale specifikt, er der foretaget en
forholdsvis grundig screening af, hvad der findes af landsdaekkende materiale i form af
pjecer, guider og lignende’. Langt starstedelen heraf findes bade i en trykt og en
netbaseret udgave, som frit kan downloades fra relevante hjemmesider.

Ud over det landsdaekkende materiale, findes der forskellige lokalt producerede
informationsmaterialer. Det har ikke vaeret muligt at foretage en systematisk
kortlaegning heraf, men der tegner sig et billede af, at der i kommunerne og amterne
primart er fokus pa overgangen ved det 18. ar. Enkelte kommuner (fx Lyngby-Taarbak
og Arhus) har udgivet pjecer om denne overgang, men det generelle mgnster er, at man
‘nejes med’ at leegge servicedeklarationer samt diverse faktuelle oplysninger om
statteordninger og lignende ud pa de kommunale hjemmesider.

! Det har ikke vaeret muligt at foretage en tilsvarende systematisk screening af hjemmesider, men det er
vigtigt at vaere opmaerksom pa, at hjemmesider og internetportaler i visse tilfeelde - og formentlig i stigende
grad - bruges som alternativ til eksempelvis en trykt pjece.
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4. Informations- og vejledningsmateriale

Kortlaegningens screening af eksisterende informationsmateriale viser, at der ikke
findes ret meget materiale, som har overgangsproblemer som tema. Screeningen
medtager derfor ogsa materiale, som har mere indirekte relevans for temaet. Nedenfor
folger en oversigt over det samlede materialefund, hvad angar skriftlige pjecer, guider
og lignende?.. Titler markeret med * er direkte fokuseret pa overgange. Skemaet giver
en oversigt over karakteren af informationsmateriale (afsender, fokus, malgrupper).
Under specificering af malgruppe er det noteret, hvis materialet eller dele heraf har
relevans for en bredere malgruppe end den primare. Skemaet er opdelt i forhold til
hvilke primare malgrupper, der er tale om:

Skema 1: Skriftligt informations- og vejledningsmateriale

Materialets titel og Fokus Specificering af malgruppe

udgivelsesar

Udgiver

Malgruppe: Foraldre til barn og unge med handicap

Ret til hjaelp for alle - en | Center for Lovgivning 0-18 Alle handicapgrupper

pjece om Ligebehandling af ar

handicapkompenserende
ydelser (2001)

Handicappede (CLH)

Hjaelp din sagsbehandler
(1999)

Landsforeningen LEV

Lovgivning

Udviklingsh&mmede
(+ bredere relevans)

18 ar ... og hvad saz+
(2006)

Landsforeningen LEV

Lovgivning 18 ar -

Udviklingsha&mmede
(+ bredere relevans)

Tabt arbejdsfortjeneste
(2003)

Videnscenter for
Bevaegelseshandicap
(VfB)

Tabt
arbejdsfortjeneste
- lovgivning og
generelle
overvejelser

Alle handicapgrupper

En god skolestart*
(2003)

Center for Sma
Handicapgrupper
(CSH)

Overgangen
barnehave - skole

Sjaldne handicap
(+ bredere relevans)

Barn og unge under 18
ar - stgttemuligheder
ifalge lovgivningen
(1999/2003)

Center for Sma
Handicapgrupper
(CSH)

Lovgivning 0-18
ar

Sjaldne handicap
(+ bredere relevans)

Stegttemuligheder til
voksne (1999/2003)

Center for Sma
Handicapgrupper
(CSH)

Lovgivning 18 ar -

Sjeldne handicap
(+ bredere relevans)

2 Bemaerk, at informationskilder, sdisom hjemmesider, portaler samt bemandede radgivninger og videnscentre,
udger et vigtigt supplement til pjecer, guider med videre. Nar disse former for informationskilder ikke er
medtaget, her skyldes det, at det ikke har vaeret muligt inden for opgavens rammer at foretage en systematisk
screening af disse omrader.
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Foraldre til et barn med
handicap - guide til
hjelp og statte (2005)

Socialministeriet

Gennemgang af
tilbud om hj=lp
og stgtte fra den
offentlige sektor

Alle handicapgrupper

Malgruppe: Unge med handicap

Nye regler ... nar du
fylder 18 ar*
(2006)

Rehabiliteringscentret
for Muskelsvind

Lovgivning 18 ar -

Muskelsvind
(+ bredere relevans)

Malgruppe: Professionelle

En familie med handicap
er ikke en handicappet
familie - en pjece om
det gode made mellem
sagsbehandler og
foraeldre (2002)

Socialministeriet/PLS
Rambgll

Det gode mgde
mellem
sagsbehandler og
forzeldre

Sagsbehandlere

Bare en overgang -
debatpjece om sjxldne
handicap og de svaere
skift i systemet* (1997)

Center for Sma
Handicapgrupper
(CSH)

Faglig debat om
svaere overgange

Sagsbehandlere og padagoger

Samarbejde mellem
foraeldre og radgivere i
perspektiv (2003)

Videnscenter for
Bevaegelseshandicap
(VfB)

Tabt
arbejdsfortjeneste
Samarbejde
mellem foraldre
og radgivere

Sagsbehandlere/handicapradgivere

Handicap. Uddannelses-
og Erhvervsvejledning.
Guide til uddannelses-
og erhvervsvejledning af
personer med handicap
(2004)

AF i samarbejde med
Center for
Ligebehandling af
Handicappede (CLH)

Uddannelses- og
erhvervsvejledning

Uddannelses- og
beskaftigelsesvejledere
(+ bredere relevans)

Overgange. Et

Formidlingscenter

Koordinering

Fagpersoner pa handicapomradet

temahafte om yngre @st (Nu Handicap- Overgange
handicappede og enheden i Styrelsen
koordination* (2002) for Specialradgivning
og Social Service)
Hele vejen rundt. 11 Styrelsen for Social God Forvaltningschefer og

historier om god
sagsbehandling pa
handicapomradet (2006)

Service

sagsbehandling

sagsbehandlere

En sammenfattende analyse af ovenstaende skema samt gvrige resultater af
kortlegningens screening af informationsmateriale findes i rapportens sammenfatning.

| de falgende kapitler er en mere detaljeret gennemgang af de
overgangsproblemstillinger, som kortlaegningen har identificeret. Denne gennemgang
er struktureret omkring tre overordnede temaer:
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1) Overgange for familier med et barn med handicap
2) Overgangsproblemer for unge med handicap
3) Overgangsproblemer inden for det professionelle system.

| de to forste temaer er der primaert fokus pa information/vejledning og koordinering,

mens der i det tredje desuden er fokus pa kommunernes erfaringer med
organisatoriske lgsninger m.v.
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5. Kortleegningens temaer

Nogle overgange knytter sig til de erkendelses- og identitetsmassige udfordringer, der
folger af at fa et barn med handicap og/eller erkende, at man har et handicap. Andre
har mere praktisk karakter og varierer alt efter hvilke sarlige foranstaltninger og tilbud,
der skal traeffes beslutninger om - eller efter hvor godt de forskellige indsatser og
systemer griber ind i hinanden.

Kortlaegningen giver et billede af de mange situationer og skift mellem tilbud og
systemer, der kan give anledning til overgangsproblemer:

e Den forste mistanke

e Diagnosticering

e Erkendelse af situation og handicap

e Formidling af nyheden til familie og netvaerk

e At blive en ’sag’ i 'systemet’, at blive kendt med ’systemet’

e Start i daginstitution

e Fra daginstitution til grundskole

e Fra daginstitution til fritidshjem

e Etablering af aflastning

e Barnets egen erkendelse af sin situation

e Forelskelse, kammeratskab og venskab

e Fra fritidshjem til klub

e At fa skabt et aktivt fritidsliv

e Fra barn til ung - pubertet og seksualliv

e Fra grundskole til ungdomsuddannelse eller beskaftigelse

e Fra ungdomsuddannelse til videreuddannelse eller beskaftigelse
e Frigorelse fra forzldrene, flytte hjemmefra, overgang til voksentilvaerelsen.

| det folgende fokuseres pa de overgangsproblematikker, som ved gennemgang af
materialet skiller sig ud som varende sar/igt problematiske og komplicerede. Disse
problemstillinger behandles under tre temaer med henblik pa at synliggare nogle
indbyrdes forskelle, som det er vigtigt at vaeere opmaerksom pa i relation til yderligere
informationsindsats, herunder hvilke malgrupper en sadan bar rettes mod.

Tema 1: Overgangsproblemer for familier med et barn med handicap
e Overgangen fra at vare en ’helt almindelig’ familie til at vaere en familie med et

barn med handicap.
e Overgangen fra daginstitution til grundskole, herunder valg af skole.
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Tema 2: Overgangsproblemer for unge med handicap

e Overgangen fra grundskole til ungdomsuddannelse.

e Overgange ved det 18. ar og til voksenliv (overgang fra barnebestemmelserne til

bestemmelserne for voksne med handicap, frigerelse fra foraldre, flytte
hjemmefra m.v.).

Tema 3: Overgangsproblemer inden for det professionelle system

e Overgange/koordinering mellem sektorer (social, sundhed, skole, kultur/fritid

etc.).

Nedenstaende skema viser et samlet billede af de fem udvalgte overgangsproblemer og

deres sarlige karakteristika (involverede borgere, fagpersoner og primare
problemstillinger):

Skema 2: Overgangsproblemer

Overgang Primaere Primare fagpersoner Primaere
borgergrupper problemstillinger
Det fgrste made med Forzldre Sagsbehandler, Information
systemet sundhedspersonale Koordinering
Fra daginstitution til Foraldre Sagsbehandler, PPR, Information
grundskole lerere Koordinering

Tilbud, tilgengelighed
og kompensation

Fra grundskole til
ungdomsuddannelse

Unge, forzldre

Sagsbehandlere, UU-
vejledere, lerere

Information og
vejledning
Koordinering

Tilbud, tilgeengelighed
og kompensation
Faglig og social ballast
hos den unge

Unge, forzldre

Sagsbehandlere fra
flere
afdelinger/forvaltninger

Information og
selvstendiggerelse
Koordinering

Bolig og skonomi
Foraeldreroller/forhold

Overgange mellem
sektorer

Alle

Alle

Koordinering
Information/videndeling
Ressourcer

Politisk prioritering og
bevagenhed
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Som skemaet illustrerer, er den vasentligste forskel pa overgangsproblematikker i
barndommen (tema 1) kontra ungdommen (tema 2) foraldrenes rolle. Sa lange der er
tale om et barn med handicap, vil det i altovervejende grad veere vedkommendes
foraeldre, som i samarbejde med fagpersoner traeffer beslutninger om og koordinerer
diverse overgange. Dette andrer sig - eller bgr @ndre sig - markbart, nar barnet bliver
et ungt menneske. Unge med handicap har, ligesom andre unge, krav pa at blive
inddraget og traffe beslutninger om eget liv, men samtidig er der mange bade blandt
de unge selv, deres foraeldre og professionelle, som papeger, at de unge ikke bliver
vejledt og traenet godt nok til selv at kunne patage sig opgaven og ansvaret for at traeffe
store beslutninger om deres liv pa dette tidspunkt. Derfor er det en stor udfordring for
de unge, deres foraldre og de professionelle sammen at sikre den unges inddragelse,
saledes at overgangen fra ung til voksen kommer til at fungere optimalt og pa den
unges pramisser.

Det tredje tema omhandler det professionelle system og gar pa tvars af de gvrige
overgangsproblemer. Samspillet mellem de mange involverede parter er altafgarende i
overgangsfaserne og en solid koordinering af de forskelliges indsats ma ngdvendigvis
finde sted, hvis overgangene skal lykkes til alles tilfredshed.
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6. Tema 1: Overgange for familier
med et barn med handicap

Overgangen fra 'en helt alimindelig’ familie til en familie med
et barn med handicap

At blive forzldre til et barn med handicap, herunder at handtere mgdet med systemet af
professionelle radgivere og hjaelpere, er noget, man som foraldre skal lere. Mange
foraeldre til barn med handicap bruger betegnelsen "komme ind i systemet” for den
overgangsperiode, der ender med, at man har faet anerkendt, at ens barn har en
funktionsnedsattelse, faet vurderet behovet for hjelp og statte og faet etableret de
lgsninger, der skal til.

Kendetegnende for denne overgang er, at foraeldrene oplever et enormt behov for at fa
at vide i detaljer, hvad der er skyld i barnets problemer, hvilke konsekvenser det har for
barnet, hvor man kan fa hjalp og af hvem. Samtidig er det en periode, hvor man er
folelsesmaessigt hardt belastet og derfor kan have svart ved at overskue bade barnets
og egne behov for radgivning, hjelp og statte.

Den forste radgivning af foraeldrene kan i nogle tilfaelde handle om at fa afklaret,
hvorvidt barnet er handicappet eller ej. Det galder typisk, nar der ikke ved fadslen har
varet tegn pa handicap, men hvor foraldrene pa et tidspunkt far mistanke om, at
barnet har en funktionsnedsattelse og tager spgrgsmalet op med en lage,
sygeplejerske, barneinstitution eller andre.

For foraeldrene kan tiden, fra de har en fornemmelse af at der er noget galt, til der
stilles en diagnose, opleves som meget lang og opslidende. Sarligt i de tilfalde hvor
der ikke er nogen, der tager dem alvorligt eller stiller den rigtige og ngdvendige hjalp
til radighed. For nogle forzeldre kan ventetiden vare mange ar, hvilket uundgaeligt har
konsekvenser bade for barnets trivsel og udvikling, familiens integritet og for det
fremtidige samarbejde mellem forzldrene og de offentlige samarbejdspartnere. For
disse foraldre gaelder det, at det (omsider) at fa stillet en diagnose er en stor lettelse,
idet diagnoser i praksis fungerer som adgangsgiver til den ngdvendige hjalp og stotte.
Dette pa trods af at Lov om Social Service ikke opererer med bestemte diagnoser for at
yde statte (Bengtsson og Middelboe 2001:101).

Omvendt findes der ogsa eksempler pa foraeldre, som tidligt i forlgbet har faet stillet en
diagnose, men sa i @vrigt er blevet sendt hjem fra hospitalet med en masse ubesvarede
spgrgsmal - og uden information om, hvor der kan sgges yderligere information, hjalp
og stotte. Eksempelvis er der for en fjerdedel af forzldre til barn med en sjaelden
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diagnose gaet mere end seks maneder, fra de har faet stillet diagnosen, til de har faet
information om muligheder for social stette (Sjeeldne Diagnoser 2005a:11).

Generelt peger undersggelser og andet materiale pa, at foraldres erfaringer med den
offentlige sektor varierer meget —afhangig af hvilken hjzlp og statte, de har modtaget i
starten. Ligeledes tegner der sig et billede af en vis sammenhang mellem problemerne
med at komme ind i systemet og den made, hvorpa indsatsen er organiseret i
kommunerne. Saledes fremgar det af Bengtsson og Middelboes (2001) undersagelse, at
foraeldre oplever, at det er en stor lettelse at komme ind i saerlige afdelinger eller
enheder i forvaltningen, der tager sig af barn og/eller voksne med handicap. |
familieafdelingerne oplever nogle foraldre at blive madt med mistaenksomhed eller at
blive betragtet som sociale tabere, mens de mader en helt anderledes forstaelse og
hjelpsomhed i specialafdelingen.

Samlet set viser materialet, at overgangsproblemerne - problemerne med at ’komme
ind i systemet’ - knytter sig til to grundlaeggende forhold:

e Manglende information
¢ Manglende koordinering og tovholderfunktion.

Information

Oplevelsen af at mangle information er det mest udbredte problem blandt foraldrene i
Bengtssons og Middelboes undersagelse (2001). Selv foraeldre, der i gvrigt er helt
tilfredse med den sociale indsats, gnsker mere og bedre information.

Forazldrene efterspgrger bade kvalificeret radgivning om den offentlige sociale indsats,
herunder sociale og skonomiske rettigheder, muligheder og konkrete tilbud samt
information om deres bgrns funktionsnedsattelse og udviklingsmuligheder.

Forazldrene mener, at de har krav pa at blive informeret om muligheder og rettigheder i
forhold til fx merudgifter, tabt arbejdsfortjeneste, hjelpemidler, aflastning osv. Flere
foraeldre udtrykker stor frustration over, at de selv har skullet finde ud af alting eller
hare det fra andre foraldre til et barn med handicap. Der er saledes en klar - og
berettiget - forventning blandt foraeldre om, at det er sagsbehandleren og ikke for
eksempel andre foraldre eller handicaporganisationer, der skal formidle denne
information. Denne frustration gar igen i en undersggelse foretaget af PLS Rambal|
(2001), som viser, at godt 80 pct. af foreldrene som hovedregel selv har taget initiativ
til radgivning og vejledning. Dette star i skarp kontrast til kommunernes initiativpligt,
som angiver, at det ikke er tilstraekkeligt blot at radgive foraldrene, nar de selv
henvender sig (PLS Rambgll 2001:66-67).

Mange forzldre eftersparger mere og bedre information om deres bgrns
funktionsnedsattelse og udviklingsmuligheder. Her er det imidlertid ikke sa meget
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sagsbehandleren som fagpersoner i sundhedsvasnet og undervisningssektoren, der
forventes at skulle informere.

Over for foraldrenes forventninger star sagsbehandlerne, som ofte oplever
informationsbehovet og -pligten meget anderledes. Hvad angar information om
muligheder og rettigheder, sa udtaler nogle sagsbehandlere i Bengtsson og Middelboes
undersggelse, at de faktisk har givet informationen, men at nogle foraldre ikke formar
at modtage den - fx i den kaotiske begyndelsesfase. Andre er helt bevidste om, at de
ikke har fortalt om alle muligheder og rettigheder ud fra den overbevisning, at
information ikke er noget, der skal stramme frit, men skal doseres og vaere malrettet
konkrete behov i konkrete situationer. Argumenterne herfor er primart et hensyn til
forxldrene, idet der hersker en opfattelse af, at det kan vaere direkte skadeligt at
fortzelle dem om alt muligt, som alligevel vurderes ikke at vaere relevant for dem,
ligesom man ikke gnsker at give dem indtryk af, at kommunen er “en butik med frit valg
pd alle hylderne. Det vil vare at stikke dem blar i ajnene med noget, de alligevel ikke
kan fa.” (Bengtsson og Middelboe 2001:125).

Siden omtalte undersagelser blev gennemfgrt, har Socialministeriet udgivet guiden
"Foraldre til et barn med handicap - Guide til hjelp og stgtte” (Socialministeriet 2005).
Guiden henvender sig til foraeldre, som har et barn med en betydelig og varigt nedsat
funktionsevne eller en indgribende kronisk eller langvarig lidelse. Den gennemgar de
vigtigste tilbud om hjalp og stotte fra den offentlige sektor, det vil sige fra social-,
sundheds-, kultur- og undervisningsomraderne. Ligeledes er det muligt at sla op pa
barnets alderstrin eller pa de stattetilbud og informationer, der er relevante for
foraldrene pa det pagaldende tidspunkt. Endvidere indeholder guiden en liste over den
lovgivning, som den er baseret pa, samt en oversigt over hvor der kan s@ges yderligere
informations.

Derudover har forskellige centre og brugerorganisationer udgivet forskellige faktuelle
artikler og pjecer, der fortaller om mennesker med handicaps rettigheder og
stattemuligheder ifglge lovgivningen (se oversigten s. 15).

Dette materiale ma formodes at opfylde en del af det informationsbehov, foraeldrene
har - hvis de vel at marke har kendskab til materialet. Imidlertid tyder savel en engelsk
undersggelse som vores samtaler med foraldre til barn med handicap pa, at der fortsat
er behov for mere og andet informationsmateriale, bl.a. om selve handicappet og om
sakaldt "dagligdags viden” (Bengtsson 2004:16). Med dagligdags viden forstas viden
om, hvordan man kan klare hverdagens udfordringer, hvordan andre i samme situation
har gjort osv. Her er det neppe en pjece, der er brug for. Snarere kunne en del af

% Guiden er tilgeengelig hos jordemadre, pa sygehuse, hos sundhedsplejersker, hos praktiserende leeger, i
socialforvaltningerne m.v. Den kan endvidere frit downloades fra Den sociale portal www.social.dk eller
bestilles hos Komiteen for Sundhedsoplysning.
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lasningen vare - som flere foraeldre har papeget det - at ggre det lettere for foraeldrene
at bruge hinanden. Fgrst og fremmest handler det om, at radgivningen af foraeldrene
ogsa bar indebaere information om tilbud i frivilligt regi - fx i handicap-, patient- og
pargrendeforeninger. Herudover kan man ogsa forestille sig, at kommunerne i hgjere
grad tog ansvar for at arrangere falles mader for foraldre til barn med handicap, skabe
kontakt til foraldrenetvaerk og lignende.

Under alle omstaendigheder er det vigtigt at vaere opmarksom pa, at forskellige
foraldre har forskellige behov. Som en foraelder til et udviklingsh&mmet barn gjorde
opmarksom pa under et interview, sa er det vigtigt ikke at gare informationsindsatser
alt for "@strogene”. Hendes pointe var, at mange - is@r mand - eftersparger kontant
og faglig information, som de kan erhverve sig via pjecer og pa internettet, frem for
information og dialog med fx samtalepartnere.

Koordinering

Der er problemer med koordinationen bade internt mellem fagpersoner og afdelinger
og mellem sektorer.

For barn, der har en sjelden diagnose eller flere og komplekse problemstillinger, kan
koordinationsbehovet vaere sarligt stort, da der ofte er behov for hjelp og statte fra
bade social- og sundhedssystemet. Eksempelvis skal alene den sociale indsats for barn
med sjxldne diagnoser i gennemsnit koordineres med mere end fire fagpersoner. For
born med sjeldne diagnoser og med omfattende behov for hjelp og statte, de sakaldte
’guldkunder’, skal indsatsen i gennemsnit koordineres med otte fagpersoner (Sjeldne
Diagnoser 2005:4). Samtidig angiver over 70 pct. af foraldre til bern med sjeldne
sygdomme i en undersagelse om den sociale indsats over for familierne, at de selv
koordinerer indsatsen (ibid:7). | de senere ar har der vaeret fokus pa at strukturere og
formalisere sagsbehandlingen bl.a. med henblik pa at sikre en bedre koordination af
sagsbehandlingen. Et af instrumenterne til dette er udarbejdelsen af handleplaner. Men
i langt de fleste tilfeelde udarbejdes der ikke handleplaner for indsatsen.

Ogsa kontakten mellem sundhedssystemet og det sociale system, er en akilleshal for
mange nybagte forzaldre til et barn med handicap. Hvad enten man far en tidlig
diagnose eller ej, er man staerkt afhangig af begge parter, men tilsyneladende opstar
der jaevnligt kommunikationsbrister i samarbejdet mellem systemerne. Eksempelvis har
en del forzldre oplevet at vaere blevet sendt hjem fra hospitalet uden naermere
oplysninger om, hvor de kan sgge hjalp og information i gvrigt, samt om hvilke
muligheder der er for social statte. Det er selvsagt uacceptabelt for foraeldrene, som
eftersparger, at hospitalerne fx udleverer pjecer, telefonlister og lignende med
relevante oplysninger. Den anden del handler om at klaede sundhedspersonalet pa til at
varetage den informations- og koordinationsopgave, som de spiller en vigtigt rolle i at
lgse.
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Overgangen fra daginstitution til grundskole

Barn med handicap er omfattet af folkeskoleloven og er - i lighed med andre bgrn -
undervisningspligtige. For mange foraldre er det imidlertid en stor fglelsesmassig og
tidskraevende opgave at skulle traeffe beslutning om, hvor og hvordan deres barns
grundskoleforlgb bedst kan gennemfgres. Ved valg af skole bliver man endnu en gang
konfronteret med, at der er omrader, hvor barnet er anderledes.

Tre forhold synes at vaere sarligt afgerende for en god overgang til grundskolen:

e Tilbud, tilgengelighed og kompensation
¢ Information og vejledning
¢ Koordinering og videndeling blandt fagpersoner.

Tilbud, tilgengelighed og kompensation

En farste forudsaetning for, at overgangen bliver en succes, er, at der findes egnede
tilbud til barnet. Med egnet forstas et tilbud, der matcher barnets behov hvad angar:

e Det faglige niveau og padagogikken

e Skolens tilgengelighed - fysisk og holdningsmassig

e Laerergruppens specialviden og erfaring med bern med sarlige behov
e Den sociale dimension - miljg for udvikling af sociale kompetencer

e Skolens fysiske beliggenhed.

Derudover skal det vaere muligt at fa den ngdvendige kompensation i form af
stetteordninger i relation til barnets sociale og fysiske integration og indlaering.

Information og vejledning

PPR spiller en central rolle med hensyn til at radgive og informere foraldrene om mulige
skolevalg, stgtteordninger og hjaelpemidler. PPR er en del af det kommunale system og
skal kunne svare pa spargsmal omkring de enkelte folkeskolers tilbud, kommunens
forskellige specialklasser og omradets centerklasser. Det er ogsa PPR, der kan hjalpe
med at fa afklaret, hvilke statteforanstaltninger og hjaelpemidler den enkelte har brug
for, samt om det eventuelt er ngdvendigt at foretage ombygninger af skolen for at gore
den tilgaengelig for elever med handicap. Imidlertid skal man som foraldre vaere
opmarksom pa, at PPR ikke altid er ops@gende, at PPR ikke ngdvendigvis sidder inde
med specialviden pa handicapomradet, og at PPR ofte er ressourcemassigt belastet, og
derfor ikke rader over den tid, de selv anser for nadvendig for at kunne radgive
foraldre til bern med handicap (CSH 2003:15, 30-33).

Erfaringerne fra de gode overgangsforlab viser, at det er afggrende, at professionelle

fagpersoner far informeret og vejledt foraeldrene grundigt, men ogsa at der internt
blandt fagpersoner arbejdes med erfaringsudveksling og videndeling.
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Det er vaesentligt, at den viden og de erfaringer, barnehaven og evt. stattepersoner har
gjort sig i forhold til barnet, bliver overleveret til skolen. Szrligt da der for nye laerere
og andre fagpersoner kan vaere betydelig usikkerhed over for at skulle tage imod og
undervise et barn med handicap.

CSH’s handbog "En god skolestart - for barn med sjaeldne handicap” (CSH 2003) er
eneste reelle bud pa et eksisterende vejledningsmateriale, som har fokus pa netop
denne overgangsproblematik. Den udmarker sig ved at rumme bade faktuelle
oplysninger om rettigheder og stattemuligheder samt gode rad sarligt til koordinering
af overgangen. Imidlertid ma handbogen formodes at vaere forholdsvis ukendt uden for
miljget omkring barn med sjaldne handicap. Dette til trods for at mange af dens
pointer ogsa har relevans for foraldre til bgrn med andre handicap savel som
fagpersoner, ikke mindst laerere og PPR-medarbejdere.

Koordinering

| forbindelse med overgangen til grundskole er det anbefalelsesvardigt, at der udpeges
en koordinator/tovholder, som er ansvarlig for planlaegning og koordinering af forlgbet.
Dette skyldes ikke mindst det store antal af aktarer, som skal involveres (CSH 2003:9-
10).

I langt de fleste tilfelde er det oplagt, at det er sagsbehandleren i socialforvaltningen,
der fungerer som koordinator, men det kan dog ogsa med fordel vaere PPR-
medarbejdere, hvis de har en specialviden inden for omradet. Det vigtigste er, at der
meget tidligt i forlgbet udpeges en koordinator, som sarger for at koordinere indsatser
og informationsudveksling mellem alle de fagfolk, der er involveret samt foraldrene. Pa
nuvarende tidspunkt synes ingen faggruppe for alvor at vaere forpligtet hertil, og
koordinatorfunktionen fortolkes vidt forskelligt. Det far som konsekvens, at kvaliteten
af koordineringen, og dermed oplevelsen af overgangen bliver meget forskellig fra
familie til familie, hvilket igen skaber grobund for stor utilfredshed.
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7. Tema 2: Overgangsproblemer for unge
med handicap

| det folgende beskrives de to vaesentligste overgangsproblemer for unge med
handicap: overgange i forbindelse med skift fra grundskole til ungdomsuddannelse og
overgange ved det 18. ar (flytte hjemmefra etc.).

Overgangen fra grundskole til ungdomsuddannelse

Mange unge med handicap har - ud over de almindelige overgangsproblematikker
forbundet med skiftet fra grundskole til ungdomsuddannelse - en raekke sarlige
problemer:

e Den unge skal opna overblik over hvilke uddannelsesmuligheder, der kan
kombineres med vedkommendes funktionsnedsattelse - herunder savel den
fysiske som den holdningsmaessige tilgeengelighed pa konkrete
uddannelsesinstitutioner.

e Den stotte og de hjelpemidler, som er ngdvendige for at fglge undervisningen,
skal bevilges pa ny - den unge skal forholde sig til nye aktarer, systemer og
regelsaet.

e Nye lzrere skal 'oplares’ i, hvordan man tilrettelaegger undervisningen, sa den
unge handicappede far det starst mulige udbytte.

¢ Nye kammerater skal 'oplares i’, hvordan de kan tage ngdvendige hensyn og
undga at tage unadvendige hensyn.

Materialet peger pa en raekke udslagsgivende faktorer, som virker henholdsvis
fremmende og heemmende for unge med handicaps overgang fra grundskole til
ungdomsuddannelse. Disse faktorer spander vidt og relaterer sig til mange forskellige
aktgrer, men kan samles under overskrifterne ’faglig og social ballast’, ’tilbud og
tilgengelighed’, 'information og vejledning’ samt ’koordinering’.

Faglig og social ballast

Center for Ligebehandling af Handicappede (CLH) gennemfgrte i 1999 en undersggelse,
som viste, at der relativt set er langt faerre unge med handicap end unge uden
handicap, som sgger de almindelige ungdomsuddannelser. Efterfalgende har temaet
unge og uddannelse staet hgjt pa Centrets dagsorden, og arbejdet har forelgbig
resulteret i tre rapporter, som har haft til formal at ga bagom tallene og belyse, hvordan
henholdsvis hareh&mmede (2002), synshandicappede (2005a) og
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bevaegelseshandicappede (2005b) unge oplever deres overgang fra grundskole til
ungdomsuddannelse.

CLH’s undersggelser peger pa, at den faglige og sociale ballast, de unge far i
grundskolen - hvad enten de har vaeret enkeltintegrerede elever i folkeskolen eller har
gaet i special- eller centerklasser, har stor betydning for, hvordan de klarer overgangen
til grunduddannelsen.

Hvad de faglige kompetencer angar, sa viser undersggelserne, at mange unge med
handicap afslutter grundskolen uden at aflegge afgangsprave i alle fag - det galder
eksempelvis 44 pct. af de unge synshandicappede og 40 pct. af de unge
bevaegelseshandicappede. En del af de unge angiver, at deres manglende afgangsprever
skyldes deres funktionsnedsattelse, men spgrgsmalet er, om der findes
kompensationsmuligheder, der kunne have hjulpet de unge til at gennemfare, hvis de
selv eller deres radgivere havde vaeret opmarksomme herpa.

Andre unge navner den svaere balancegang mellem for lidt og for meget statte og
hjzlp, og at lerere har for lavt et forventningsniveau til de unge. Flere giver eksempler
pa, hvordan deres lazrere har anbefalet dem ikke at ga op til bestemte praver - i stedet
for at opfordre og hjelpe dem til at aflaegge praven. Hvis de unge far for meget af den
form for misforstaet omsorg, sa far de ikke udviklet deres sociale og faglige
kompetencer, og de far heller ikke oplevelsen af, at omgivelserne har en forventning
om, at ogsa de kan og skal videre i uddannelsessystemet.

Tilbud, tilgaengelighed og kompensation

Som det er tilfeldet ved valg af grundskole, er mange unge med handicap begransede i
deres valg af ungdomsuddannelse pa grund af uddannelsesstedernes fysiske og
holdningsmassige tilgengelighed. Materialet peger i den sammenhang pa, at nogle
unge oplever, at de igen og igen gar forgaeves med deres spargsmal om, hvor de kan
tage den uddannelse, de ansker. De savner en person, der har overblik over de faktiske
muligheder i deres naromrade.

Manglen pa overblik over tilbud i overgangen fra folkeskolen kan resultere i, at de unge
slet ikke kommer i gang med noget, men kommer til at leve en passiv tilvaerelse, hvor
det bliver gradvist sveaerere at skabe en selvsteendig voksentilvaerelse med uddannelse
og senere beskaftigelse (CLH 2005a:36; Fristrup 2005).

Et andet problem ved overgangen fra grundskole til ungdomsuddannelse knytter sig til
de unges muligheder for at fa relevant og tilstrekkelig kompensation og statte i og
efter grundskolen. Flere unge peger pa, at det er svaerere at fa stgtte under en
ungdomsuddannelse end under folkeskoleforlgbet. Idet kompensationen skal gives i et
nyt administrativt regi, oplever nogle, at hjelpen forringes eller forsinkes, og at man
som bruger ikke har den samme medbestemmelse angaende hjelpemidler pa en
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ungdomsuddannelse som i folkeskolen. Konsekvensen af manglende kompenserende
foranstaltninger eller for sent leverede hjaelpemidler kan vaere, at overgangen
mislykkes, og at den unge frafalder ungdomsuddannelsen:

| folkeskolen fik jeg ingen radgivning baseret pa mit handicap og behov.
Dette forte til, at jeg allerede et halvt dr inde i min uddannelse pa HTX
madtte stoppe. Det endte sadan, fordi jeg var for darligt forberedt. Men
ogsd fordi at da jeg bad om hjzlp, gik det for langsomt. ... Det danske
system er for darligt til at tilbyde individuel hjzlp, og det er umuligt at
finde den rette hjaelp, for hvor skal man henvende sig? (CLH 2005a:36).

Information og vejledning

| samtlige undersggelser vurderes manglende og/eller mangelfuld radgivning fra
uddannelses- og erhvervsvejledningerne at vaere et af de starste problemer ved
overgangen fra grundskole til ungdomsuddannelse. Saledes vurderes det af mange
unge, at den vejledning, de har faet, hverken har varet kvalificeret eller tilstraekkelig
rent tidsmassigt. For nogle af de unge gzlder det, at de mangler overblik over
uddannelsesmulighederne og derfor heller ikke har et reelt billede af deres
valgmuligheder.

Nogle vejledere synes at have en tilbgjelighed til at fokusere ensidigt pa snavre
forudbestemte muligheder for bestemte grupper af unge med handicap. Dette skyldes
formodentlig, at mange vejledere simpelthen mangler tilstreekkelig viden om unge med
handicap og deres uddannelsesmuligheder efter grundskoleniveauet. Eksempelvis ser
man ofte bevaegelseshandicappede og blinde blive vejledt til kontorjobs og boglige
uddannelser (CLH 2005 a/b).

Vejlederne mangler ofte konkret viden om, hvilke muligheder der er for kompensation i
form af fx hjelpemidler, sa unge med handicap kan gennemfgre en
ungdomsuddannelse (CLH 2005a:23). Dertil kommer, at nogle vejledere finder, at det i
praksis er en svaer balance bade at skulle statte den unge i sine gnsker og prasentere
en bred vifte af uddannelsesmuligheder og samtidig spore personen ind pa et realistisk
fagomrade, den unges handicap taget i betragtning. Endelig galder det, at vejledningen
ofte mangler et helhedsorienteret perspektiv. Der skal - ligesom med andre unge - ogsa
tages hgjde for personlige, sociale og praktiske faktorer i forbindelse med overgang til
ungdomsuddannelse.

Det er sarligt vigtigt, at vejlederen har overblik over uddannelsesmulighederne og
evner at vejlede ud fra et helhedsorienteret perspektiv, fordi unge med handicap - i
sammenligning med ikke-handicappede unge - ofte ikke har haft mulighed for at gore
sig erfaringer i forhold til uddannelse og job, fx gennem erhvervsarbejde. Derved er
unge med handicap endnu mere afhangige af vejledning fra foraldre og
uddannelsesvejledere.
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Den 1. august 2004 tradte en ny vejledningsreform i kraft, som blandt andet indebar, at
der blev etableret en reekke kommunale vejledningsenheder, Ungdommens
Uddannelsesvejledning - i daglig tale UU-vejledning. Formalet med etableringen af UU-
vejledningen er bl.a. at styrke vejledningsindsatsen over for unge med sarlige behov -
herunder bgrn og unge med handicap.

Kun de faerreste af respondenterne i CLH’s undersggelser har modtaget vejledning efter
reformens principper, hvorfor det ikke alene pa baggrund heraf er muligt at konkludere,
hvorvidt billedet er det samme i dag som far 2004. Meget taler imidlertid for, at
udfordringerne er de samme. Ogsa i dag galder det for vejlederne, at hovedparten af
dem meget sjeldent stgder pa en elev med handicap og derfor uundgaeligt mangler
erfaring med at radgive denne gruppe. Ligesom vejlederne fortsat ikke er uddannet eller
har faet efteruddannelse i at vejlede netop unge med handicap.

Der findes ikke et samlet materiale vedrgrende vejledning af unge med handicap. Nogen
information er tilgengelig pa hjemmesiderne www.tilgaengelighed.emu.dk,
www.ug.dk/Vejledning/vejleder.aspx og www.se.dk (sidstnaevnte skal man have licens
til), ligesom Vejledningsfagligt Udvalg i Storkebenhavn har udgivet pjecen "Handicap,
Uddannelses- og Erhvervsvejledning - guide til uddannelses- og erhvervsvejledning af
personer med handicap” i 2004. Dertil kommer, at der for enkelte handicapgruppers

vedkommende findes studievejledninger, som bade unge uddannelsessggende og
vejledere kan henvende sig til. Dette galder eksempelvis pa synshandicapomradet, hvor
Instituttet for Blinde og Svagtsynede, tilbyder studievejledning i relation til
synshandicap og uddannelse.

Generelt er det dog vurderingen, at UU-vejlederne ikke er kladt godt nok pa til at
vejlede unge med handicap. Dette bekrzaftes af, at CLH i samarbejde med Danmarks
Vejlederforening planlagger en konference i 2007 om netop vejledning af barn og unge
med funktionsnedsattelser. | tilknytning hertil vil der blive udarbejdet en
varktgjskasse, som forhabentlig kan blive et praktisk og brugbart varktgj for
vejlederne. Herudover kan man ogsa taenke sig, at der er behov for initiativer og
relevant materiale malrettet de unge selv.

Koordinering

En raekke svare valg skal traeffes i overgangen fra folkeskolen, og mange og nye
fagpersoner omkring den unge er reglen snarere end undtagelsen.

Materialet peger pa, at det er vaesentligt, at der i overgangen fra grunduddannelse til
ungdomsuddannelse etableres et samarbejde mellem den unge og foraeldrene samt
reprasentanter fra grundskolen, ungdomsuddannelsen, specialradgivningen og
kommunen (herunder savel gamle som eventuelle nye fagpersoner).
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Formalet med samarbejdet er at sikre, at viden og information bliver kendt for alle
parter, saledes at den unge slipper for at skulle starte helt forfra med hensyn til
kortlaegning af behov, forklare egne gnsker i forhold til statteforanstaltninger m.v. ved
overgangen. Jo farre krafter den unge skal bruge pa at ’keempe’ med systemet,
herunder sikre at de ngdvendige hjzlpemidler og indretninger kan anskaffes og komme
i brug i rette tid i forhold til starten pa ungdomsuddannelsen, desto flere kraefter har
vedkommende til at komme godt fra start bade fagligt og socialt pa sin uddannelse.

Ofte kan et enkelt mgde ved skolearets begyndelse, hvor eksempelvis skolens ledelse,
kommende lxrere, foraeldre, relevante konsulenter samt den unge selv deltager, vaere
guld vaerd i forhold til at sikre en god overgang (CLH 2005a:41). Som det er tilfzldet i
forbindelse med overgangen til grundskole, gaelder det imidlertid ogsa her, at det synes
endog meget tilfaeldigt, hvem - om nogen - der faler sig forpligtet til at arrangere et
sadant made, og i @vrigt patage sig rollen som koordinator af forlabet. Det betyder
samtidig, at de unge bliver dybt afhangige af den enkeltes vilje og ansvarsfalelse, og at
der er en stor risiko for, at der i mange tilfelde intet sker.

Overgangen ved det 18. ar og til voksenliv

Ligesom andre unge vil unge med handicap gerne flytte hjemmefra, have kareste,
venner, uddanne sig, finde job og have et aktivt fritidsliv. Men for mange af dem galder
det, at deres afhaengighed af andres hjalp og stette, samspillet med det offentlige
system samt ofte radikalt anderledes vilkar med hensyn til fritid, skole, beskaftigelse
og bolig vanskeliggaer overgangen fra barn til voksen.

De unges overgangsproblemer skyldes dels fysiske og praktiske forhold, dels en raekke
sakaldte 'blgde’ barrierer, som hanger ngje sammen med det, som af nogle er blevet
kaldt for "handicaptilbehgret’ (Hagsbro 1999). Handicaptilbeharet er den rygsaek af
sarlig selvforstaelse, som kan blive en fglge af det liv, der leves som handicappet.
Eksempelvis udvikler nogle unge med handicap med arene en afhangighed af andre og
et syn pa sig selv som afhangig af andres hjalp. De oplever, at deres personlighed er
defineret af andre, at de igen og igen er 'genstand’ for andres vurderinger, og de
udvikler en tillaert talmodighed.

Modsatningen mellem pa den ene side at skulle taenke og handle selvstaendigt - vaere
modne og tage ansvar - og pa den anden side vare i et afhaengighedsforhold til
foraldre, sagsbehandlere og pleje- og paedagogisk personale omkring helt basale
behov som pleje, hjelpemidler, bolig og gkonomi er et stort problem. Mange har
vannet sig til, at andre 'ved, hvad der er bedst for dem’, og traeffer beslutninger pa
deres vegne, hvorved deres personlige og sociale kompetence stimuleres mindre end
hos unge uden handicap. De har ofte ikke de samme muligheder for at gere oprer,
afprove, vaere spontane og eksperimentere, fordi de er afhaengige af andres hjzlp og af
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en stor grad af planlagning. Dertil kommer, at selve funktionsnedsattelsen i fysisk
forstand kan saette begransninger for, hvad den enkelte har kraefter til at afprove.

Derfor kan de unge opleve det som overvaeldende, nar de som 18-arige pludselig skal
til at vaere i dialog med myndighederne og traffe beslutninger om eget liv. De faerreste
unge med handicap er blevet forberedt herpa og kan derfor opleve, at der pludselig
bliver stillet en masse krav og forventninger til dem. Forventninger om at de ved, hvad
de vil med deres liv, at de har overblik over det system, de er afhaengige af, at de - for
nogles vedkommende - er i stand til at patage sig en arbejdsgiverrolle i forhold til
personlige hjaelpere osv. Disse krav er langt starre end de krav, der stilles til unge uden
handicap. Som en ung pige med muskelsvind formulerer det:

Nar man sa bliver 18 ar, sd skal man lige pludselig vaere dobbelt sd
forberedt som alle andre unge. Man skal kunne lave - (...) - en
handlingsplan, og den skal vaere realistisk, og man skal vide dit og dat. Og
det er utrolig svaert, ndr man ikke gennem hele sin skolegang har fdet
stillet de krav. Man er blevet behandlet, puttet ind i bomuld og vat, og sa
lige pludselig, sa slam, sa sidder der nu en sagsbehandler og siger: "Nu vil
Jeg altsa gerne have at vide, hvad du har tankt dig resten af dit liv’. Og
der er ikke ret mange 18-adrige, der ved, hvad de vil resten af deres liv. Og
det ved man altsd heller ikke, fordi man har et handicap. (CLH 2002:11)

Overgangsproblemet kompliceres som oftest yderligere af, at overgangen fra
barnebestemmelser til voksenbestemmelser er meget brat og darligt koordineret fra
‘systemets’ side. Ikke alene ®ndres bestemmelsernes indhold, men mange oplever, at
de skal starte helt forfra, idet de far nye sagsbehandlere, som ikke har kendskab til den
unge eller familien. Ofte behandles barne- og ungesager saledes af én afdeling i
socialforvaltningen, mens voksne med handicap behandles i andre afdelinger. Den
forvaltningsgren, som overtager ansvaret for den unges sag er derfor ikke altid
forberedt eller har kendskab til sagsakterne. Ligeledes er reglerne skarpt opdelt i
barne- og voksenregler, hvor der evt. kunne vare behov for, at de suppleres med et
mere synligt ungdomsbegreb, som kan przacisere forpligtelsen til at give stgtte til unge
med handicap ud fra et princip om ligebehandling i forhold til andre unge og ud fra en
grundlaeggende respekt for den unges ret til at kunne gennemga den ngdvendige
selvstaendighedsproces (CLH 2003: 5). | den forbindelse er det yderligere problematisk,
at der sjeldent udarbejdes en handleplan for hjemmeboende barn med handicap (CLH
2003:3).

Information, inddragelse og selvstaendigggrelse

Materialet viser med al tydelighed, at der er behov for at styrke inddragelsen af unge
med handicap, sa de rustes til overgangen til voksenlivet og til at treffe beslutninger
om eget liv. De unge mangler konkret viden om deres muligheder og rettigheder, men
mange unge mangler ogsa de ngdvendige personlige og sociale kompetencer. Det kan
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vare svart at overtage styringen i eget liv, nar det har varet foraldrene, der satte sig
ind i love og paragraffer, undersagte mulige tilbud, koordinerede diverse indsatser og
var bade udfarende og opfalgende i forhold til ’systemet’.

Ifalge DSI’s barnegruppe er der dog blandt mange professionelle meget usikkerhed
omkring, hvordan og hvornar de i praksis kan og skal inddrage barn og unge med
handicap. De mangler simpelthen redskaber og metoder hertil.

Hvad de unge med handicap angar, viser en rundbordssamtale i forbindelse med denne
undersggelse med fem unge med vidt forskellige handicap, at behovet for information
er stort, men at det er meget vigtigt, at denne information er malrettet. Der skal tages
hgjde for, at mange unge lever i en verden, hvor de foretrukne kommunikationsmedier
er internettet og mobiltelefonen. Generelle og "kedelige” info-pjecer vil ikke appellere til
flertallet af unge med handicap. De gnsker sig i stedet pjecer/haefter med et spaendende
layout, som ikke bare er fyldt med faktuelle oplysninger. De skal indeholde gode
historier og eksempler pa, hvordan man som ung kan tackle diverse udfordringer. Man
har brug for at hare personlige fortallinger fra andre unge, som man kan identificere
sig med, sammenligne sig med og blive inspireret af. Ligeledes vil man gerne i
personlig kontakt med andre unge med handicap - midlet hertil kunne vare hotlines
eller lignende, hvor man har mulighed for at fa rad fra andre, som selv har varet i
samme eller lignende situationer.

Samtidig er det vigtigt at vaere opmarksom pa den gruppe af unge, hvis informations-
og stattebehov er radikalt anderledes. Her tankes pa savel bogligt og socialt svage
unge med fysiske handicap som udviklingsh&@mmede. For denne gruppe er der behov
for lettilgaengeligt og malrettet materiale evt. i kombination med intensiv statte og
traening i form af rehabiliteringsforlab og lignende. For eksempler pa sadanne forlab,
kan navnes "Ungdom, udvikling og handicap” (1999) og Projekt ForSpring (2004).

Flytte hjemmefra og nye vilkar og roller for foraeldrene

Usikkerhed og spekulationer omkring at flytte hjemmefra og den fremtidige
boligsituation for den unge, er en af de problemstillinger, der fylder allermest i bade de
unges og deres foraldres bevidsthed. Det er et stort problem, at forvaltningen ofte
kommer for sent i gang med at afklare den fremtidige boligsituation i samarbejde med
den unge og familien. Isar da det kan vare sardeles vanskeligt at finde en egnet bolig,
der opfylder bade tilgengelighedsmassige behov og andre gnsker, herunder geografisk
placering4. Disse vilkar betyder, at det at flytte hjemmefra ikke bare er noget, man ger.
Det er som regel en meget langsommelig proces, som kraver lang tids planlagning.

4 Det er i den sammenhang vigtigt at vaere opmarksom pa, at mange mennesker med handicap er afhengige
af offentlig forsergelse og derfor ikke oplever - som det ellers er tendensen i det danske samfund - en
stigning i realindkomsten og dermed mulighed for med arene at kunne udskifte boligen med en bedre og
dyrere af slagsen. Mennesker med handicaps (ufrivillige) lavere boligmobilitet gar det ekstra vigtigt, at den
forste bolig er velegnet.
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Derfor kan man ogsa se, at mange unge, som i princippet er 'udflytningsklare’, fortsat
bor hjemme hos deres foraldre langt op i voksentilvarelsen.

Foraldrene har ogsa stor indflydelse pa overgangen ved det 18. ar, herunder ogsa pa
hvornar de unge flytter hjemmefra. Flere af de unge, vi har talt med, har papeget, at det
er utroligt vanskeligt for mange foraldre at give slip. Den manglende tillid til at andre
tager over og sikrer den unges tilvaerelse kan fylde meget. Og nogle forssmmer maske
derfor - i bedste mening - at give den unge den forngdne stotte til at lasrive sig. | nogle
tilfeelde er foraeldrenes bekymring imidlertid ogsa helt reel - elementaere
forudsaetninger for at kunne give slip, herunder en egnet bolig, praktisk hjelp m.v. er
simpelthen ikke til stede. Mange forzldre fgler sig i sadanne situationer
mistaenkeliggjort, fordi de fortsat er staerkt engageret i deres barns ’sag’, ogsa selv om
barnet er fyldt 18 ar. De efterlyser, at sagsbehandlerne ser dem som en ressource og
ikke som en modstander.

Ud over de falelsesmassige aspekter ved lasrivelsesprocessen, er der ogsa nogle
skonomiske forhold, der kan gare, at nogle foraldre gnsker at fastholde barnets status
som hjemmeboende.

Fra savel de unge selv som fra foraldre lyder en opfordring til, at det offentlige bliver
bedre til / god tid at radgive foraeldrene om de andringer, der sker i forhold til skonomi
osv., nar deres barn bliver 18 ar. Der er sarligt behov for en grundig vejledning i
fordele og ulemper ved tabt arbejdsfortjeneste. Videnscenter for Bevagelseshandicap
har udgivet to publikationer om netop dette tema (VfB 2003a og VfB 2003b). Den ene
henvender sig til foraldre til barn med handicap og den anden til fagpersoner.
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8. Tema 3: Overgangsproblemer inden for
det professionelle system

Udviklingen i handicapomradets struktur - herunder sektoransvarlighedsprincippet - og
i de mangeartede opgaver, der skal udfgres, ngdvendigger i stigende grad behovet for
koordination, kommunikation og samarbejde pa tvars af faggrupper, sektorer,
forvaltninger samt forskellige politiske niveauer.

Som beskrevet i de foregaende afsnit skyldes overgangsproblemer for en stor dels
vedkommende manglende eller mangelfuld koordinering internt i det professionelle
system. Ofte er mange sektorer og fagpersoner involveret i en enkelt families sag. Det
kan vaere saerdeles frustrerende ikke alene for familien, men ogsa for fagpersonerne, at
den ene ikke nagdvendigvis ved, hvilke tiltag den anden satter i gang. Hver fagperson
koncentrerer sig typisk om hver sin del af den enkeltes vanskeligheder, og der er
sjeldent nogen, der har til opgave at koordinere den samlede indsats. Ikke desto
mindre er gnsket om en koordinator/tovholder udtalt fra foraeldreside:

Da vi fik hende i april 1996, kom vi i beraring med utrolig mange
mennesker (...). Vi fik utrolig mange informationer at forholde os til. Set i
bakspejlet manglede vi nok en person som sorterede for os -en med
overblik og kendskab til vores situation. | lange perioder falte vi, at vores
hjem var Hovedbanegdrden - og igen - vi havde ogsad brug for disse
mennesker. Men det bliver faktisk svaert "bare” at vaere mor og far i al den
virvar. (Bengtsson og Middelboe 20017:152)

| ikke sa fa tilfeelde er det koordinering inden for kommunen selv, dvs. mellem dens
forskellige afdelinger og forvaltninger, der efterspgrges. Her er der, som Bengtsson
(2001) papeger, tale om et selvskabt problem. Nar man fordeler opgaver pa forskellige
afdelinger, ma det vaere kommunens opgave at styre denne struktur. Det er helt
uacceptabelt, hvis man gar det til klientens problem, hvilken afdeling en bestemt
ansggning eller problemstilling hgrer under. Nar foraldre oplever at komme i klemme i
systemet og fx ma vente urimeligt leenge pa en administrativ afggrelse i forhold til
hvilken afdeling, der skal afholde en bestemt udgift, er det klart, at servicen opleves
som meget ringe.

| andre tilfzelde er det den manglende forbindelse mellem kommunale og amtslige
forvaltninger og/eller sektorer, der giver problemer. | kortlaegningens materiale er der
sarligt fokus pa mangelfuldt samspil mellem den sociale sektor og sygehussektoren. Et
eksempel kan vare foraldre, der under barnets hospitalsophold ikke bliver informeret
om deres muligheder for at fa hjaelp og statte fra det sociale system.
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| forleengelse heraf har handicaporganisationer papeget, at der mangler koordination
mellem sygehusvasnet og social- og undervisningssektorerne. Eftersom forvaltningen
statter sig meget til leegefaglige vurderinger, kan det manglende samarbejde pa dette
omrade medfare en uensartet behandling af familier med og uden "laeger i ryggen” (PLS
Rambgll 2001:55-56).

PLS Rambaglls evaluering fra 2001 viser, at samarbejdet fungerer bedst omkring de sma
barn og skolebarn, hvor der er 'organisatorisk’ naerhed eller ligefrem sammenfald
mellem forvaltningerne. Denne tendens understattes af, at det er samarbejdet mellem
social-, daginstitutions- og skolesektorerne i kommunerne, der generelt synes at
fungere bedst. Det faktiske samarbejde og koordineringen med gvrige kommunale
sektorer savel som amtslige forvaltninger og sektorer star til gengald ikke altid mal
med intentionerne. Samarbejdet her er karakteriseret ved at vaere ad hoc baseret - og
ofte ender forzldrene som de egentlige koordinatorer.

En mor til en ung pige med rygmarvsbrok fortaller falgende om sine erfaringer:

Jeg foler, at sygehuset svigter i skiftet fra borneafdelingen til
voksenafdelingerne. Personalet er utrolig gode til at tage hand om
bornene, mens de er sma, men lige sd snart de kommer op i 15-16 ars
alderen og ikke lengere horer til pa borneafdelingen, sa begynder
problemerne at komme. Der er nogle ar, hvor de unge mennesker befinder
sig i en behandlingsmaessig grdzone, fordi de hverken er barn eller voksne
(...) | sin tid fik vi at vide, at de arlige tjek ville blive startet op igen i en
anden afdeling, men vi har aldrig hort noget fra dem. Og det er virkelig
a&rgerligt, for her kiggede de pa helheden. Nu kan vi komme til
undersogelse vedrorende Sabines ben, men hvis hun har nogle spargsmal
om eller problemer med sine nyrer, far vi at vide, at det horer under en
anden afdeling. Og sa kan vi starte forfra. Det er meget frustrerende. (VIB
2002:6).

Samarbejdet er ved overgangen til voksenlivet kendetegnet ved at vaere svagt, idet
koordineringen mellem eksempelvis socialforvaltningens familieafdeling, uddannelses-
og beskaftigelsesomradet og socialforvaltningens voksenafdeling er mangelfuld. Dette
skyldes som oftest, at der hverken er organisatoriske strukturer eller
ledelsesopbakning, som understgtter samarbejdet her. Direkte adspurgt peger
kommunale og amtslige forvaltningschefer saledes pa faglgende koordinations-
ha&mmende forhold (PLS Rambgll 2001):

e Mange involverede aktarer

e Manglende ressourcer

e Mangel pa politisk bevagenhed
e Omradets lave status.
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Af samme undersggelse fremgar det, at naesten alle kommuner - med cheferne som
respondenter - angiver, at det i hgj til meget haj grad er sagsbehandlerne, der star for
koordinering af stotten til familierne.

| skeerende kontrast hertil star foraldrenes vurdering, som pa den ene side medgiver, at
de enkelte sektorer i kommunerne generelt stiller deres ydelser til radighed for alle,
men at en decideret stgtte til familier med handicap ikke koordineres mellem
sektorerne. Hele 60 % af de adspurgte forzldre mener i hgj til meget hgj grad, at
foraeldrene/de unge med handicap selv varetager koordineringen af de forskellige
offentlige tilbud og ydelser, mens kun 11 % mener, at dette udsagn passer i ringe til
meget ringe grad (PLS Rambgll 2001:52-55).

Kommunale erfaringer med organisatoriske Igsninger og
formaliserede koordineringstiltag

| det folgende praesenteres, hvordan forskellige kommuner har forsegt sig med
organisatoriske lgsninger, formaliserede koordinations- og samarbejdsstrukturer,
kurser og informationsaftner, informationsmateriale m.v. Der er pa ingen made tale om
en fuldstandig eller systematisk gennemgang af kommunale Igsningsmodeller, men
udelukkende om eksempler pa forskellige tiltag. For yderligere eksempler henvises til
Formidlingscenter @st 2002, NoKS 2006 og Servicestyrelsen 2006.

Organisatoriske lgsninger

De organisatoriske rammer for kommunernes indsats over for barn med handicap er
praeget af stor variation. En vasentlig forskel gar pa, om omradet er placeret i en
afdeling med seaerligt ansvar for handicappede, eller om handicapsager behandles inden
for normalsystemet. En anden vigtig forskel er, om sagerne fordeles blandt alle
sagsbehandlere eller om de gives til sagsbehandlere, der har handicap som
specialomrade.

Eksempler pa specialenheder, bedre kendt som handicapradgivninger, kendes fra en
rekke starre kommuner, heriblandt Randers Kommune. | Randers Kommune har man i
mange ar haft en handicapradgivning, som tager sig af malgruppen personer med
vidtgaende handicap. Indtil for to ar siden var der ingen aldersmassig opdeling mellem
barne- og voksensager, men erfaringen viste, at der var to store ulemper herved. For
det forste oplevede sagsbehandlerne, at spredningen i sager var for stor, de kunne ikke
vare eksperter pa bade barne- og voksenomradet. For det andet kunne man
konstatere, at barnesagerne ofte tog al sagsbehandlernes tid, hvilket betgd, at voksne
handicappede, for eksempel senhjerneskadede ikke fik den service, de havde krav pa.
Som konsekvens heraf besluttede man for to ar siden, at oprette to afdelinger i
radgivningen, en for barnesager og en for voksensager. Aldersgransen blev lagt ved
det 18. ar, fordi barnene her overgar til et andet lovsaet.
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Uanset at den nye organisering har betydet, at alle unge nu oplever at skulle skifte
sagsbehandler, nar de bliver 18 ar, hvilket mange bade af de unge og deres foraldre
beklager, vurderer lederen af handicapradgivningen, at denne ulempe opvejes af, at
sagsbehandlerne nu i hgjere grad end tidligere kan efterleve borgernes forventninger
om kvalificeret og specialiseret viden om deres konkrete problemstillinger. Saledes viser
en undersggelse ogsa, som Randers Kommune fik lavet i foraret 2006, at Randers
Kommunes indsats over for familier med handicappede barn ligger pa et godt niveau
sammenlignet med indsatsen i andre kommuner (Inhouse Consulting 2006:6).

Uden at have foretaget en systematisk rundspgrge til samtlige landets kommuner,
tegner der sig et billede af, at lignende konstruktioner allerede findes eller er pa
tegnebrattet rundt omkring i landet. Der tegner sig saledes et billede af, at fremtidens
kommuner - pa grund af deres nye starrelse og nye opgaver - sandsynligvis vil kunne
se fordele ved at etablere handicapenheder/-radgivninger.

Formaliserede koordinations- og samarbejdsstrukturer

Forskellige former for teammader med deltagelse af professionelle pa tvars af
faggrupper savel som forvaltninger/sektorer synes at vaere forholdsvis udbredt bade i
kommunalt og amtsligt regi. Nogle af disse samarbejdsfora har decideret til formal at
reducere overgangsvanskeligheder, mens andre oprindeligt kan vare skabt med andre
formal for gje (tvaerfaglig og kvalificeret indsats, tidlig indsats eller lignende).

| Lyngby-Taarbaek Kommune har man eksempelvis siden 2002 haft et tvaergaende
handicapteam med henblik pa at forbedre radgivningen i overgangen fra barn til
voksen. Teamet bestar af medarbejdere fra Familieafdelingen,
Arbejdsmarkedsafdelingen og aldreafdelingens handicapafsnit, som, nar den unge
handicappet bliver 16 ar, satter sig sammen med den unge og foraeldrene for at skabe
en bedre helhed i forhold til de kommende ars indsats for den unge og dennes
foraldre.

Erfaringerne fra Lyngby-Taarbak viser at ved at fa sagerne pa bordet sa tidligt, er det
lettere at fa skabt kontinuitet i radgivningen og dermed ogsa at fa tilrettelagt et
hensigtsmassigt overgangsforlgb. Samarbejdet har bidraget til at age kvalificeringen og
skabe falles ejerskab til de beslutninger, der bliver truffet, ligesom mulighederne for at
kunne tilgodese den unge handicappedes gnsker og behov forbedres, fordi der teenkes
og handles mere langsigtet. Endelig har det givet kommunen et bedre styringsredskab
til at vurdere de fremtidige behov inden for eksempelvis boligomradet, uddannelse og
beskaftigelse.

For den unge og dennes familie betyder det, at de allerede i 16 ars alderen far tilknyttet

den radgiver, som skal fglge dem videre i systemet efter, at de er fyldt 18 ar. Pa den
made sikres det, at der ikke gar vasentlige informationer og viden om den enkelte unge
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og dennes familie tabt i systemet, nar den unge skifter sagsbehandler. Ligeledes har
ordningen den virkning, at foraeldrene pa et tidligt tidspunkt bliver konfronteret med, at
de skal til at give slip pa deres barn og derfor gare sig nogle overvejelser omkring deres
egen situation.

Et andet eksempel pa formaliserede samarbejdsstrukturer omkring overgivelse af
handicapsager fra barne- til voksenomradet kendes fra Odense Kommune. Her afholdes
sakaldte overdragelsemgder 4 gange om aret med deltagelse af forvaltningsledere fra
borne- og voksenomradet samt barnesagsbehandlere, der har sager, som skal
overdrages. En sag kommer typisk pa, nar barnet er ca. 17 ar, idet erfaringen viser, at
det er omkring dette tidspunkt, man kan give de bedste bud pa, hvordan den unges
behov og gnsker vil udvikle sig. Pa dette made besluttes det, hvor i voksensystemet,
sagen skal placeres, herunder hvem der skal vaere borgerens fremtidige sagsbehandler.
Denne sagsbehandler har derefter ansvar for at indkalde den unge, foraldrene og en
reekke fagpersoner til et mgde, hvor den unges behov og gnsker for fremtiden bliver
diskuteret.

Endelig kan det navnes, at Bornholms regionskommune netop har nedsat en
arbejdsgruppe, som skal udarbejde principper for samarbejde ved overgangen fra barn
til voksen for personer med alle former for handicap, herunder personer med nedsat
fysisk og psykisk funktionsevne. Arbejdsgruppen skal udarbejde retningslinjer for
sagsbehandling (samarbejdet mellem foraldre, barnesagsbehandlere og
voksensagsbehandlere fra barnets 16. ar); aflastning; uddannelses-, beskaftigelses-
eller samveerstilbud; foraldres tilbagevenden til arbejdsmarkedet samt gskonomisk
radgivning til familien.

Tovholder-/koordinatorfunktion

Tovholder- eller koordinatorfunktionen er, som det er fremgaet, saerdeles efterspurgt
blandt forzldre til handicappede barn savel som unge handicappede. Tilsvarende
fremhaever mange professionelle bade pa chef- og medarbejderniveau behovet for en
sadan. Alligevel er det, som vi har set, ikke en funktion, der i praksis synes at fa serlig
haj prioritering, hvilket understattes af, at mange foraldre oplever, at de selv ma agere
tovholdere og serge for den nadvendige koordinering. Den manglende prioritering kan
dels vaere et spgrgsmal om ressourcer og dels haenge sammen med uklarhed omkring
selve begrebet og indholdet af en tovholderfunktion.

Forstar man udelukkende tovholderen som den, der har sagen’, sa opererer alle
kommuner med tovholdere/koordinerende sagsbehandlere. Men tydeligvis er det jo
ikke det, hverken foraldre eller sagsbehandlere selv forstar ved at vaere en god
tovholder.

Der er ingen tvivl om, at skal man for alvor anerkende savel borgernes som de
professionelles behov for koordinering, sa kraever det, at man taenker tovholderen som
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andet og mere end den, der har sagen. Der skal sattes fokus pa de kompetencer og
den tid, det kraever at vaere tovholder/koordinerende sagsbehandler. Som inspiration
har flere medarbejdere i Gedved Kommunes Kultur- og Socialforvaltning varet pa
kursus i psykiatriforvaltningen i Vejle Amt, hvor man netop har udviklet et kursus i
tovholderfunktionen. Dette kursus har til formal at bibringe deltagerne en raekke
konkrete kompetencer, der er ngdvendige for at varetage funktionen. Af forskellige
arsager, bl.a. kommunesammenlagning og lederskift, har man ikke implementeret 'den
udvidede tovholderfunktion’ i praksis i Gedved Kommune, men man har faet sat fokus
pa ngdvendigheden af at teenke tovholderfunktionen pa en ny made.

Kurser og informationsaftner for flere unge og/eller deres foraldre

Flere kommuner og amter afholder lebende kurser, informationsaftner eller lignende for
unge med handicap og deres foraldre. Eksempelvis har Frederiksborg Amt gode
erfaringer med et kursustilbud til foraldre til teenagere med handicap. Kurset lgber
over 10 gange, hvor en gruppe foraldre mades, far information om problemstillinger i
forhold til overgangen fra barn til voksen, besager
botilbud/beskaftigelsestilbud/undervisningstilbud og drefter deres mange
usikkerheder med hinanden og kursuslederne. Kurset har gennem arene faet gode
evalueringer, og det er medarbejdernes oplevelse, at det er en god made at informere
foraeldre om deres muligheder pa og give dem lejlighed til at arbejde med sig selv i
forhold til den lasrivelsesproces, de skal i gang med.

| Odense kommune har man valgt en gang om aret at invitere alle 16-17-arige med
handicap samt deres foraldre til en informationsaften, hvor 2-3 sagsbehandlere
informerer og giver oplysninger om overgangen ved det 18. ar - herunder
problemstillinger i relation til for eksempel bolig, beskaftigelse og gkonomi.

Endelig findes der eksempler pa aktgrer uden for det kommunale system, som
arrangerer forskellige former for informations- og kontaktmgder. Et eksempel herpa er
Rehabiliteringscenter for muskelsvind, som arrangerer introduktionskurser,
skolestartskurser med videre for forzldre til barn med muskelsvind samt relevante
fagpersoner.

Informationsmateriale

Flere kommuner, blandt andre Arhus og Lyngby-Taarbak, har udarbejdet en pjece, der
peger pa nogle af de problemstillinger, der typisk opstar, nar en ung med handicap
fylder 18 ar, og pa de muligheder for statte, kommunen kan tilbyde:
forsgrgelsesmuligheder, beskaeftigelses- og aktivitetsmuligheder, bomuligheder,
hjaelpemidler, personlig hjalp og statte. Ligeledes gar de ganske kort opmarksom pa,
at det er vigtigt, at ogsa foraeldrene i god tid tager stilling til egen forsgrgelsesmassig
situation og fremtid, nar den unge fylder 18 ar. Det galder ikke mindst de foraldre, der
har faet bevilget merudgifter samt tabt arbejdsfortjeneste.
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Formalet med pjecen har - konkret i Lyngby-Taarbaks tilfeelde - vaeret at skabe en
bedre ramme om den radgivning, de unge handicappede og deres foraldre har behov
for i relation til overgangen ved det 18 ar. Ideen er, at lade den generelle pjece danne
baggrund for en mere konkret afklaring af spgrgsmal i madet med de kommunale
sagsbehandlere.

Udviklingsarbejde og -perspektiver i gvrigt

Ud over de navnte eksempler og cases pagar der en del afklarings- og
udviklingsarbejde pa handicapomradet som fglge af kommunalreformen. Alene det
faktum, at mange kommuner er blevet starre - og dermed har kontakt til langt flere
borgere med komplekse og specialiserede forlgb end tidligere - betyder, at mange
kommuner valger at organisere sig pa nye mader, herunder etablere egentlige
specialenheder eller specialteams. Dertil kommer, at nedlaggelsen af amterne betyder,
at en raekke funktioner inden for radgivning, udredning, behandling, konsulentydelser
og specialradgivning enten vil bliver nedlagt eller overdraget til andre aktgrer,
eksempelvis kommunerne. Kommunernes valg i forhold til den fortsatte drift af de
nuvarende amtslige specialfunktioner ser ud til at blive meget forskellig. Nogle af
amternes radgivnings- og forvaltningsafdelinger oplases og konsulenterne spredes til
kommunerne, andre enheder overfgres til en kommune, der vil sgge at viderefgre dem
ud fra mere eller mindre faste aftaler om samarbejde med de @vrige kommuner, og
endelig viderefares enkelte radgivningsenheder af regionen. Billedet af den fremtidige
specialradgivning er saledes meget fragmenteret og broget (NoKS 2006:31).

Sidelgbende med diverse strukturelle endringer som falge af kommunalreformen er der
i disse ar stort fokus pa kommunernes kvalitet i opgavelagsningen, ikke mindst pa
betjening af borgeren. Temaer sasom ’god social praksis’, 'kvalitet og helhed i
opgavelgsningen’, ’den ene indgang’ og 'den koordinerende sagsbehandler’ gar saledes
igen i rigtig mange udviklingsprojekter rundt omkring. Udviklingsarbejdet er ikke
nedvendigvis fokuseret specifikt pa overgangsproblemer, men udspringer af en bade
lands- og kommunalpolitisk dagsorden, der grundleeggende har til formal at satte
borgeren mere i centrum. Konkret kommer dette til udtryk dels i notater (fx KL 2006)
og dels i udmgntningen af diverse puljer pa socialomradet, herunder KIFA (Kvalificering
af indsatsen for familier med handicappede bgrn) og Nye og Nemmere Veje
(Koordinerende sagsbehandling, Styrkelse af barn og unge med handicaps muligheder
for gget selvbestemmelse og brugerinddragelse).

Uanset de mange igangvaerende og kommende initiativer er det imidlertid vigtigt at
holde sig for gje, at nye organisationer og procedurer samt etablering af nye
samarbejdsstrukturer og -former ikke i sig selv lgser problemerne. Tvartimod ma man
forvente, at de nye samarbejdsstrukturer og procedurer ogsa kraver en indkgringsfase,
hvor bade praktiske og holdningsmaessige problemer uundgaeligt vil affade diverse
usikkerhedsmomenter og misforstaelser i forhold til savel ansvarsfordeling som den
praktiske opgavelgsning. Procedurer omkring koordinering, formaliserede
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tovholderfunktioner samt produktion af informationsmaterialer kraver saledes en
bevidst politisk og ledelsesmaessig stillingtagen og prioritering.
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