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Forord

Barn er oftest kilden til den sterste glaede, og intet
betyder mere for os end vores bgrn. Sadan tror jeg,

at alle foraldre har det. Med til foraeldrerollen hgrer
unagteligt ogsa bekymringerne for vores bgrn, og vi
gnsker, at de for alt i verden skal have det godt.

Hos Olivia Danmark forsgger vi hver dag at vaere med til
at hjeelpe bgrn med et handicap og deres foraeldre. Det
er nok hverken svaerere eller lettere at hjaelpe bgrn end
voksne - men udfordringerne er nogle andre, netop pa
grund af de falelser, vi har for vores bgrn.

Nar folelser moder systemer

I mere end 10 ar har Olivia Danmark hjulpet bgrn med
handicap og deres familier. Og vi har erfaret, at der ikke
altid er sammenhang mellem den ydelse en kommune
har mulighed for at levere, og de forventninger om hjalp
familien har. Sa fra tid til anden bliver vi del af en konflikt
mellem kommune og hjem. Men vores erfaring er ogsa,
at vi kan spille enrolle i at lgse den slags konflikter.

Temaar om born med handicap

Hvert ar vaelger Olivia Danmark et tema, som vi seetter
seerlig fokus pa. Og vi dedikerede 2013 til at skabe bedre
forstaelse for de udfordringer, familier med handicappede
bgrn oplever. Kombineret med en forstaelse af, hvad det
er for et system, familierne mgder.

Denne bog er et element i temaet. Og netop for at
bidrage til den gensidige forstaelse belyser bogen i

en raekke interviews udfordringerne for foraeldre og
sagsbehandlere ud fra deres egne oplevelser. Til gavn for
begge parter, og til gavn for os der hjeelper. Det er altsa
subjektive partsindlaeg, der hverken er repraesentative
eller udtryk for Olivia Danmarks holdning. De kan give
indsigt i, hvordan vi alle kan bidrage til at lette livet for
bgrn med handicap. Vi haber, at bogen vil vaere med til
at skabe dialog.

Samarbejdet om bornene fortsatter

I1gbet af temaaret var vii dialog med frivillige
foreninger og seerligt FBHF (Foreningen for bgrn med
handicap og deres familier). Vi aftholdte workshops, og
det var en god og leererig oplevelse at vaere sammen med
sagsbehandlere fra hele landet og hgre om forskellige
erfaringer pa omradet.

Haber vi ses

12012 udgav vien bog om diagnosen ALS, og hvordan
man bedst kan hjzlpe borgere med ALS i eget hjem.
Siden bogen udkom (nui5. oplag), har vores konsulenter
kert landet rundt med foredrag og temadage i
kommunerne som inspiration til dem, der arbejder med
omradet i det daglige.

Pa samme made vil vi meget gerne mgdes med vores
samarbejdspartnere og drgfte, hvordan vi kan bidrage
til at lgse komplekse problemstillinger omkring bgrn med
handicap. Vi er glade for at kunne bidrage med vores
erfaringer og pa den made ggre en oprigtig forskel, dér hvor
det er sveert. Det har vi gjort i mere end 12 ar - og det vil
vi altid gere.

God laeselyst

Jeppe Bo Petersen
Adm. direkter, Olivia Danmark
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Det kan vaere svaert at
hjeelpe og fa hjeelp, nar
lovgivningen er sa kompleks

Interview med handicapkonsulent Gitte Madsen

Hvad kan man, og hvad ma man? Er der nogle fornuftige tommelfingerregler, man kan
stgtte sig til? I dette interview forteeller den erfarne handicapkonsulent Gitte Madsen
om de grundlaeggende regler - og giver bade sagsbehandlere og foraeldre et par gode

rad med pa vejen.

Lovgivningen gor det svaert for sagsbehandlerne
- En sagsbehandler, der skal vurdere behovet for hjzelp
til en familie med et barn med handicap, starien
vanskelig situation. En af de store udfordringer er, at

vi har en meget kompleks og skgnsbaseret lovgivning.
Det kan veere sveert at finde rundt i den og dermed fa et
overblik over de muligheder, der findes.

- Og samtidig er man som sagsbehandler udfordret af
kommunens gkonomi. Der bliver feerre og feerre om at lgse
opgaverne, og der opsaettes sparekrav fra overordnet side.
Som sagsbehandler kommer man derfor til at sidde i et
krydsfelt mellem familiernes behov og gnsker pa den ene
side og politikernes gnsker og sparekrav pa den anden.

- Jeg oplever ogsd, at man i mange ar ikke har haft
seerlig stor fokus pa bgrn med handicap, men mere pa
psykosociale problemer. Sa bernehandicapomradet er
blevet overladt lidt til sig selv. Sagsbehandlerne har
efter min mening ikke faet den stette, der er behov for.

Sagsbehandling af born med handicap

er en hjertesag

- Jeg tror, at det iseer er, fordi mange sagsbehandlere
breender for omradet, at de stadig er der. For enten
flytter man sig hurtigt igen - fordi omstaendighederne er
sa sveere - eller ogsa bliver man, fordi der netop er brug
for ens indsats. Og fordi man mener, at det giver én selv
noget som radgiver og menneske. Man mgder en masse
familier med svaere problemer, og det er netop dét, man
er uddannet til.

- Men det er et svaert omrade at beskaeftige sig med.
Arbejdet i kommunen med bgrn med handicap kan

veere fordelt pa mange forskellige faggrupper, hvilket
kan gare det vanskeligt for sagsbehandleren. Og sa har
mange borgere store forventninger om, hvilken hjzelp de
kan forvente. Siden jeg blev uddannet i 1975, er der sket
en udvikling, hvor borgerne i dagi hgjere grad mener,

at de har krav pa - ogret til - nogle ydelser, som det kan
veere sveert at imgdekomme.
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UDFORDRINGER OGRAMMER

To slags hjalp til familier med born med handicap
- I princippet er der to slags hjeelp, kommunen kan give.
Dels er der handicapkompenserende ydelser, hvor
formalet er, at man skal kunne leve et sa almindeligt liv
som muligt. Det vil sige:

» Daekning af merudgifter

» Tabt arbejdsfortjeneste til foraeldrene

* Aflastning af foreeldrene (hjaelp i hjemmet og mulighed
for at fa ledsagelse)

Disse ydelser gives, uanset hvordan familiens gkonomi
er. Derudover har vi den ydelse, der hedder seerlig
stotte til barn. Det kan f.eks. vaere konsulentbistand,
familieradgivning eller en stgtteperson.

Familien far jo nogle nye udfordringer, fordi dens
virkelighed er blevet forandret. Man har typisk ikke
redskaberne til at stgtte udviklingen hos et barn med et
handicap, der maske reagerer helt anderledes end bgrn
almindeligvis ger, og man har maske brug for hjeelp til at
lave en ny struktur i hjemmet.

Hjzelp til hjemmet og efterhdnden hjzelp til barnet
- Som udgangspunkt gives hjalpen til foraeldrene og
maske sgskende, nar barnet er lille. Men efterhanden
som barnet bliver starre, kan der blive behov for hjeelp til
barnet selv. For eksempel hjzelp til ledsagelse fra barnet
er 12 ar gammelt. Der opstar et behov for at komme af
sted pa ture og arrangementer, hvor foraeldrene ikke
skal vaere med, og hvor samvaer med kammerater er i
hgjsaadet.

Sa fokus flytter sig fra foreeldrene til barnet afhaengigt
af individuelle skgn i den konkrete sag. Det athanger
af barnets ressourcer og selvstaendighed. Det er jo
forskelligt hvilken hjeelp, der er behov for, alt efter om
det er et barn med et fysisk eller et psykisk handicap.

Foraldrenes balanceakt

- Ud over at det i sig selv er sveert, at ens barn har et
handicap, stgder foraeldrene pa flere vanskeligheder.
Det kan for eksempel veere svaert som forzeldre at
gennemskue, hvor meget barnet kan. Man kan godt fa
lidt skyklapper pa som forzeldre. Man overbeskytter
maske barnet - fordi man er bange for de knubs, som
livet giver. Eller ogsa kan man komme til at ga i den
modsatte graft og stille for store krav. Man kan ogsa
veere bekymret for, om andre nu vil passe barnet
godt. Med god grund naturligvis, for ingen kan laese et
barn sa godt, som foreeldrene kan. Det er en vanskelig
balanceakt, hvor man let kan komme i tvivl om, hvorvidt
man ger det godt nok.
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Ovenikgbet er der en neerliggende risiko for, at

man som foraeldre kan komme til at fgle sig naesten
overvaget. Fordi man har sa megen opmaerksomhed

fra offentligheden pa sig. 0g kommunen jo skal vurdere
behovet for hjzelp. Al den velbegrundede usikkerhed bliver
en udfordring for sagsbehandleren. Nar man pa den ene
side tage skal hensyn til foraeldrene og pa den anden side
sta ved sin faglighed og hjalpe og vejlede, hvor man kan.

Begransninger for hjzelp

- Det kan som sagt veere sveert at gennemskue
lovgivningen. Men som en tommelfingerregel kan man
sige, at man kun kan fa hjzelp til det, der er en felge af
barnets nedsatte funktionsevne. Mens man omvendt ikke
kan fa hjeelp til det, som ikke er en fglge af den nedsatte
funktionsevne. Hvis noget f.eks. er dyrt - men som andre
bern ogsa skal have - kan man ikke fa hjeelp til det.

Blot at give en god forklaring

kan vaere problematisk. Og da
lovgivningen er sa kompleks, opstar
der ogsa let problemer imellem de
forskellige instanser.

- Man vil maske gerne have en tablet, fordi det kan stette
barnets udvikling. Og det kan ogsa vaere rigtigt. Men det
far man altsa ikke hjeelp til. For dér har Ankestyrelsen
sagt, at en tablet er almindelig i de fleste hjem. Sa det vil
der ikke blive ydet stgtte til.

- Derudover kan den sociale sagsbehandler ikke yde hjaelp
til f.eks. undervisning og behandling. Den slags hjeelp
harer tili andre sektorer. Men det kan veere sveert at forsta.
Man kan godt fa opfattelsen af, at hvis disse ting ikke kan
blive deekket i undervisnings- eller behandlingssektoren,
sa kan den sociale sagsbehandler vel hjeelpe. Men det kan
man altsa ikke. Sondringen kan veere sveer for foreldrene
at forsta og dermed svaer for sagsbehandlerne at handtere.
Blot at give en god forklaring kan veere problematisk. Og da
lovgivningen er sa kompleks, opstar der ogsa let problemer
imellem de forskellige instanser. S& den ene instans
kommer til at love noget pa de andres vegne, hvilket kan
give store konflikter.

- Mit rad til alle er, at bruge formuleringen: "Dette er
noget, der skal vurderes ovre i den anden sektor”. Pa
den made kommer man ikke til at love noget, der ikke er
deekning for, fortaeller Gitte Madsen.



- Der gives heldigvis meget hjaelp. Og god hjeelp. Men

jeg mener, at de besparelser, der kommer ind over
kommunerne, ogsa rammer bgrnene. Og noget af det, jeg
er bekymret for, er de manglende gkonomiske ressourcer
til at kunne trives i skoler og dagtilbud i forbindelse med,
at mange flere bgrn og unge i disse ar skal inkluderes i de
almindelige tilbud, forteeller Gitte Madsen.

- En af de konkrete begraensninger, der er kommet til de senere
ar, er loftet pa ydelsen af tabt arbejdsfortjeneste, der blev
indferti2010. Den har betydet, at nogle familier simpelthen
har faet problemer med at blive boende i deres hus.

- I hele inklusions-tankegangen synes jeg heller ikke, at
der er nok fokus pa, hvor meget praktisk og faglig stgtte
det kraever, for et barn at kunne deltage. Jeg synes ikke,
at der er fokus nok pa den specialviden, der er brug for
hos dem, der omgas barnene. Og jeg er nervgs for, hvad
det kan komme til at betyde.

- Jeg synes ogsa, at der er foruroligende stor forskel pa,
hvordan familier bliver stgttet i de forskellige kommuner.

Her taenker jeg pa det antal sager, sagsbehandlerne har
hver iszer. Om det er muligt for dem at saette sigindi tingene
og lave de konkrete faglige skgn, der er ngdvendige.

- Det er selvfglgeligt rigtigt, at foraeldre involverer

sig dybt og helhjertet i at hjeelpe deres bgrn, hvis de
bliver ramt af et handicap. Og det er ogsa naturligt, at
foraeldrene treeder ud af arbejdsmarkedet i en periode.
Men den skal ikke veere for lang. For der kan ske det, at
tilknytningen til arbejdsmarkedet kan forsvinde helt.
Der er mange dilemmaer i den forbindelse.

- Derfor er det vigtigt, at foraeldre far en god og konkret
radgivning fra start. Sa de ved, hvad de gar ind til. Sa de ikke
efter tre ar siger: "Hvorfor vidste jeg ikke det her?”. Der er ogsa
tilfaelde, hvor de har haft et deltidsjob, og hvis de sa mister
det samtidig med, at de modtager tabt arbejdsfortjeneste,
vil de ikke veere berettiget til understattelse. Her ger det
en forskel, om man vidste det i forvejen.

- Kommunens vurdering hviler jo alene pa
pasningsbehovet. Man lader det ikke indgd, om mor eller
far kan fa et andet arbejdet. Det handler kun om, hvor
meget pleje, barnet har brug for. Foraeldrene starter
maske pa fuld tabt arbejdsfortjeneste, men hvis barnets
behov for stgtte bliver mindre, kan timetallet saettes ned.

- Et godt rad er alt andet lige, at man som foraeldre sgrger
for at bevare en delvis kontakt til arbejdsmarkedet. Dels
kan ydelsen hgjst vare til barnet fylder 18 ar, og dels

har man ogsa brug for et voksenliv for sig selv. Man skal
virkelig prgve at teenke kreativt, mener Gitte Madsen.

Bern med handicap 9



- Der er ikke nogen standardbeskrivelser af, hvad
foreeldrene kan og skal hjaelpe med. De skal, udover det
som alle andre foraeldre hjzelper deres bgrn med, udfere
de opgaver, som det i det konkrete tilfeelde er blevet
aftalt, at de far kompensation for.

Det betyder, at man ogsa som foraeldre skal vide, at det
én gang om aret vil blive taget op til vurdering, om der
stadig er behov for den samme hjalp. Her kan der blive
truffet afggrelse om, at ydelsen nedsaettes eller helt
bortfalder. Og sa har forzeldrene en indretningsperiode
pa tre maneder, hvorefter den bortfalder.

- Fra sagsbehandlerens side er der grundlaeggende
en forventning om, at tab af arbejdsfortjeneste er
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midlertidig. Ogsa derfor er det sa vigtigt, at man far
taget en god snak med foraeldrene. For der kan godt blive
truffet afggrelse om, at ydelsen bortfalder.

- Jeg vil give sagsbehandlerne det rad, at de altid
begrunder tydeligt over for foraeldre, hvad formalet
med en hjeelp er. Og hvad de kan regne med. At det
bliver draftet godt og grundigt fra starten, sa man ikke
gar rundt med hver sine forventninger. Det er ogsa
vigtigt, at man inddrager bgrnene og de unge. Det
afhaenger selvfglgelig af, hvilke bgrn og unge, der er
tale om, herunder hvor gamle de er. Men jeg synes, at
man skal tale med bgrnene om det i den udstrakning,
det er muligt.



- Skal jeg give foraeldre et godt rad, ma det blive, at man
skal huske sig selv. Man skal huske, at man selv skal leve
som voksen og have sine egne behov daekket. Man skal
have tid til at vaere kaereste og ven med sin partner. Og
sa skal man tage imod den hjeelp, man kan fa.

- Jeg anbefaler altid, at man sgger om aktindsigtisin sag. Sa
man kan feglge med i, hvordan kommunen ser pa ens sag.

Og sa skal man dokumentere behovet for hjzelp, sa konkret
man kan. Man skal f.eks. skrive ned, praecis hvad man skal
gare, og hvor tit man skal gere det. Bare brug en Mayland
kalender i det daglige. Dokumentér din indsats sa konkret

som muligt. P4 den made, det er lettest for dig i hverdagen.
Ellers kan det veere sveert at huske, nar man drefter behovet
for hjeelp med sagsbehandleren, slutter Gitte Madsen.

Bgrn med handicap
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UDFORDRINGER OGRAMMER

Man skal vaere bade
fintfglende og hardhudet

Interview med leder af Familieafdelingen, Ole Bak Pedersen, Morsg Kommune

Leder af Familieafdelingen Ole Bak Pedersen har ansvar for en handfuld sagsbehandlere
iden lille kommune Morsg. Hans primaere opgave er at sikre, at de rigtige valg bliver
truffet i samtlige sager med bgrn og unge i kommunen. Han fortaeller her om at holde
fokus pa sagen og ikke pa personen. Lidt af en opgave, nar alle kender alle.

Ole Bak Pedersen har beskaeftiget sig med bgrn

det meste af sit arbejdsliv. Han har veeret leerer og
skoleinspekter i 25 ar og har derfor en naturlig interesse
iomsorg for bgrn. I dag er han tovholder for kommunens
sagsbehandlere, han kender alle familier, og alle planer
og indsatser kommer forbi hans bord.

Det er vaesentligt nemmere at
tage derigtige beslutninger, nar
man har set folk i gjnene.

Lever sjeldent op til foraeldrenes forventninger
- Sagsbehandlerne kontakter mig, hvis der er
tvivlsspergsmal, eller hvis en sag udvikler sigien ny
retning, forteeller Ole Bak Pedersen. Mit job er at bakke
sagsbehandlerne op og godkende deres indsats. Jeg
har hele tiden fokus parigtigheden i vores tilbud. At vi
opfgrer os ordentligt, som vi siger herovre.
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- Og vier sa ordentlige, som lovgivningen giver mulighed
for. Vores tilbud ligger som regel et godt stykke under
foreeldrenes forventninger, men vi ma forholde os

til loven. Vores beslutninger tages pa baggrund af
materiale fra leerere, laeger og dagplejere, og vi gar det
bedste, vikan. Men er man uenig, kan man klage til
ankestyrelsen. Det synes jeg, er en virkelig god ting,
siger Ole Bak Pedersen.

Det er ikke sager, det er mennesker

- Vores sagsbehandlere er gode til at minde mig om, at
der er mennesker og familier bagved sagsnumrene.
Det er godt, sa jeg ikke bliver for firkantet. Jeg sgrger
ogsa for selv at tage pa hjemmebesgg hos folk, sa jeg
kan fa en bedre fgling med deres problemstillinger. Det
er vaesentligt nemmere at tage de rigtige beslutninger,
nar man har set folk i gjnene.

Saerligt svaere opgaver

Ole Bak Pedersen forteeller, at det selvfglgelig er saerligt
sveert for alle, hvis kommunens foranstaltninger ikke
raekker, og foraeldrene ikke forstar det.



Vi haber jo, at familien oplever
sagsbehandleren som en
samarbejdspartner i stedet for
en instans.

- Det er ofte begreenset, hvad vi kan ggre, nar vores
bevillinger ikke raekker. Der kan ogsa veere fysiske og
mentale udfordringer, som kraever mere af os. Ofte
savner vi et teettere samarbejde med laeger, psykiatere
og psykologer. Vi prgver selvfglgelig at varetage alle
gnsker, men det er en fin balancegang.

Kompetenceudvikling med andre kommuner

Det er ikke kun Morsg Kommune, der har fokus pa at
forbedre sine lasninger. Derfor har Morsg bl.a. indgdet et
samarbejde med tre andre kommuner, Aalborg, Varde og
Bornholm, om en undersggelse af indsatsen for familier.

- Vi tager ud i hjemmene og laver en undersggende
plan sammen med familierne. Jo bedre planen er,

Vi prover selvfglgelig at
varetage alle gnsker, men
det er en fin balancegang.

Ole Bak Pedersen

jobedre lgsninger kan vilave. Vi tager hensyn til

alle de forskellige perspektiver og ser pa familiens
udfordringer fra flere sider. Hvad har barnet brug for,
og hvad kan hjzelpe familien i den givne situation? Vi
haber jo, at familien oplever sagsbehandleren som en
samarbejdspartner i stedet for eninstans.

Som leder af Familieafdelingen sgrger Ole Bak Pedersen
ogsa for at holde sine medarbejdere opdateret pa
lovgivningen og give dem mulighed for sparring med en
fagspecialist. De deltager desuden i forskellige kurser og
foredrag om §41 og §42 (se ogsa s. 47).

Engageret i sagerne

Ole Bak Pedersen deltager selv i mange af disse mgder,
og er altid med der, hvor det kraever lidt ekstra. Han er
ofte blandet ind i sagerne mere end ledere normalt er,
fordi det er en lille kommune.

- Det kan opfattes som kontrol, nar jeg deltager sa
meget i mgderne. Og det er det vel ogsa. Men det er
fgrst og fremmest ngdvendigt for mig at hjeelpe mine
sagsbehandlere sa meget som muligt. S holder de
nemlig laengere, siger Ole Bak Pedersen med et smil.

Bern med handicap 13



- I voksenafdelingen bliver man tilbudt noget andet,
end nar man er under 18 ar. For dem geelder en anden
lovgivning end den for bgrn. Det bliver foraeldrene ofte
overraskede over. Derfor starter vii god tid med at
forberede forzeldre og unge pa en forringelse af vores
tilbud og bevillinger. Det hjalper med en blgd overgang,
ligesom eftervaern kan gere det nemmere for nogle.

- Mange af os kunne godt blive bedre til at seette os

ned og drgfte det enkelte barn. Jeg anbefaler altid, at vi
holder mange flerfaglige mgder og taler med alle, der er
rundt om barnet. Alle far sagt deres mening, og alle har
til feelles, at barnet er i centrum. Det er mgder, hvor vi
samler info og bevidst ikke tager beslutninger. De bgr
farst treeffes senere.

- Hold fokus pa sagen. Diskutér problemstillingen i
stedet for personen. Det kan nemt blive for personligt i
en lille kommune, hvor alle kender hinanden. Men rene
linjer og en skarp fokusering pa opgaver giver bedre
beslutninger, der gavner familien i sidste ende.

- Tal sammen. Del din tvivl om en given sag med dine

kolleger og din leder. Jo flere gjne, der er pa en sag, jo
bedre bliver lgsningen.
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Brodrene Kampgejst

Interview med Mads Broberg,
bror og hjaelper for Rasmus Broberg, der havde muskelsvind.

Det gar stort indtryk at tale med Mads. Fra ferste sekund fremstar han som et begejstret
menneske med et ekstraordinaert stort hjerte bankende i brystet. Her giver han os et
indblik i livet som hjaelper for en bror med et handicap, og lidt om hvordan livet er uden.

Da Mads Broberg var 7 ar, fik han en lillebror, der var
fgdt med muskelsvind. Men lillebror Rasmus var aldrig
et problem, og der blev med det samme skabt et staerk
band mellem dem. Mads havde i forvejen en storebror, og
han forteeller, at de tre drenge hele livet har haft en stor
keerlighed til hinanden.

Gennem arene var Mads dybt involveret i plejen af
Rasmus, bade som storebror ogi en arraekke ogsa som
hjzelper. De to knaegte var sammen sa meget som muligt,
og Mads forteeller, at Rasmus var det vigtigste menneske
i hans liv. Derfor ramte det ogsa seerligt hardt, da Rasmus
dede i en ulykke som 25-arig den 3. december 2012.

- Rasmus var et fantastisk menneske, fortaeller Mads
Broberg. En speciel dreng, der var bedste venner med alle.
Han var en af de staerke med muskelsvind. En af dem,
der gik forrest og tog kampen op mod systemet, hvis han
blev uretfeerdigt behandlet. Han gik til koncerter, festede,
dyrkede hockey og var et forbillede for mange andre
med muskelsvind. Derfor var det ogsa seerlig hardt og
uvirkeligt, da vi mistede ham. Han var jo sa steerk.

Kampen med kommunen

Det at vaere staerk og veltalende kan bade veere en fordel
og en ulempe, nar man sidder i kerestol og har brug for
hjzelp fra kommunen. For pa den ene side havde Rasmus
brug for hjzelp hele degnet, men pa den anden side var
der sa meget, han kunne selv. Og hvis man kun beder om
hjzelp, nar man virkelig har brug for det, kan systemet
opfatte det som om, man kan selv. Det er et dilemma,
som mange mennesker med muskelsvind eller andre
handicap slas med. Og det var en kamp, som Rasmus
bade keempede og vandt.

At blive voksen

- Da Rasmus blev 21 &r, ville han gerne flytte hjemmefra
og have sin egen lejlighed. Han skulle pludselig ga fra at
fa masser af foraeldrehjeelp til at fa hjeelp fra kommunen.
Men det var ikke sa ligetil at fa 24 timers hjzelp. Vi havde
store problemer med vores kommune, der naegtede at
give min bror de hjaelpertimer, som han havde brug for
og krav pa ifglge reglerne. Kommunen overtradte flere
gange i forlgbet reglerne for, hvordan sagen skulle have
veeret behandlet, fortaeller Mads Broberg.

-"Du kan fa en tilkaldeknap og ngjes med 16 timers
hjeelp”, sagde de. Det ville betyde et liv uden frihed,

og det ville han ikke acceptere. Det var op ad bakke,

men til sidst skete der noget. Han vandt sagen, der er
blevet principiel for mange andre i lignende situationer.
Ikke mindst med stor hjeelp fra vores foraeldre og
Muskelsvindsfonden og i saerdeleshed Jergen Lenger,

en fantastisk mand, som har dedikeret sit liv til at tage
kampen op for de svagere stillede. Det var en hard kamp,
men han var fuld af kampgejst, fortaeller Mads Broberg.

Et par seje foraldre

Mads forteeller, at hans foraeldre har handteret
udfordringerne med Rasmus enestaende. De var dygtige
til aldrig at ggre muskelsvind til et problem. Rasmus

var aldrig et problem. De har altid bare stgttet ham og
veeret der, praecis som Mads har gjort. I dag kan Mads se,
at det til tider har veeret hardt for hans foreeldre, bade
sagsbehandlingen med kommunen, hospitalsindleeggelser,
kampen om at fa den rette hjeelp osv. Den slags slider pa et
2gteskab. Men ligesom Mads lagde foraldrene mange af
deres egne problemer pa hylden for at tage sig af Rasmus
af ren keerlighed. Ikke sa maerkeligt at han var steerk.
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Mads fremhaever de staerke band mellem familiens
tre brgdre som et godt fundament for hans rolle som
hjaelper for Rasmus.

- Jeg var nok en af de bedste hjaelpere, han kunne f3, fordi
vi stod hinanden meget naer. For mig handlede alt om
Rasmus. Og selv om jeg aldrig enskede det anderledes, var
det ikke altid lige sjovt. Nar jeg for eksempel skulle sidde
i eniskold hockeyhali 4 timer og se kampe med Rasmus.
Eller nar jeg matte blive til klokken 05 om morgenen pa
A-bar, fordi han ikke ville hjem. Han havde s& meget fest
isig. Lige dér kunne det godt veere traettende at vaere
hans hjeelper, forteller Mads med et smil.

Det at veere handicaphjeelper rummer ogsa mange

praktiske udfordringer. Der er hele tiden fokus pa timer
ogbudgetter, og det kan veere frustrerende. Hvordan kan
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man budgettere med velfaerd? Hvad skal man undveere
for at fa noget andet? Mads oplever ofte, at folk ikke far
den hjeelp, de har brug for pa grund af for sma budgetter.
Eller at der automatisk bliver trukket i deres timer, hvis de
far en bedre lgsning. Ellers gar budgettet ikke op. Og det
kreever mod og styrke at tage kampen op med systemet.

- Jeg savner folk med mod. Folk som tgr at ofre sig
selv for sagen, og som holder fast i deres vaerdier og
principper. Folk som Rasmus, fortaeller Mads Broberg.

Rasmus var centrum i Mads' liv, og det har pd mange
mader defineret ham som menneske. Han var meget
fokuseret om sin lillebrors velbefindende, og rollen som
hjeelper har nok fyldt lidt for meget. Det er en svaer
balance, nar der er store felelser indblandet. Nar man pa



den ene side vil ggre ALT i verden for veere der for sin
bror, og pa anden side ogsa skal felge sine egne drgmme.

- Et godt rad til andre sgskende, der ogsa er hjelpere er, at
de skal huske sig selv. Det er vigtigt at veere der. Men nar
man laegger hele sit liv i haenderne pa skaebnen, og alting
er koncentreret om et andet menneske, sa efterlader det
et gigantisk tomrum, nar vedkommende pludselig ikke
er der mere. Nu hvor Rasmus er dgd, mangler jeg det
meste af mit liv. Hvad er der sa tilbage?, siger Mads.

- P4 en made har det maske ogsa veeret lidt af en
sovepude. Nar jeg altid valgte Rasmus, slap jeg jo for

at teenke sa meget over mit eget liv. Hvad jeg selv ville,
drgmte om og var god til. Det har jeg brug meget tid pa
at teenke over det sidste ars tid. Men Rasmus har veeret
med til at skabe det menneske, jeg er i dag. Og det er
jeg stolt af.

Bgrn med handicap
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Sagsbehandling
med barnet i fokus

Interview med familieradgiver Lone Rugholm, Greve Kommune

Familieradgiver Lone Rugholm er en erfaren sagsbehandler, der har haft hundredvis
af sager i haenderne. Lige nu hjaelper Lone 47 bgrn med handicap. Nogle sager er nye,
andre er om familier, hun har kendt i arevis. Barn som hun har fulgt, siden de var sma, og
som nu er ved at blive indviet i voksenafdelingen. Lone fortaeller om nogle af de mange
udfordringer og glaader ved jobbet som sagsbehandler for bgrn med handicap.

- Nar jeg far en ny sag, besgger jeg familien i hjemmet,
sa jeg kan fa et indtryk af hele familien. Jeg har brug

for at fa et godt indtryk af familiens rytme og behov.
Hvirvler alle rundt eller sidder de stille? Er der sgskende i
huset? Er det en familie med overskud, eller er de seerligt
udfordret? Hvis barnet netop har faet en diagnose, kan
familien veere i krise og kan have sveert ved at kende
deres behov sa tidligt i forlgbet. Sa hjelper jeg med at
byde ind med forslag, fortaeller Lone Rugholm.

- Det kan veere sveert at pejle sig ind pa, hvad familien
preecist har brug for. Hvilke udfordringer de sidder med.
Der forsgger jeg at finde ud af, hvad jeg kan hjeelpe med
her ognu.

Et drelangt samarbejde

Lone fglger barnene hele vejen gennem barndommen,
og frem til de fylder 18 ar. Nogle gange via efterveaern

til de bliver 23 ar. Hun felger demi alle deres faser og
sveere processer. Af de 47 bgrn, hun har kontakt med
pt., har hun kendt sterstedelen i mere end 5 ar. Derfor er

forholdet selvfalgelig dybere, lige som kontakten er en
anden, nar man kender hinanden.

- Det er meget givende for mit arbejde at fglge dem hele
vejen. Se dem komme ud pa den anden side, hvor de

har forliget sig med deres skaebne. Nar det udfordrende
bliver dagligdag, og man laerer at leve med handicap

og udvikle sig inden for sit potentiale. Det skaber stor
glaede i mit arbejdsliv, og det giver samtidig foraeldrene
en tryghed, ndr samme sagsbehandler er der hele vejen.

Efteruddannelse og vidensdeling

Lone Rugholm forteeller, at der er mange nye, positive,
tiltag for sagsbehandlerne i Greve Kommune. Lone er
bl.a. med til at udvikle faget og bidrager med nye ideer
og lgsningsforslag inden for omradet. Sagsbehandlerne
bliver inddraget i faggruppemgder med mulighed for
sparring, vidensdeling og lign. Der kommer ogsa lgbende
eksperter udefra som f.eks. psykologer og psykiatere.
Lone forteeller, at hun ogsa far sparring gennem kollegial
supervision og stgtte fra sin fagspecialist og leder.

Bgrn med handicap 21



UDFORDRINGER OGRAMMER

- Den slags afbraek i hverdagen giver et lgft, nar man

kommer tilbage til skrivebordet. Det ggr det nemmere at
holde ud at have travlt. Man finder tiden til det, fordi det
i sidste ende gavner familierne, forteeller Lone Rugholm.

Det kraever meget at have
fremmede mennesker i huset
hele tiden, og forholdet mellem
foraeldre og hjeelper er jo 100%
baseret pa tillid.

ICS-trekanten i praksis

- Vibliver bl.a. undervist i ICS-trekanten, der kort fortalt
er en metode til sagsbehandling af bern og unge med
seerlige behov. ICS hjaelper sagsbehandleren med at
komme rundt om de faktorer, som pavirker barnet eller
den unges situation. ICS anvendesi hele sagsgangen fra
den bgrnefaglige undersggelse til udarbejdelsen af og
opfelgning pa mal for indsatsen.

Modellen fokuserer pa barnets udvikling og trivsel, der
skal ske med blik for samspillet med den omgivende
verden. Fokus er derfor altid pa omsorgen for det enkelte
barn og pa foraeldrenes kompetencer til at imgdekomme
barnets behov og sikre dets udvikling.

Altid brug for flere haander

- Der er stor forskel pa, hvor meget kontakt, jeg har med
teamlederne fra hjelpeorganisationerne, fortaeller Lone
Rugholm. Nogle gange er kontakten begraenset til en e-mail
hver 3. médned, andre gange holder vi mader flere gange om
ugen. Ofte handler det om problemer med at skaffe hjaelpere.
Det er mit indtryk, at der altid er brug for flere haender.

- Det kan isaer veere sveert at skaffe hjaelp mellem kl.
17-20, hvor der er mest brug for folk. Og foraeldrene
bliver jo frustrerede, nar der kommer en vikar i stedet
for den hjeelper, de er vant til. Det kraever meget at have
fremmede mennesker i huset hele tiden, og forholdet
mellem forzeldre og hjzelper er jo 100% baseret pa tillid.
Som sagsbehandler kan jeg anbefale et firma som Olivia,
fordi de leverer professionelle lgsninger, men det er ikke
mig, der bestemmer hvilke hjaelpere, der skal bruges. Sa
det er ngdvendigt med en erfaren teamleder, der kender
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sine hjeelpere, sa vi sammen kan finde den bedste
lgsning, fortaeller Lone Rugholm.

Et sporgsmal om prioritering

Som i mange andre kommunale henseender er der ogsa
stramme budgetter hos sagsbehandlerne. Hvor man fgr
i tiden anslog et behov og et antal timer, som en familie
kunne fa bevilliget, bruger man nu andre metoder. I dag
bliver alting regnet ud og vurderet ned til halve timer.
Det er samtidig et spgrgsmal om prioritering; hvad
haster lige nu, og hvad kan vente? Det er desveerre ikke
menneskeligt muligt at opfylde alle behov til tiden, selv
med de bedste intentioner.

- Viskal hele tiden vurdere, hvad vi skal bruge vores
tid til. Vi skal indeve nye metoder og bruge lang tid pa
dokumentation og kontrol. Det kan veere frustrerende,
nar man gerne vil hjeelpe et barn med problemer, men
sadan er arbejdsvilkarene, forteeller Lone Rugholm.

- Alle foreeldre har en presset hverdag, og med et barn
med saerlige behov er de daglige udfordringer endnu
starre. Og det nemmeste ville jo veere at give folk det, de
gerne vil have. Men som sagsbehandler skal man forvalte
en lovgivning og falge de kommunale retningslinjer.

Det er desveerre ikke
menneskeligt muligt at opfylde
alle behov til tiden, selv med
de bedste intentioner.

- Her er det mit job at se pa helheden i familien og finde
det reelle behov, familien har, for hjalp. Vi er blevet
meget skrappere og tydeligere, nar vi vurderer en
bevilling. Hvornar man kan fa tabt arbejdsfortjeneste
f.eks. Alle sager er blevet strammet op og regnet igennem.
Det kan feles hardt for foraeldrene, men sa hjzelper vi med
at finde andre lgsninger og kommer med gode rad om
nye strukturer i familien mm. Det geelder om at fa det
bedste ud af det, inden for de rammer, der er.

- Men det er altid svaert at sige nej til en familie i krise,
slutter Lone Rugholm. &



ICS-trekanten

Barnets
velfaerd

ICS hjaelper sagsbehandleren
med at komme rundt om de
faktorer, som pavirker barnet
eller den unges situation.
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Familiens sammenhold er
det vigtigste hjaelpemiddel

Interview med Hadye og Safra Basay, forzeldre til to voksne piger med handicap.
Interviewet er gennemfgrt med tolk.

Hvordan er det at vaere en familie af udenlandsk herkomst med bgrn med handicap i
Danmark? For at give et nuanceret billede, har vi valgt at tale med familien Basay, der
ikke er tilknyttet Olivia Danmark. De giver her et personligt indblik i glaeder og pravelser.

Siden Hadye Basay og hendes mand Safra kom til
Danmark fra Tyrkieti1980, har de stiftet en familie med
i alt fire bgrn. To multihandicappede dgtre, Hatice pa 22
ar og Hilal pa 23 ar og to drenge, Okan pa 20 ar og Ozan
pa 13. For 7 ar siden flyttede familien fra en lejlighed til
et hus, blandt andet for at undga besvaeret med trapper.

Hatice og Hilal har vaeret multihandicappede, siden de
blev ramt af krampeanfald i et-arsalderen. De har aldrig
haft et sprog, og i dag sidder de to voksne piger begge i
kerestol og er fuldsteendig afthaengige af andres hjalp.
Barnene fik tilkendt fartidspension for henholdsvis et og
halvandet ar siden.

Mor arbejder hjemme med at passe dem, og far, som

er pa kontanthjeelp, tager ogsa del i den store, daglige
omsorg. Pigerne kommer i et dagcenter fire gange om
ugen, og hver anden lgrdag bliver de taget med ud pa en
tur. Hatice og Hilal er altid glade, nar hjaelperne kommer.
Selv om de godt kan virke lidt tilbageholdende, elsker de,
nar der sker noget.

- Hjaelperne kommer fra et privat firma, og det fungerer
fint, bortset fra, at det jo ikke er de samme, der kommer.

Vi far besked, hvis der skal komme en ny. Man vanner
sig til det, selv om det er klart, at nar man lukker
fremmede mennesker ind i sit hjem, vil man ogsa fale,
at de er fremmede, forteeller Safra Basay.

Et familiesammenhold af Guds nade

At besgge familien Basay er som at traede ind i et hjem
grundlagt pa hjertevarme, naervaer og geestfrihed. Der
er the, ngdder og turkish delight pa bordet. Og trods
den dbenlyst store opgave med at passe pigerne er

der let til smil. Klap pa kinden og keerlige knus herer til
omgangsformen. Det aerkedanske 70’er parcelhus er
rammen om et liv baseret pa Guds vilje og med familien
som den reelle veerdi. Hjulpet af en tolk, som har kendt
familien en snes ar, forlgber dialogen tillidsfuldt.

- Vibetragter os selv som religigse mennesker.

Vi praktiserer vores religion sa meget som muligt,
forteeller Hadye, med tanke pa de store, personlige
opgaver, der prioriteres i familiens dagligdag.

- Vihar accepteret skaebnen, supplerer Safra. Og
de yngste barn har for laengst accepteret, at de
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har to handicappede sgskende, som kraever ekstra
opmeaerksomhed. Det er ikke noget, de har taenkt sa
meget over. Vi skulle selvfglgelig forklare nogle ting, da
de var yngre. Men sa gjorde vi det, og siden har der ikke
veeret mere.

At Hadye og Safra Basay er stolte mennesker, er
tydeligt. Men nar samtalen falder pa samarbejdet med
kommunen, veekker det dybe fglelser aflejret gennem
flere ars oplevelser.

- Det har endda veeret ekstra stressende nu, hvor
bgrnene er kommet pa pension, og de har faet andre
rettigheder. Det har voldt meget besveer - bade
gkonomiske og psykisk. Jeg har vaeret ngdt til at ga til en
psykologien periode, fortaeller Safra Basay.

- Man kan desveaerre ikke sige, at samarbejdet med
kommunen er seerlig godt, forteeller Safra Basay. Det
traekker altid ud med at fa hjeelp. Ferst i de senere ar er
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der kommet system i det. Men vi ved ikke rigtigt hvordan
og hvorfor. Maske fordi pigerne har faet nye rettigheder,
efter de er kommet pa pension. Eller ogsa er det
lovgivningen, der er blevet @&ndret. Men gennem arene
har det veeret svaert for os at fa den ngdvendige stotte.

- Minryg kan naesten ikke klare at lgfte pigerne mere. Jeg
ved, at der findes mobile lafte-systemer, sa jeg vil kunne
fa hjeelp til at lgfte pigerne over i sofaen. Men efter 2 ar
er der stadig ikke sket noget, forteeller Safra.

- Et andet eksempel var, da vores yngste datter for
nogle ar siden var indlagt pa Rigshospitalet i en maned
efter en operation. Rigshospitalets personale prgvede at
komme i kontakt med vores sagsbehandler i kommunen.
Det lykkedes ikke, og da der ikke var sengepladser

nok pa Rigshospitalet, matte hun til sidst flyttes til
Roskilde Sygehus.

-Dérla hunil4 dage, fordi sygehuset ikke kunne
fa kontakt med kommunen og ikke ville tillade, at vi
tog Hatice med hjem, fer vi havde faet bevilget en



elevations-seng. Hun blev fgrst udskrevet i det gjeblik,
vi fik en seng hjem. Det har vaeret nedslidende, og det

gjorde mig meget ked af det, at vi oplevede at veere en

kastebold mellem kommunen og hospitalet. Det var en
rigtig ubehagelig situation, forteeller Safra.

- Kommunen har traeffetid mellem 9 og 10 om morgenen,
og man skal veere der til tiden. Men generelt foregar
kontakten telefonisk eller pa mail. Kommunen svarer
dog desvaerre ikke pa mails, forteeller Safra Basay. Og sa
er der jo ogsa nogle situationer, hvor det er ngdvendigt,
at man sidder over for hinanden og taler sammen.

Et af de emner, Safra vender tilbage til flere gange, er
det hyppige skift af sagsbehandlere. Det er sveert at
skjule skuffelsen og frustrationen.

- Jeg kan slet ikke komme med et antal. Vi har utallige
gange oplevet det her med, at vilangt om laenge far
sat noget i gang. Men sa far vi at vide, at der er kommet

en ny sagsbehandler. Sa skal man starte forfra med at
fortaelle sin historie.  august maned sidste ar finder vi
ud af, at vi har faet en ny sagsbehandler, som jeg har
forsggt at fa fat pa mindst 5-6 gange, for at vi kunne
samarbejde om et faelles mal for pigerne. Det er ikke nok
med 10 timers hjeelp hver anden uge. Vi kunne godt taenke
os, at de kommer hver uge. Fordi vi gerne vil aflastes.

- Da vi sggte om at fa handicapbilen, havde vi en
sagsbehandler, som fortalte os om vores rettigheder,
hvilket var rart. Men det er som om, at alle dem, der
fortaeller os om vores rettigheder, ikke er der sé laenge.

- Jeg teenker, at nar der starter en sagsbehandler, sa ma
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BORN MED HANDICAPIETNISKE FAMILIER

vedkommende jo vide, hvad det vil sige at skulle udfere
det job. Men sadan foregar det tilsyneladende ikke. Og
vi har prevet at fa skiftet sagsbehandlere. Vi har klaget,
og der er ikke sket noget. Jeg har veeret hele vejen op
igennem systemet. Men intet har hjulpet.

Safra taler afdeempet og uden vrede, men med en vis
resignation om familiens oplevelser. Og hans kone
Hadye uddyber.

- Barnene har gaet i skole i arevis, og faktisk er det

pa baggrund af anbefalinger fra Lysholm Skole og en
senere skole i Roskilde, at de stgrste forbedringer er
opnaet. Kommunen har ikke gjort meget, mens vi aldrig
har haft en finger at satte pa skolen. Vi kan ikke forsta,
hvorfor det ikke er socialradgiverne pa kommunen, som
har fortalt os om vores muligheder.

- Der har for eksempel ogsa vaeret mange tilfaelde,
hvor sagsbehandlerne ikke er mgdt op til arsmgder pa
skolen, hvor hele det gvrige faglige netvaerk har veeret
repraesenteret. Der er ofte dukket noget op i sidste
gjeblik - sa det er ikke blevet prioriteret hgjest. Det er
kun sket et par gange gennem alle drene, at de er mgdt
op. Selv om de er blevet indkaldt hver gang.

- Vikunne godt have teenkt os gennem arene at fa en
sagsbehandler, der selv tog initiativet og af egen drift
kunne ggre det, som er ngdvendigt.

Det etniske aspekt

For en familie af anden etnisk herkomst med et
begraenset kendskab til det danske sprog kan det veere
sveert at afggre, hvor stor del af besvaeret i samarbejdet
med kommunen, der skyldes henholdsvis sproglige og
kulturelle forskelle. Og det bliver ikke ngdvendigvis
nemmere af, at man har en sagsbehandler, der kender
ens kultur pa egen krop.

- Vihar haft en graesk sagsbehandler en gang, hun var der
kuni6 maneder. Og vi har ogsa haft en tyrkisk. Men det
gjorde det bestemt ikke bedre trods vores feelles baggrund,
sa vi fik en anden, forteeller Safra Basay, der samtidig
understreger, at man i hvert fald ikke har stillet seerlige krav.

- Vi har aldrig gnsket nogen saerbehandling. Vier
kun interesseredei at fa den hjzelp, vi er berettiget
til, forteeller Hadye Basay. Jeg har fra dag 1 sagt til
kommunen, at jeg gerne ville passe mine bgrn selv.
Vi har ikke bedt om noget ekstra.
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18 ars-problematikken i kraft

Som mange andre familier har familien Basay ogsa
oplevet, at der sker andringer i tilbuddene, efter at
deres piger blev 18 ar. Safra Basay forteeller:

- Indtil pigerne blev 18 ar var de til fast laegekontrol
en gang om aret. Men derefter er den faste kontakt
forsvundet. De bliver ikke rutinemeessigt tilset af
nogen laege, og der er ikke nogen plan for deres fremtid.
Jeg har provet at tale med den praktiserende laege om
det. Der er ikke noget konkret eller akut. Men vi har
behov for at have en dialog om, hvad der vil komme

til at ske, og hvad vi kan forvente. Kan vi for eksempel
forvente, at bgrnene kommer til at ga? Laegen har
skrevet et brev til Roskilde Sygehus for et ar siden,
men siden er der intet sket.

At vaere foraldre til born med multihandicap
At familien Basay er meget taet forbundet, maerker
man med det samme, man traeder ind ad dgren.

- Skal jeg give et rad til andre foreeldre til bgrn med
multihandicap, vil jeg ferst og fremmest sige, at de
skal tage deres bgrn fuldstaendig til sig.

Lige som man ville ggre med andre bgrn. Den stgrste
ting er talmodighed, men du far styrken via Gud til

at handtere de udfordringer, der matte komme. Det
vigtigste er, at man tager sig af dem og er der for dem,
forteeller Hadye Basay.

- Man ma ogsa prgve at finde ud af sine rettigheder. Nu
er vijo ikke sa gode til dansk her, men man er ngdt til
at undersgge tingene. Man skal ikke tage et nej for et
nej. Endelig synes jeg, at det er vigtigt, at familier uden
erfaringer kan fa en dialog med mere erfarne familier.
Vi har selv haft en tilknytning til andre foreeldre via
foraeldremgder pa skolen. Men det kunne have veeret
mere og bedre.

Bornenes fremtid
Nu er pigerne jo oppe i 20'erne, sa hvad er
perspektiverne?

- De kommer til at bo hos os, lige sa laeenge vi har kraefter
til at passe dem. Man har opfordret os til, at de kommer
pa en degninstitution. Men jeg har altid gerne villet
passe dem selv. Og pigerne bliver faktisk lidt vrede

over et sadant tilbud. Vi holder sammen i vores familie,
slutter Hadye Basay med et smil. &
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Specialistens gode rad
til sagsbehandlere om at
hjeelpe etniske familier

Interview med integrationskonsulent Esma Birdi

Integrationskonsulent Esma Birdi har gennem 15 ar oplevet fremmede kulturers magde
med danske kommuner som tolk for familier med bgrn med handicap. Hun kan godt se
problemer og udfordringer. Men hun understreger samtidig, at der er granser for hvor
stor involvering den enkelte sagsbehandler kan overkomme, nar antallet af sager er sa
stort, som det er mange steder.

- Imin optik er den sterste udfordring for mange familier Hvad kan man gore som sagsbehandler?

med indvandrerbaggrund, at de ikke kan sproget. For sa - Det er sveert at skaere alle over en kam. Men der er

er det sveert for dem at finde ud af, hvordan systemet nogle generelle forhold, man maske skal veere ekstra

hanger sammen. Og nar man ikke forstar sproget, er opmeerksom pd, nar man har med andre kulturer at

det meget almindeligt, at man fortolker eventuelle gore. Man skal vaere meget imgdekommende og ikke

problemer sadan, at de skyldes, at man er fremmed, teenke i grupper. Man skal forholde sig til den person,

forteeller Esma Birdi der star over for én. Man skal ikke have forudindtagede
meninger. Man skal have en ydmyg attitude, hvor

- Min oplevelse er ogsa, at nar familier konkluderer, som man viser, at man er der for at hjeelpe. Du skal som

de gor, er det i hgj grad, fordi de har store huller i deres sagsbehandler vise, at du ger dit bedste og vise respekt,

viden om systemet. De forstar ikke, hvilke befgjelser forteeller Esma Birdi.

en sagsbehandler har og navnlig ikke har. Sa for dem

kommer det at se ud, som om sagsbehandleren ikke - Som tolk gar jeg for eksempel selv det, at jeg klaeder

er interesseret. mig i forhold til, hvordan min klient er. Jeg kommer ikke i
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- Imin optik er den sterste
udfordring for mange familier

med indvandrerbaggrund,
at de ikke kan sproget.

stramme bukser og smart tgj. Jeg er bevidst om, hvordan
jeg fremtraeder, og at jeg er den, jeg er. For eksempel gar jeg
ind og blander mig i den tyrkiske families verden. Det kan
man kun ggre, hvis man har opbygget en tillidsrelation.
For nar farst tilliden er pa plads, er der vide rammer.

Man skal have en ydmyg attitude,
hvor man viser, at man er der for
at hjeelpe.

- Det er naturligvis ogsa godt, hvis sagsbehandlerne
har en grundleeggende viden om etniske minoriteter i
Danmark. Der er mange kurser, som sagsbehandlere kan
ga pa. Her kan man leere, at forskellen pa kollektivistisk
og individualistisk livssyn er ngglen til forstaelse. Hvor
viher ilandet teenker meget individualistisk, kommer
de fleste fra et lille landsbysamfund, hvor man teenker
kollektivistisk. Det betyder for eksempel, at man ikke
treeffer mange beslutninger, uden at hele familien er
teenkt ind. Der er ogsa forskel i land og by i Danmark.
Det kan veere svaert for os selv at se det. Men det er der.

Kulturel forstaelse er nodvendig for hjelperne

- Ogsa som hjeelper er der mange ting, man med fordel
kan veere opmaerksom pa. Igen betyder paklaedningen
noget, lige som ydmyghed ogsa er et ngglebegreb for
hjzelpere. For eksempel, nar det handler om religion.
Lad veere med at diskutere religion - med mindre det er
noget, familien selv laegger op til, fortaeller Esma Birdi.

- Jeg synes ogsa, at det er vigtigt at pege pa, at der er en
professionel greense. Selv om man bliver inviteret med til
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et bryllup, er man dér i kraft af en professionel relation.
Man skal altid vaere opmaerksom pa, hvilken relation
man har.

- En anden konkret udfordring er, at mange etniske
familier har en anden aftalekultur, end vi har i Danmark.
Man kan godt skrive til dem. Men nar man aftaler
noget, skal man ggre det mundtligt. Og et godt rad er
at fa familien selv til at gentage aftalen. Sa man er
sikker p4, at de har forstdet det. Og sa er det altid en
god idé at forteelle, hvad der sker, hvis aftalen ikke
bliver overholdt. At det f.eks. kan have gkonomiske
konsekvenser. Eller at det kan have konsekvenser for
relationen - for eksempel at familien fgrst kan fa en ny
tid om 4 maneder, forklarer Esma Birdi.

Det er altid en god idé at forteelle,
hvad der sker, hvis aftalen ikke
bliver overholdt. At det f.eks. kan
have gkonomiske konsekvenser.

- Endelig er der selvfglgelig det skrevne sprog. Ikke
engang almindelige danskere forstar breve fra det
offentlige. Og det gar etniske familier heller ikke. Sa det
er en god idé, at man ringer og felger op pa, om de forstar
et brev, man har sendt.

Tag som eksempel, at vi kalder det at komme til
"Foreeldre-mgde”. Det lyder i mange etniske familiers
grer som uforpligtende hygge. I stedet kan man for
eksempel kalde det for seminarer eller andet. Noget, som
familien mener kan give dem selv noget. For eksempel
har jeg lavet et seminar, der hed: "Succesfulde bgrn og
deres foraeldre”. Det gik som varmt brgd. For etniske



familier gnsker lige som alle andre det bedste for
deres bgrn.

Esma Birdi understreger, at der jo er stor forskel fra den
ene familie til den anden. Men der er alligevel nogle
forbedringsomrader, man kan tage fat pa.

- Forst og fremmest bgr man forklare overordnet,
hvordan det hele haenger sammen. I stedet for at springe
lige ind i en konkret problemstilling. Maske skal man
forklare det store billede, sa familien forstar, at det
samarbejde, vi har her, skal vaere i overensstemmelse
med kommunens regler. Det betyder nemlig, at man som
sagsbehandler ogsa kan sige, at her gar graensen for,
hvad jeg kan. Og forklare, at det ikke er mig personligt,
der seetter greensen. Det er reglerne.

- Konkret kan man undlade at tale i jeg-form, nar der er
noget, man ikke kan indfri. F.eks. “"det kan jeg slet ikke
...".For hvis man ggr det, vil borgeren typisk opleve, at
det er sagsbehandleren selv, der ikke VIL. Det er bedre
at forklare det ud fra kommunens regler, som vi alle er
underlagt. Man skal ogsa helst undlade at sige “ Her i
Danmark...". Fordi det kan opfattes som “du er fremmed,
du ved ikke noget, nu skal jeg som majoritet forteelle...".
Det er bedre at sige “I fglge kommunens regler..." eller
“regeringen har vedtaget ..." igen referere til noget vier
feelles om - som geelder alle.

- Derudover er noget af det allerbedste at facilitere
kurser for foraeldrene. Sparringskurser sa de oplever, at
de ikke er alene. Det, de ikke kan pa grund af manglende
sprog, kan de maske fa eller leere af hinanden. Men
familierne ma ogsa gribe i egen barm. Og give slip pa
forestillingen om, at det er fordi, man er udleending, at
man maske ikke kan fa den hjeelp, man gnsker. Der er
regler, og de geelder for alle.
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Den sjeeldne diagnose
stiller ekstra store krav

Af Janne Trebbien, Spielmeyer-Vogt Teamet.

Nogle sygdomme er sa invaliderende, at det aendrer alt for familierne. Janne Trebbien fra
Spielmeyer-Vogt Teamet fortaeller om, hvordan det ogsa stiller ekstra store krav til det
faglige netvaerk omkring familien med den sjeeldne diagnose.

Spielmeyer-Vogt Teamet beskaeftiger sig med alle bgrn
og unge i Danmark (pt. 23) som har en diagnose indenfor
NCL- diagnosegruppen, heraf 19 bgrn og unge med
diagnosen Spielmeyer-Vogt.

Spielmeyer Vogt teamet tilbyder radgivning, vejledning
og supervision til familier og alle som arbejder med
Spielmeyer-Vogt sygdommen.

Spielmeyer-Vogt sygdommen udvikler sig sadan, at
bernene indtil de er 5-7 &r har en normal udvikling. I nogle
tilfeelde har bgrnene vist tegn pa eksempelvis autisme
eller epilepsi. Omkring 5-7 ars alderen pavirkes barnets syn
og bliver typisk diagnosticeret omkring det tidspunkt.

Sygdommen diagnosticeres ofte pa barnets lokale
sygehus eller pa og i samarbejde med Skejby Sygehus,
Rigshospitalet eller Kennedyinstituttet. Den sikre
diagnose er en gen-test. Begge foraeldre skal veere
baerere af sygdomsgenet og sygdommen findes pa

det 16. kromosom. 1 ud af 100 baerer genet og ca. hver
60.000. fgdte barn far diagnosen Spielmeyer-Vogt.

Sygdommen udvikler sig i tre faser:
1. Udviklingsfasen, barnet mister syn og
korttidshukommelse og far indleeringsvanskeligheder

2. Stagnationsfasen, omkring puberteten far barnet
epilepsi og mister langsomt motoriske faerdigheder og

evnen til at tale. De fleste bgrn er helt blinde i denne fase.

3. Degenerationfasen, typisk forst i 20’erne sidder
de unge mennesker i kgrestol og har brug for 100%
pleje. De kan meerke, at man rgrer ved dem, hgre og
fornemme stemninger. Men de kan ikke tale eller
bevaege sig.

Pigerne lever typisk til de bliver forsti20'erne og
drengene et par ar mere.

Hjalpenihjemmet

- At veere forzeldre til et barn med Spielmeyer-Vogt er
ubeskriveligt ressourcekraevende. At opleve at ens friske
barn mister flere og flere faerdigheder, og vide at man en
dag skal tage afsked med sit barn er en sorg, som slider
hardt pa foreeldre og ikke mindst raske sgskende.

- Foreeldre til bgrn med sjaeldne og alvorlige diagnoser
som f.eks. Spielmeyer-Vogt oplever, at deres barn skal
have mere og mere hjzlp.

De fleste foraeldre vil selvfglgelig allerhelst passe deres
barn selv og suge hvert et minut til sig, men som arene
gar, og sygdommen progredierer, far familien behov for
hjeelp, for selv at kunne klare tilvaerelsen.

Familien skal have flere og flere hjalpere ind i deres
hjem for at tage sig af deres barn. Det er en svaer
overgang, hvor foraeldrene ma acceptere, at de har brug
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for hjeelp fra andre til at passe deres barn, fordi de ikke
selv kan overkomme, den kaampe opgave det er.

Det er en stor udfordring at fa fremmede folk ind i sit
hjem. Man bliver kigget pa og betragtet som forzeldre.
Det er ikke noget, man har valgt - det er ngdvendigt
grundet sygdommens progression, udtaler Janne
Trebbien og tilfgjer, at de fleste familier er med til at
ansaette de personer, de skal have i deres hjem.

For det er meget vigtigt, at der er et godt og tillidsfuldt
samarbejde mellem familien, hjeelperne og hjeelpe-
organisationen, det veere sig kommunale som private.

- Vores erfaring er at det er en stor opgave at lgse
opgaven med at ansaette og vaere arbejdsgiver for
hjaelperordninger. Det kraever en taet dialog, afstemning
af forventninger og taet samarbejde med familien,
hjelperne og sagsbehandleren.

Det kraever et stort kendskab til sygdommen og
mulighed for at sgge radgivning og vejledning og
supervision og, det er her vi fra Spielmeyer-Vogt Teamet
kommer ind i billedet.

Information om det forventede forlob

er uvurderlig

- Nar diagnosen er stillet, er Spielmeyer-Vogt Teamet
med fra starten. Viiteamet eride fleste tilfeelde med til,
i samarbejde med barnets sagsbehandler, at opbygge et
fagligt netvaerk omkring det enkelte barn.

Det er vaesentligt at ggre opmaerksom p4, at Spielmeyer-
Vogt Teamet har en radgivende og vejledende funktion
og har ingen beslutningskompetence i barnets sag.

Straks efter diagnosen indkalder sagsbehandleren ofte,
i samarbejde med os fra teamet, til et netvaerksmade. I
fgrste omgang et mgde med familien, sagsbehandleren,
en synskonsulent og vi fra teamet, og i anden omgang
til et fagligt netvaerksmgde med ergoterapeuter,
synskonsulent, laerere og paedagoger, som drgfter hvad
der skal ske nu og ud i fremtiden. Vi kan ud fra vores
viden og erfaring med Spielmeyer-Vogt sygdommen
forudsige, hvad barnet og familien far behov for af
hjeelp, og ofte er der akut behov for, at barnet far en
personlig statteperson i bgrnehaven eller i skolen.

- Det kan ogsa betyde, at familien straks efter diagnosen
gar i dialog med kommunen om behovet for hjeelp til at
fa bygget deres hus om, sa det bliver handicapvenligt.
Mange familier til bern med Spielmeyer-Vogt sygdommen
har faet indrettet deres hjem med en lille lejlighed til
deres barn, saledes at barnet kan bo hjemme resten af
livet. Det kan vaere en hard proces for familien allerede
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at skulle forholde sig til, at deres barn ud i fremtiden vil
blive s& handicappet, at det far brug for eksempelvis
deggnpasning, kgrestol og loftlift, men for barnet vil det
vaenne sig til de nye omgivelser, mens det endnu har sit
syn og vililaengere tid selv kunne finde rundt i sit hjem.

Hjelp at hente pa Rigshospitalet og Skejby
- Der er bade pa Rigshospitalet og Skejby Sygehus et
center for sjeeldne diagnoser.

Nar der er tale om en NCL- diagnose, er normal procedure,
at Spielmeyer-Vogt Teamets laegekonsulent bliver
kontaktet af laegen eller gjenlaegen, der har mistanke
om denne sygdom. Og nar svarene er kommet, aftaler
man en diagnose-samtale. Nar diagnosen er givet bliver
forzeldrene tilbudt at tale med os fra teamet, typisk en af de
padagogiske konsulenter og vores socialradgiver. Hvilket
de fleste tager imod. Vi er der, lytter og statter familien
sa godt vi kan og forteller kort om, hvad familien i ferste
omgang kan bruge teamet til, fortaeller Janne Trebbien.

Sagsbehandleren skal rumme afvikling

i stedet for udvikling

- Sagsbehandlerne pa kommunerne er udfordret af en
sygdom som Spielmeyer-Vogt, fordi de feerreste ved
noget om den. Sa det er vores rolle at kleede dem pa, sa&
de er forberedt pa, hvad der kommer til at ske. Noget

af det vanskelige er, at vi ma teenke i afvikling i stedet
for udvikling. Vi er s vant tili alle dele af samfundet at
teenke pa, at alt skal udvikle sig. Men det ger det altsa
ikke med denne sygdom.

Det kraever i det hele taget en teet dialog i det faglige
netvaerk omkring barnet.

Sagsbehandleren spiller en stor og koordinerende
rolleiden enkelte sag. Vores erfaring er, at nar
sagsbehandleren jeevnligt indkalder til mgder med
familien og det faglige netveerk, kan man veaere pa
forkant med familien og barnets behov, og derved undga
megen frustration og mistrivsel.

Forberedt pa 18 ars-problematikkerne

18 ars-problematikkerne er kendt af de fleste
sagsbehandlere, der arbejder med bgrn med handicap.
Ogsa unge med en Spielmeyer-Vogt diagnose kan blive
ramt af, at mulighederne for hjeelp sendrer sig.

De unge har eksempelvis opbygget et socialt netvaerk
med andre bgrn med denne sygdom og mgdes pa ture
og treef flere gange om aret. Nar barnet bliver 18 ar,
mister mange af bgrnene disse tilbud, som de har
haft som bern. Her prever vi at veere pa forkant og



samarbejde bade med sagsbehandler og familie, om at
gore overgangen lempeligere, og fa skruet en ordning
sammen til de unge mennesker, sa de far den bedst
mulige overgang, og mulighed for at bevare og dyrke
deres sociale netvaerk resten af livet.

Gode rad til sagsbehandleren

- Jeg er sikker pa, at mange sagsbehandlere er pa
herrens mark, nar de steder pa en sjeelden diagnose, og
jeg ville gnske at Spielmeyer-Vogt Teamets model kunne
brede sig til andre sjeeldne diagnoser, bade til gavn for
familierne, det faglige netveaerk omkring barnet, barnets

sagsbehandler ogi den sidste ende barnet.

I Spielmeyer-Vogt Teamets model er tvaerfagligheden
en stor gevinst.

Sagsbehandleren kan sgge viden om sjaeldne diagnoser
pa landets tre store hospitaler, organisationen “Sjaeldne
Diagnoser” og enkeltsags-radgivning og vejledning fra
VISO. I det videre forlgb er det selvfglgelig altid brugbart
at opsgge kollegaer, som har erfaringer fra andre sager,
altsa at traekke pa den enkeltes faglige netvaerk for at
sgge oplysninger. B

Om Janne Trebbien og Spielmeyer-Vogt Teamet

Janne Trebbien er uddannet socialpaedagog,
Marte Meo terapeut med speciale inden for
samspillet mellem voksne og bgrn, og har for
nylig afsluttet en supervisionsuddannelse.

Hun har veaeret paedagogisk konsulent i
Spielmeyer-Vogt Teamet i 5 ar.

Spielmeyer-Vogt Teamet (SV-Teamet) er et
landsdakkende tvaerfagligt team.

Spielmeyer-Vogt Teamets opgaver

er kort fortalt:

- Radgivning og vejledning af familier med et barn
eller ung med SV-sygdommen

- Radgivning og vejledning om bgrn og
unge med SV-sygdommen - i forhold til
kommuner, herunder sagsbehandlere,
skoler, beskaeftigelsestilbud, bosteder,
personalegrupper ansat i hjemmet

- Formidling af viden om SV-sygdommen og det
at leve med sygdommen, for barnet selv, for
familien, for institutioner og skoler mv., hvor
bgrnene og de unge kommer.

Teamet bestar af:
- 1 socialradgiver og koordinator for teamet, ansat
pa Synscenter Refsnaes i Kalundborg

- 2 paedagogiske konsulenter, ansat pa Synscenter
Refsnaes i Kalundborg

- 1 la=gekonsulent, John @stergard, Skejby sygehus.
- Psykolog, pt. en vakant stilling

- 2 foreldrerepraesentanter, som bidrager med deres
personlige erfaringer som foraeldre til et barn med
Spielmeyer-Vogt sygdommen, og som reprasenterer de
gvrige familier i Spielmeyer-Vogt foraeldreforeningen.

Spielmeyer-Vogt Teamet tilbyder en gang om aret
kursus til personale, der arbejder med bgrn og unge
med en NCL-diagnose, et arligt foraeldrekursus pa
Synscenter Refsnaes i Kalundborg og arrangerer og
afholder arligt en sommerskole for alle bern og unge
med en NCL-diagnose i Danmark.

Spielmeyer-Vogt Teamet har fra teamets starti1997
- farst som et forsggsprojekt - og fra 2004 som et
permanent team, vaeret organisatorisk forankret pa
Synscenter Refsnaes i Kalundborg. Initiativtager, og

i hgj grad ogsa motoren bag opstarten af teamet, var
Spielmeyer-Vogt Forzeldreforeningen, ligesom teamet
og foreeldreforeningen fortsat arbejder taet sammen.
Spielmeyer-Vogt Teamet har siden 2007 veeret tilknyttet
VISO (Den Nationale Videns- og Specialradgivnings-
Organisation under Socialstyrelsen), hvorfra teamet
er finansieret. Spielmeyer-Vogt forkortes til SV.
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Hvornar kan man
falov til at fa luft?

Interview med Line Baek, mor til Karoline med det sjeeldne syndrom CCHS

Livet tog en alvorlig drejning for Line Baek, da hun blev mor til sit tredje barn Karoline.
Her forteeller hun om de udfordringer familien har vaeret igennem, og som
de stadig har i hverdagen. Menneskeligt, folelsesmaessigt og gkonomisk.

Line er gift med Tommy og mor til tre skgnne bgrn. Den
yngste datter Karoline er noget ganske seerligt. Det

har hun veeret siden fgdslen, der gik i gang 11 uger for
tidligt. Line vidste med det samme, at der var noget
alvorligt galt. At Karoline ikke selv kunne traekke vejret,
nar hun sov. En uhyggelig start pa livet, der skulle vise
sig at blive permanent. Hospitalet kunne ikke finde ud
af, hvad der var galt med Karoline. Der blev foretaget
utallige undersggelser og ingen kunne finde ud af, hvorfor
den lille pige holdt op med at traekke vejret om natten.

Afmagt og anklager

- Hospitalet kom ingen vegne med diagnosen.
Oginoget der lignede desperation, begyndte de at
lufte en mistanke om, at jeg selv var skyld i min
datters vejrtreekningsproblemer. At jeg skulle lide
af sygdommen Miinchausen Syndrom by Proxy, der
far foreeldre til at pafgre deres bgrn skader eller
sygdomme for selv at fa opmarksomhed og omsorg,
forteeller Line.
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- Det var en helt absurd anklage. Karoline blev indlagt
med lungebetaendelse pa et andet sygehus, og her matte
jeg hente alle mine kraefter frem for at bevise min uskyld

Karoline kunne ikke selv traekke
vejret, nar hun sov. En uhyggelig
start pa livet, der skulle vise sig at
blive permanent.

- samtidig med at jeg keempede for min datters liv. Nar
hun graed og ikke kunne fa luft, matte jeg tvinge mig
selv til at blive siddende pa en stol i den anden ende af
rummet og bare rabe pa hjzlp. Jeg matte hele tiden holde
afstand til Karoline, sa sygeplejerskerne kunne se, at jeg
ikke havde noget med hendes vejrtraakningsproblemer
at gere. Det var sa hardt, men ngdvendigt, og de
droppede hurtigt deres anklager om Miinchausen.
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Endelig en diagnose og hjalp - efter to ar

Endelig skete der et skred i diagnosticeringen. Det viste sig,
at Karoline er fgdt med det meget sjaeldne syndrom CCHS,
ogsa kaldet Ondines Curse, der betyder, at hun skal have
hjeelp til at traekke vejret hver eneste dag resten af sit liv.

Med en diagnose lykkedes det
til sidst at fa den hjzelp, vi havde
brug for.

-Efter naesten to &r kom hjeelpen i form af 20 timers
respiratorisk overvagning foretaget af Skejby
Respirationscenter og betalt af regionen, somi det hele
taget har vaeret utroligt sede og hjaelpsomme. Laegerne
havde ordineret sygehusbehandling i hjemmet, hvilket
vil sige 100% overvagning. Derfor har det vaeret svaert
for os at forstd, hvorfor kommunen ikke kunne hjzlpe
os. Men med en diagnose lykkedes det til sidst at fa den
hjeelp, vi havde brug for.

Kommunikation er vejen frem

- Laegerne mente, at det var ngdvendigt med
respiratorbehandling, overvagning eller anden statte,
ogsd er det jo det, vi ma lytte til. Generelt mener jeg, at
kommunikation er utrolig vigtig.

Husk, at vi som foreeldre altid sidder som pa nale og venter
pa svar. Hver eneste dag med en usikker fremtid teeller.
Jeg ved godt, at sagsbehandlere har en utrolig presset
hverdag med alt for mange sager pa bordet, men det ma
kunne ggres mere effektivt, mener Line Bak.

Hjzelpere med ben i naesen

Karoline far i gjeblikket 20 timers daglig hjeelp gennem
Olivia, og hendes tilstand kreever meget af hjaelperne.
Det er en hard tjans, bygget pa tillid og tryghed.

- Jeg er selv med til at vaelge hvilke hjzelpere, der passer

til os. Det er sveert at forberede dem pa de barske
situationer, hvor Karoline bliver bla og akut skal pa
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sygehuset. Det er ikke nemt, og mange bliver rystede og
urolige for, om hun nu far luft nok. Men det gar jo ikke, at
hjeelperen sidder og tuder i et hjgrne. De er jo ngdt til at
kunne klare mosten. Ikke alle kan holde til det, men de
hjeelpere, der har holdt ved, er virigtigt glade for. Ikke
mindst Karoline, der altid glaeder sig til, at de kommer.

Luft giver livskvalitet

Karoline er en speciel pige med det sgdeste, gladeste
smil. Under interviewet leger hun rundt pa gulvet og
haelder begejstret perler ud over det hele.

- Karoline er 100% afhaengig af maskiner og hjeelp,
ellers falder hun om inden for et kvarter. S& masken ger
en kaampe forskel for alle i familien. Den ilt hun far nu,
ger virkelig meget godt for hende bade fysisk og psykisk.
Hendes livskvalitet er steget gevaldigt. Hun er glad,
udvikler sig meget og spiser og sover ogsa meget bedre. Jeg
er sa stolt af hende, forteeller hendes mor med et stort smil.

- Laegerne sagde, at det ville tage tid for hende at vaenne
sig tililtmasken, men selv om Karoline kun er to ar, er
hun udmeerket klar over, hvor meget godt, den ggr for
hende. Hun beder selv om at fa masken pa, og siger tak
bagefter. Hun lader sig aldrig besvaere af maskinen,

som hun traekker efter sigi en lille vogn med hjul pa.
Hun danser rundt og sgrger altid for, at vognen kommer
gennem dgrabningerne, fgr hun selv ger.

Karoline er 100% afhangig af
maskiner og hjaelp, ellers falder
hun om inden for et kvarter.

Interesserede soskende

Karoline har to aldre sgskende, en storebror pa 11
ar og en storesgster pa 4 ar. De er heldigvis begge
interesserede i Karolines hjeelpere, og iseer sgsteren
kender alle hjeelpernes navne.

- Det betyder noget for hende, om det er den ene eller



den anden hjzelper, der kommer. Men det kan ind i mellem
veere lidt sveert for hende at forsta, hvorfor Karoline skal
have al den opmaerksomhed, fortaeller Line Baek.

Gode rad til foraeldre

- Mange foreeldre med bgrn med handicap gar fra
hinanden, fordi de er sa felelsesmaessigt udfordret.

Jeg tror, at man skal huske, at maend og kvinder er

ret forskellige. Man bgr lade begge parter reagere pa
deres egen made. Give plads og acceptere hinandens
forskelligheder og individuelle reaktioner. Hvis man
forventer, at alle reagerer, som man selv ger, ender man
med at blive uvenner. 0g man har jo brug for sin partners
stgtte, ndr ens barn har et handicap.

- Veer steedig. Lad ikke fglelserne lgbe over med dig, hvis
du bliver udfordret af din kommune. Tag en professionel

Hun lader sig aldrig besveere af
maskinen, som hun traekker efter
sigien lille vogn med hjul pa.

tilgang og st dig godt ind i reglerne. Det er jo sveert at
argumentere mod fakta.

- Og sa brug humor. Ikke fordi det ngdvendigvis hjeelper
sagen, men fordi det ggr udfordringerne lidt sjovere.

Har du ogsa nogle gode rad til sagsbehandlerne?
- Acceptér leegernes diagnose, sa ventetiden ikke
behgver at blive sa lang, lyder det spontant fra Line
Baek. Forklar, hvorfor kommunen f.eks. ikke kan
hjeelpe. Ellers kan det virke, som de ikke vil hjalpe.
Eller find en paragraf, som giver mulighed for hjaelp, sa
forsgrgelsesgrundlaget altid er i orden.

- Glem kassetaenkning. Kig pa familien som helhed, og
seet dig ordentligt ind i loven og de rigtige paragraffer.
Det er lige far, det er komisk, nar det er borgerne, der
skal guide sagsbehandlerne i deres arbejde. ®

Fakta om CCHS:

Ondines Curse, ogsa kaldet CCHS (Congenital
Central Hypoventilation syndrom), er en
sjelden arvelig sygdom, der is&r ses hos
spaedbern og mindre bgrn. Fzelles for alle
med syndromet er, at de ikke treekker vejret
tilstraekkeligt under sgvn og derfor har

brug for kunstig ventilation, oftest i form af
respirator eller BiPap.

Her i Danmark bliver de fleste ventileret via
BiPap (med nasemaske), og et par stykker
har respirator og tracheostomi (hul i halsen).
Der eri alt (redaktionen bekendt) 12 med
CCHS i Danmark, ogihele verden anslas
antallet at vaere mellem 500-1.000.

Behandling ngdvendig
resten af livet

Behandlingen bestar af overvagning af
vejrtraekningen og hjzelp til at traekke vejret
under sgvnen. Man kan desveerre ikke pa
nuvearende tidspunkt helbrede disse bgrn,
og de vil have brug for hjzelp til at traekke
vejret resten af deres liv. De fleste kan dog
fa et naesten normalt liv, hvis behandlingen
startesi tide.

Det er en kraevende behandling, ikke mindst
for familien, og derfor er stgtte uundveerlig.
Selvom syndromet er sjeeldent findes en
velfungerende international patientforening,
CCHS family NetWork.

Bern med handicap
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Fire faser fra
barn til voksen

Alle familier, bgrn og ordninger er forskellige, men alligevel gar nogle ting igen, og i
Olivia Danmark oplever vi, at man med fordel kan inddele og arbejde med ordninger

for bgrn med handicap i fire faser.

Teamlederens rolle

Hvordan de forskellige faser skal handteres, beskrives
i dialog mellem foreeldre, sagsbehandler og teamledere
hos Olivia Danmark. Teamlederens rolle bestari at

fa alt det administrative til at fungere. Rekruttering,
personalemgder, MUS-samtaler, vagtplanlaegning,
supervision, koordinering til diverse behandlingssteder
samt meget andet. Kort sagt sgrger teamlederen for,

at familien far den bedst mulige hjeelp samtidig med at
levere den ngdvendige dokumentation for hjaelpen til
den kommunale sagsbehandler.

Generelt - hjemmet som arbejdsplads

Nar familien skal have en hjeelperordning i sit hjem,
er det en stor omveeltning. Der bliver mindre privatliv,
og familien kommer nemt til at fgle sig observeret.

For os er hjelperens fornemmeste opgave at hjaelpe pa
en made, sa familiens liv bliver sa taet pa et almindeligt
liv som muligt. Det kraever, at man som hjzelper formar,
at veere der, nar man er ngdvendig, og traekke sig nar det
er ngdvendigt.

Forzaeldre til et barn med handicap star ofte med et stort
arbejde i forhold til at koordinere alt omkring bevillinger,
sygehusbesgg, hjemmepleje, skole, daginstitution,
hjeelpere, fysioterapi og meget andet.

Vi harer ofte, at der mangler tid til at vaere mor og far.
Det kan betyde, at hjeelperne kommer til at spille en
stor rolle for barnet, og foraeldrene kan til tider opleve
jalousi som fglge af felelsen af ikke at sla til. Vi er i Olivia
Danmark opmeerksomme pa dette og har sa vidt muligt
en lgbende dialog med familien omkring dette.
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HVORDAN HJZLPER OLIVIA DANMARK?

De fire

FaselBarn0-6ar

At blive foreelder forandrer megetilivet, og det er
naturligt at fale sig overveaeldet. Nar man bliver foraelder
til et barn med handicap, vil de umiddelbare fglelser ofte
veere preeget af sorg, grad, skyld, bekymring og ikke
mindst vrede.

Nar viiOlivia Danmark mgder foreeldre, er sorgen
ikke altid bearbejdet, hvorfor de stadig kan befinde
sigien omstillingsfase, der kan medfere en dyb krise
i parforholdet, angst for fremtiden, og alt hvad det
indebeerer.

Derfor er det vigtigt med en erfaren teamleder, der ved,
hvad det er ngdvendigt at forteelle hvornar i forlgbet.
Forzeldrene kan ikke rumme alle informationerne til at
starte med. Det gaelder om at opbygge tillid, s& mor og
far kan fgle sig trygge ved de personer, der skal hjaelpe
deres bgrn.

Teamlederen skaber tillid

Teamlederen hos Olivia Danmark skal klaede hjeelperne pa
til at komme ind i livet hos nogle mennesker, der mentalt
kan veere et andet sted, end man normalt er som nye
foreeldre. Der er en lang raekke ting at tage hensyn til, og
mange spgrgsmal man som foraeldre skal forholde sig til.

I Olivia Danmark har vi desveerre mgdt foraeldre, der har
takket nej til en hjeelperordning og derved selv patager
sig en stor byrde. Dette fordi foreeldrene ikke har veeret
grundig vejledt i det at have hjeelpere i eget hjem. En mor
fortalte, at de fejlagtigt havde troet, de skulle have et
veerelse til radighed til hjeelperne, og da de ikke kunne
det, takkede de nej til ordningen.
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faser

Fase2Barn6-13ar

Denne fase er dér, hvor bgrnene lzerer at socialisere
sig med andre bgrn. De kommer i skole og fritidshjem
og mgder nye venner og veninder. [ denne fase er
hjeelperen ofte populeer hos det handicappede barn,
der ofte knytter sig teet til hjeelperne.

Hjaelpiskolen

Mange skoler har hjeelp tilknyttet, s& de kan inkludere bgrn
i skolens almindelige dagligdag. En god lgsning, men der

kan opsta konflikter, hvis barnet ikke har samme hjeelper

iskolen somihjemmet, f.eks.nar barnet vil lege eller hjem

til en ven efter skole. Dette kan ikke lade sig gere, fordi der
ofte vil veere et vagtskifte at tage hensyn til. Det heemmer
fleksibiliteten hos barnet, sa vi anbefaler, at det er samme
hjeelper, der er med i skole og i hjemmet.

Lektier

Ofte ser vi, at der kan opsta konflikter mht. lektiehjzelp,
fordi det ikke er afklaret, hvad hjaelperens rolle er. Hos
Olivia Danmark er vi i dialog med foreeldre, barnet og
hjeelperen ift. lektiehjeelp. Bern med handicap skal ogsa
kunne lave fejl i matematik, og det er ikke hjeelperens
opgave at rette regnestykket, men kun at fgre pennen.

Opdragelse

[ familier med bgrn med handicap kan hjalperne komme
til at spille en stor rolle i bgrns opvaekst. Det er derfor
ngdvendigt at saette retningslinjer op for, hvordan
hjeelperne skal agere i det enkelte hjem. Vi forteeller vores
hjeelpere, at det er foraeldrenes opgave at opdrage, og at
barnet skal hjaelpes ift. den and, der er i hjemmet. Der er
altsa ikke hjeelperens rolle at rette barnet, der taler med
mad i munden, hvis mor og far mener, at det eri orden.



Fase 3 Teenager 13-18 ar

Bgrn med handicap bliver teenagere som alle andre.

De skal prove graenser og gore ting, og der kommer
spaendende nye ting ind i livet. Det modsatte kgn og
seksualitet kommer til at spille en rolle som for alle andre
teenagere. Det sociale omkring denne udvikling er ofte
noget, man som teenager ikke har lyst til at dele med sine
foraeldre eller andre personer i hverdagen. Men som barn
med et handicap er der nogle faktorer, der ger, at laeger,
foreeldre, hjaelpere osv. ofte er bekendt med de fysiske
og psykiske @ndringer det unge menneske gennemgar.

Der kan ofte opsta et savn eller behov for at tale med
kammeraterne om @&ndringerne, uden at der sidder en
foreelder eller hjaelper og lytter. Olivia Danmark arbejder
meget pa at finde lgsninger, sa teenagerne far deres behov
for privatliv opfyldt. Det er ogsa vigtigt for hjeelperne,
der kan opfatte behovet for teenagerens seksuelle
tilfredsstillelse som kraenkende, hvis de skal veere lige
ved siden af brugeren. Nar vi arbejder med at finde
lesninger pa dette fglsomme omrade, ligger teamlederens
fokus naturligvis pa at respektere brugerens behov.

Opdragelse og veerdier

Teenagearene er ogsa den periode, hvor man gerne vil
preve alkohol, tobak eller andre ting. Vi ggr meget ud af
at forteelle foreeldrene, at hjeelperen IKKE er opdrager.
Her gar teamlederne ind og argumenterer for brugerens
selvsteendighed. Vi tager en dialog med foraeldrene om,
hvad man kan stede pa og opleve. Foraldrene bliver
ogsa ngdt til at tage stilling til det faktum, at deres bgrn
ogsa har lyst til at prgve "dumme” ting og leere af deres
erfaringer. Skal en dreng pa 17 ar med muskelsvind, der
har lyst til at prgve at ryge, afholdes fra det, fordi han
ikke selv kan holde cigaretten? Hvem er ansvarlig for,

at man kommer hjem til tiden efter en fest, hvis aftalen
er kl. 01.00, men det unge menneske gnsker at udfordre
denne? Det kan veere rigtig svaert som hjalper at blive
bedt om at gere noget, man ved mor og far ikke er enige i.
Det er her Olivia Danmark skal ga i dialog med forzeldrene
og fortaelle, at det ikke er hjeelperens ansvar, men en del
af brugeren uafthangigheds- og udviklingsproces.

Forventningerne til bern med handicap stiger, jo &ldre
de bliver. Vi oplever tit, at et ophold pa eksempelvis
Egmont Hgjskolen gar meget for de unge menneskers
selvsteendighed, da friggrelsen kan vaere svaerere for
bgrn med handicap, fordi de ofte har vaeret passet pa
hele deres liv og ikke ngdvendigvis selv har sa meget
ansvar. Teenagearene bliver ogsa en oplaeringsproces til
voksenarene. Vi prgver sa vidt muligt at hjeelpe de unge,
sa de pa sigt kan blive arbejdsledere og selv eri stand til
at handtere det hele, nar de fylder 18 ar. Nogle gange er
der en psykolog tilknyttet, fordi der bl.a. skal arbejdes pa
det ofte symbiotiske forhold mellem foraeldre og barn.

Fase 4 Naesten voksen 18+

Nar de unge mennesker med et handicap fylder 18 ar,
bliver de myndige og overgar til en voksenordning og
derved ogsa til ny sagsbehandler. Vianbefaler at lave
en plan sammen med kommunen om, hvad der preecis
skal ske, nar barnet overgar til en voksenordning..
Olivia Danmark tilbyder at bista med planleegningen
og gore sagsbehandleren, brugeren og de pargrende
opmaerksom pa, at der snart vil opsta en situation, der
kreever @ndringer. Det kan eksempelvis vaere, at der
skal tages hgjde for, at foraeldrene ikke laengere har ret
til tabt arbejdsfortjeneste etc..

Har kommunen en sagsbehandler, der kan komme med
til madet, er det ideelt, da der er mange spgrgsmal at
tage stilling til: Skal mor og far finde andet arbejde? Skal
den unge pa flytte hjemmefra? I sa fald, hvem skal finde
en lejlighed til vedkommende? Hvilken uddannelse

skal han eller hun have - specialuddannelse eller
andet? Hvilke paragraffer skal han eller hun ind under?
Hvordan kan vi fa flettet en 24-timers berneordning til
at veere en 24-timers voksenordning? Skal den unge
have mere alenetid? Skal bilen, som mor og far har kabt,
skrives over til den unge? Hvad med forsikringer?

Det er vigtigt at forberede mor og far til livet uden deres
barn. Det er godt, hvis sagsbehandleren forbereder de
unge mennesker pa, hvad der skal ske. P4 den made kan
det hjeelpe til med at styrke selvsteendigheden hos de
unge mennesker.

Vores fasemodel kan veere et godt udgangspunkt.
Vimener selv, at Viden, Empati og Tillid er det,
der gor Olivia Danmark i stand til at gere en
oprigtig forskel - dér hvor det er sveert.

Se modellen pa naeste side.
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Olivia Danmarks
fasemodel

Fasel Fase2 Fase 3 Fase 4
Barn 0-6 ar Barn 6-13 ar Teenager 13-18 &r Naesten voksen 18+
- Familie i krise - Socialisering - Nye muligheder - Ny sagsbehandler
- Diagnose - Skolestart - Pubertet - Flytte hjemmefra
- Opbygning af tillid - Hjeelp i skolen - Privatliv - Egen hjaelperordning
-Hvad eren - Hjeelpere i hjemmet - Keerester - Mor og fars rolle
hjeelperordning?
- Sammenhangende - Seksualitet - Egmont hgjskolen
- Hjemmet som hjeelperhold
arbejdsplads - Afprgvning af graenser - Uddannelse
- Lektier
- Friggrelse
- Opdragelse og
retningslinjer i hjemmet

familier. Erfaringer, der gor os i stand til at forudsige
nogle udfordringer og komme dem i forkebet. Alle hjem
er forskellige og derfor har modellen kun indikativ
karakter.

Olivia Danmarks fasemodel er ikke udtemmelig og heller
ikke et udtryk for en overordnet sandhed. Den er et
udtryk for nogle af de erfaringer vi har gjort oside 12

ar vi har arbejdet i private hjem og i seerdeleshed med
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Paragratter

§41

I Servicelovens §41 fremgar det, at kommunen skal yde
deekning af ngdvendige merudgifter ved forsgrgelse

i hjemmet af et barn under 18 ar med betydelig og
varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller
indgribende kronisk eller langvarig lidelse.

Familier med bgrn med handicap har udgifter ved
forsgrgelsen, som andre familier med bgrn ikke har. Den
enkelte familie skal selv betale den del af udgifterne,
som svarer til de udgifter, som familien normalt ville
have betalt, hvis barnet ikke havde haft et handicap.

Formalet med merudgiftsydelsen er helt konkret at
medvirke til

¢ At bgrn og unge med et handicap kan forsaette med
at bo hjemme og dermed undga anbringelse pa
institutioner e.l., safremt det er bedst for barnet.

e At familien kan leve sa normalt som muligt uanset
barnets handicap.

e At hindre at barnets handicap forveerres eller far andre
og mere alvorlige fglger.

Kilder: www.retsinformation.dk, www.dukh.dk

§42

Servicelovens §42 siger at kommunalbestyrelsen skal
yde hjeelp til deekning af tabt arbejdsfortjeneste til personer,
der i hjemmet forserger et barn under 18 ar med betydelig
og varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller
indgribende kronisk eller langvarig lidelse.

Ydelsen er betinget af, at det er en ngdvendig
konsekvens af den nedsatte funktionsevne, at barnet
passesihjemmet, og at det er mest hensigtsmaessigt,
at det er moderen eller faderen, der passer det.

Sigtet med bestemmelsen er at tilgodese de seerlige
behov barnet har, som ud over at give merudgifter ved
forsergelsen kan medfgre tabt arbejdsfortjeneste, nar
barnet forsgrges i hjemmet.

Formalet med deekning af tabt arbejdsfortjeneste er at
medvirke til

¢ At bgrn med handicap kan forblive i familien og dermed
undga anbringelse pa institutioner e.l., safremt
hensynet til barnets tarv ngdvendigger dette.

¢ At familien kan leve sa normalt som muligt pa trods
af og med barnets nedsatte funktionsevne eller den
kroniske/langvarige lidelse.

¢ At hindre at barnets nedsatte funktionsevne eller
kroniske/langvarige lidelse forveerres eller far andre
og mere alvorlige fglger.

Kilder: www.retsinformation.dk, www.dukh.dk
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Gratis faglige
seminarer

Hvert ar afholder Olivia Danmark gratis faglige
seminarer i hele landet.Vores seminarer er primaert
malrettet sagsbehandlerne, kommunale ledere og andre
professionelle pa omradet, men ind i mellem afholder

vi ogsa seminarer for foreeldre/pargrende til bern med
handicap.

Seminarer for sagsbehandlere og kommunale ledere
Pa vores seminarer bergrer vi forskellige emner, f.eks.:

e nye afggrelser pa bgrneomradet

e autisme og ADHD

e hjerneskade

Det seerlige ved vores seminarer er, at vi fokuserer pa
brugen af de forskellige paragraffer, altsa hvordan man
som sagsbehandler i praksis kan anvende paragrafferne
i samspil med hinanden og fortolkningen af disse.

Seminarer for foraeldre til born med handicap
Vores foreeldreworkshops satter hver gang fokus pa et
nyt og speendende tema, som eksempelvis nar hjemmet
bliver er en arbejdsplads, og de udfordringer, der fglger
med. Bade set fra familiernes og hjeelpernes perspektiv.

Vores mal med disse foraeldreworkshops er, at skabe
en storre forstaelse for hinanden - parerende, hjeelpere
og teamledere. Vi tror nemlig pa, at der gennem dialog
skabes en forstaelse for hinandens situation og derved
en bedre og nemmere kommunikation. Desuden skaber
det et rum, hvor foraeldrene kan sparre med hinanden.

Fremtidige seminarer
Hold dig lgbende orienteret, og bliv inviteret til
kommende seminarer.

Se mere pa www.oliviadanmark.dk/seminarer

Vi gleeder os til at byde dig velkommen til et Olivia
Danmark seminar!
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Anbefalinger
og kontakter

Anbefalet litteratur og udgivelser

e Foraeldre til et barn med fysisk eller psykisk handicap
- Guide til hjeelp og statte
Socialstyrelsen

e Mor husk mig
af Dorthe @rsig

e Mor hjzelp mig
af Dorthe @rsig

e Min bror Joakim - Kongen af Bakken
af Lene Straarup

e Anbring ferst iltmasken pa dig selv
af Andrés Ragnarsson

Personer

 Advokat Sanne Mgller og Gry Rambusch - speciale i socialret
* Gitte Madsen - ekstern socialradgiver og konsulent
» Esma Birdi - integrationskonsulent

Links

° www.socialstyrelsen.dk

* www.synref.dk

° www.gittemadsen.dk

* www.sjaeldnediagnoser.dk

» www.dsvf.dk/om-spielmeyer-vogt/
hvad-er-spielmeyer-vogt/

Kontakter

» FBHF-Foreningen for Barn med Handicap og deres Familier
* Sjeeldne diagnoser

» Muskelsvindfonden

°LEV

e Spastikerforeningen

» Dansk Handicap Forbund

* DUKH
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Tak til alle bidragsyderne

Uden en lang raekke personers bidrag havde det ikke
veeret muligt at tilegne os viden om bgrn med handicap.
En special tak til alle bidragsydere, bade via bidrag til
bogen ogi forbindelse med vores Bgrnear.

Tak til

Gitte Madsen
Mads Broberg
Lone Rugholm
Ole Bak Pedersen
Familien Bassay
Esma Birdi

Janne Trebbien
Line Baek

For billeder i bogen
Kelly

Marie

Eva

Cecilie

Frederik

Caroline

Ogsa en tak til alle de medarbejdere hos Olivia Danmark,
der hver dag ger en oprigtig forskel rundt om i Danmark.
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Olivia Danmark har mere end 12 ars erfaring i at hjeelpe bern med
handicap. Denne bog er et resultat af vores temaar i 2013, hvor vi
igennem et helt ar fokuserede pa familier med begrn med handicap.
Igennem en raekke interviews med bl.a. pargrende, sagsbehandlere
og specialister pa omradet, er det vores hab at bogen kan bidrage til en
steerkere gensidig forstaelse for de udfordringer, de forskellige parter
oplever set fra deres perspektiv. Vi tror pa, at den bedste hjeelp bygger
pa viden og forstaelse.

° )
TELEFON 88887171 I v I a
MAIL info@oliviadanmark.dk

WWW oliviadanmark.dk Dan mark

Vivil gagre det bedre



