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1. Sammenfatning og konklusioner

Denne evaluering har det overordnede formal at vurdere, hvorvidt handicappolitikken
er fremmende for trivslen i familier med bgrn med handicap.

Evalueringens temaer har veeret:

1. Det tveerfaglige og sektorielle samarbejde samt den praktiske anvendelse af prin-
cippet om sektoransvarlighed.

2. Er ydelserne i Servicelovens 8828 og 29 i overensstemmelse med behovene hos
foreeldre med bgrn med handicap og fremmende for den overordnede handicap-
politik

3. Forvaltningens personale i mgdet med borgerne.

Evalueringen indeholder en analyse af hvert af disse temaer. Dels kortleegges, dels
vurderes praksis indenfor hvert af temaerne pa baggrund af falgende evalueringskrite-
rier: Servicelovens og vejledningens retningslinjer, Socialministeriets malsaetninger
samt de retningslinjer for god forvaltningsskik, som findes i lov om retssikkerhed.
Samlet set bidrager disse analyser til en forsggsvis besvarelse af det tveergaende
spgrgsmal: Hvordan virker — samlet set — handicappolitikken i forhold til familiernes
behov?

Svarene pa disse spgrgsmal favner flere niveauer:

1. Er de overordnede mal og midler for handicappolitikken i overensstemmelse med
familiernes behov?

2. Er den faktiske indsats i overensstemmelse med disse mal og midler?

Nedenfor gennemgés de overordnede konklusioner, som kan uddrages af delanaly-
serne under disse to spagrgsmal.

De overordnede og tvaergdende malsaetninger, som ligger til grund for hele indsatsen
overfor handicappede (og altsa ikke kun den sociale indsats) er:

¢ Tilgeengelighed

¢ En helhedsorienteret indsats

« Magt over eget liv
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Mere specifikke malsaetninger og midler for indsatsen overfor mennesker med handi-
cap, herunder bgrn og unge, er:

* Ligebehandling

» Ligestilling

» Et liv sa teet pa det normale som muligt

* Forebyggelse

1.1. De overordnede og tveergaende malseaetninger

Nedenfor gennemgas hvorledes socialpolitikken pa omradet 'bgrn med handicap’ ses
at bidrage til de overordnede og tveergaende malsaetninger pa baggrund af delresulta-
ter fra evalueringen. For hver malsaetning anfares de vigtigste midler i indsatsen som
beskrevet i lovgivningen samt evalueringens resultater for sa vidt angar brugen af dis-
se midler.

Tilgeengelighed

| evalueringen har vi anvendt fglgende operationalisering af tilgeengelighed: Tilgeenge-
lighed i bred forstand betyder, at barnet skal have adgang til samfundet. Det geelder
savel i fysisk forstand som adgang til institutioner, bygninger og teknologi som i over-
fart betydning: at barnet skal have adgang til viden og oplevelser.

Et centralt middel til at sikre tilgeengeligheden er Sektoransvarlighedsprincippet: Alle
offentlige sektorer skal hver for sig tage ansvar for at gagre sektorens tilbud tilgeenge-
ligt for handicappede bgrn. For at det kan lade sig gare i praksis, kraeves der i alle
sektorer en opbygning af viden om behovene hos personer (herunder bgrn) med ned-
sat funktionsevne, opmaerksomhed pé& hvilke forhold, som i denne sektorer kan veere
kilder til nedsat funktionsevne, politisk prioritering af en sadan indsats samt samarbej-
de med andre sektorer.

Hvad siger evalueringen s& om sektoransvarlighed? Farst og fremmest er selve Sek-
toransvarlighedsprincippet ikke kendt i seerlig stor udstreekning, iseer ikke i kommu-
nerne. Men ukendskab til princippets navn er ikke ensbetydende med, at det ikke bru-
ges i praksis. Evalueringen viser imidlertid, at der generelt er lav politisk opmaerksom-
hed pa handicapomradet i kommunerne og at samarbejde mellem sektorerne om ind-
satsen overfor familier med bgrn med handicap kun i begraenset omfang understgttes
ledelsesmaessigt. Dette samarbejde er i gvrigt temmelig sporadisk, nar bortses fra et
teet samarbejde mellem social- og skolesektoren internt i kommunerne og mellem so-
cial- og sundhedssektoren internt i amterne.
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En helhedsorienteret indsats
Vi har foretager fglgende operationalisering af en helhedsorienteret indsats: Der skal
veere tale om en indsats, som tager udgangspunkt i familiens situation og behov og
hvis enkelte dele understgtter hinanden pa en made, som bidrager til, at familierne
kan leve sa normalt som muligt.

Sektoransvarlighed alene skaber saledes ikke en helhedsorienteret indsats. Hertil
kreeves tveerfagligt samarbejde med udgangspunkt i kendskab til familien. Etablering
af et vellykket tveerfagligt samarbejde kraever blandt andet:

¢ En kontaktperson med godt kendskab til familien.
« En smidig organisation

« Vilje til samarbejde

« Viden om hinanden og endelig

¢ Redskaber, som kan lette samarbejdet

Om den tveerfaglige indsats siger evalueringen fglgende: Der er hgj opmaerksomhed
pa alle niveauer i kommuner og amter pa ngdvendigheden af tveerfagligt samarbejde,
hvilket blandt kommer til udtryk ved, at et stort antal kommuner benytter sig af team-
mgder som et centralt redskab i indsatsen. Ser man imidlertid pa de forudseetninger,
som er oplistet ovenfor, viser der sig et mere broget billede, hvor den farste forudsaet-
ning ifalge savel markarbejdere som foreeldre generelt virker lavt prioriteret. Dette ses
af markarbejderne at haenge sammen med, at der afsaettes utilstraekkelig tid til at vee-
re opsggende overfor familierne.

Evalueringen viser endvidere, at samarbejdet fungerer bedst omkring de sma bgrn og
skolebgrn, hvor der er 'organisatorisk neerhed’ eller ligefrem sammenfald mellem for-
valtningerne. Samarbejdet er derimod typisk svagt ved overgangen til voksenlivet —
der er ikke organisatoriske strukturer eller ledelsesopbakning som understgtter sam-
arbejdet her.

Samarbejdet mellem amter og kommuner betegnes som godt, men evalueringen pe-
ger pa, at der i praksis er tale om et meget ad-hoc praeget og ikke seerlig neert samar-
bejde, hvor den specialviden, som findes i amterne, ikke udnyttes optimalt.

Endelig kan det konstateres, at fa kommuner anvender redskaber, som kan under-
stgtte en helhedsorienteret indsats (handleplaner, organiseret vidensdeling etc.)
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Magt over eget liv

Magt over eget liv kraever, at familien skal stagttes i selv at tage eller rettere fortsaette
med at tage ansvar. De fleste familier med bgrn med nedsat funktionsevne er vant til
at have magt over tilvaerelsen, sa situationen er ikke sammenlignelig med den, hvor
en mangearig social klient forsgges 'stablet pa benene’. For at familier med bgrn med
nedsat funktionsevne kan fa — fornyet — magt over eget liv, er forudsaetningen at de
bibringes viden om det tilbud, som star til deres radighed og de rettigheder, de har i
medfar af lovgivningen. For at sikre, at familierne beholder magten over eget liv er det
endvidere hensigtsmeessigt, at arbejdsdelingen mellem det offentlige og familien er
eksplicit, enten ved at forvaltningen informerer skriftligt om den i form af fx en service-
deklaration eller ved at den ggares til genstand for samtale mellem sagsbehandleren
og familien.

Det vigtigste middel i denne forbindelse er radgivning og vejledning. Lovgivningen pa-
laegger sagsbehandlerne en initiativpligt i denne forbindelse. Hvis radgivning og vej-
ledning skal understatte magt over eget liv kraever det imidlertid mere end initiativ. Det
kreeves ogsd, at sagsbehandleren har den forngdne viden og kompetence til at funge-
re som troveerdig ekspertkonsulent for foreeldrene samt at det sikres, at sagsbehand-
lerne loyalt oplyser om alle muligheder (og om de mulige begraensninger i forbindelse
med at ggre brug af dem, fx ventetider).

Om radgivning og vejledning siger evalueringen, at den sidstnaevnte betingelse for en
gode radgivning og vejledning i mange kommuner er til stede i form af erfarne sags-
behandlerne med kendskab til omradet og et godt netveerk. Imidlertid halter gennem-
farelsen af initiativpligten, idet forventningen i 1/3 af kommunerne er, at foreseldrene
selv skal sta for koordineringen og sikre, at de far de retmaessige ydelser, ligesom de
fleste markarbejdere tilkendegiver, at de — pa trods af vilje dertil — ikke tager initiativ
overfor foreeldrene. Et flertal af foraeldre er da ogsa enige i, at de oftest selv ma tage
initiativ til rddgivning og vejledning. Forzeldrene oplever tillige, at sagsbehandlerne
ikke er gode til at informere om rettigheder og muligheder.
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1.2. Socialpolitikkens malsaetninger

Nedenfor gennemgas evalueringens resultater for sa vidt angar gennemfgrelsen af de
mere specifikke malsaetninger for indsatsen overfor personer med handicap, herunder
barn og unge.

Ligestilling og ligebehandling

Ligestilling og ligebehandling er begreber, som har til formal at bidrage til, at personer
med handicap har mulighed for at have et liv sd naer det normale som muligt, bl.a. ved
at samfundet indrettes, s& ogsa mennesker med handicap kan faerdes frit — blandet
andet ved at give handicapkompenserende ydelser for at afhjaelpe handicappet. Rela-
tionen mellem de to begreber er kompleks, idet ligebehandling og ligestilling ikke nad-
vendigvis er udtryk for det samme. F.eks. kan ligebehandling betyde, at alle skal be-
handles ens for at blive behandlet lige — en klassisk retssikkerhedstankegang. Mens
ligestilling kan veere ’'lige adgang’ i betydningen, at personer med forskellige forud-
saetninger skal behandles 'ulige’ — eller kompenseres — for at blive stillet lige. Disse
mere abstrakte overvejelser far konkret mening for foreeldrene til barn med handicap.
Evalueringen viser saledes, at i foreeldrenes forteellinger handler oplevelse af ligestil-
ling (eller mere korrekt: uligestilling) ofte om forskelle mellem kommunal bevillings-
praksis. Det er sveert for foreeldrene at forsta, at den samme lovgivning giver forskelli-
ge ydelser i forskellige kommuner eller — i grelle tilfselde — hos to forskellige sagsbe-
handlere i den samme kommune. Dette haenger sammen med, som papeget ovenfor,
at radgivningen i mange tilfaelde ikke lever op til lovgivningens krav, og specielt at
sagsbehandlerne forsgmmer at informere om kommunens prioriteringer (hvilket natur-
ligvis er lovligt undskyldt i de kommuner, hvor sagsbehandlerne ikke kender priorite-
ringerne).

Et liv sa teet pa det normale som muligt
Et liv sa taet pa det normale som muligt angiver, at ambitionen i ethvert tilfeelde ma
veere at fierne s& meget af nedseettelsen af funktionsevnen som muligt.

Der er to typer af midler i lovgivningen, som understatter denne malsaetning: Handi-
capkompenserende ydelser, herunder gkonomisk kompensation samt — igen — en
radgivning, som betyder, at familien aflastes i forhold til selv at finde vej blandt instan-
ser og tilbud.

Brugen af kompensation efter 8828 og 29
Evalueringen viser, at anvendelsen af de gkonomiske kompensationer efter servicelo-
vens 88 28 (kompensation for merudgifter) og 29 (kompensation for tabt arbejdsfor-
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tieneste) i stort omfang er i overensstemmelse med lovens intentioner — dog bruges
§29 af og til som "parkeringsplads” nar der er ventetid pa specialtiloud. Forzeldrene er
da ogsa tilfredse med mulighederne for kompensation og med stgrrelsen af kompen-
sationen.

Mens kerneydelsen sdledes er 'i orden’ kniber det med leverancekvaliteten. Selv om
8§28 i nogle tilfeelde har medfart en administrativ lettelse for kommunerne, tilkendegi-
ver savel sagsbehandlere som forzeldre, at reglerne er vanskeligt forstaelige eller lige-
frem uigennemskuelige. Her giver den defensive fortolkning af pligten til rAdgivning de
ressourcesteerke foraeldre, som kan og orker selv at opsgge lovtekster etc. en fordel.

Seerligt om § 28

Ser vi pa udviklingen i udgifter til merudgiftsydelse viser evalueringen stor variation i
udgiftsudviklingen mellem kommunerne. Der kan ikke gives nogle enkle forklaringer
herpd. Som nzevnt er foraeldrene overordnet tilfredse med kompensationen — dog er
velstdende brugere mest tilfredse. | forbindelse med § 28 angiver sagsbehandlerne, at
det iszer er vanskeligt at forklare standardbelgbet til brugerne, som da ogsa angiver,
at det forekommer uforstaeligt.

Seerligt om § 29

Undersggelserne viser, at udgifterne til kompensation for tabt arbejdsfortjeneste stiger
mere end pris- og lgnudviklingen. Der er igen ingen enkle forklaringer herpa. Bruger-
ne er overordnet tilfredse med kompensationen, men oplever, at man selv skal kende
muligheden for at f& kompensation — sagsbehandlerne oplyser ikke af sig selv om det.
Familierne faler sig heller ikke informeret om alternativer, og en tiendedel angiver, at
arsagen til at de modtager kompensationen er mangel pa eller venteliste til relevant
specialtilbud for barnet. Dette bekraeftes af de personlige interview med sagsbehand-
lere, som alle kender disse situationer.

Forebyggelse

Forebyggelse af nedsat funktionsevne skal i denne evaluering forstds som de sociale
aspekter af forebyggelse. Her kan veere tale om at forebygge, at familierne udvikler
sociale problemer, som de ikke havde, fgr de fik barnet med nedsat funktionsevne. |
denne forbindelse er mgdet mellem familien og det offentlig af afggrende betydning
(ligesom i gvrigt kvaliteten af radgivning og vejledning, som vi allerede har veeret inde

pa).
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Mgdet med familierne

Mgdet med familierne er undersggt i forvaltningsperspektiv. Evalueringen peger pa at
markarbejdere i kommuner, hvor omradet har politisk opmaerksomhed og hgj status,
er mest tilfredse med mgdet med familierne. | overensstemmelse hermed veegter
markarbejderne malsaetninger for arbejdet hgijt. Til gengeeld viser evalueringen ogsa,
at kendskabet til malsaetninger, der hvor man har dem, er ringe blandt markarbejder-
ne. For at sla igennem, ma malsaetningerne derfor udbredes, og her er det afggrende,
at ledelsen gar i spidsen og sikrer at malene omsaettes i forstaelige mal for den dagli-
ge praksis. Det tveerfaglige samarbejde veegtes hgijt og sagsbehandleren ser sig selv
som koordinator.

Markarbejderne peger pa, at fglgende forhold er af central betydning for at skabe et
godt magde:

* Rammer, som muligggr opsggende arbejde

¢ Entidlig indsats

« Koordinering og helhedsorienteret indsats

« Adgang til relevante special- og dggntilbud

« Mulighed for at treekke pa relevant faglig viden.

Evalueringen viser til gengeeld, at tilfredsheden med mgdet er asymmetrisk: 63% af
markarbejderne er overordnet tilfredse med mgdet med familierne mod 27% af forael-
drene. Dette skyldes maske, at markarbejderne prioriterer de 'blade aspekter’ i mg-
det, sasom imgdekommenhed, dialog etc. hgjere end at give foraeldrene oplysninger
om muligheder og rettigheder, information om praksis etc. Foraeldrene mener da ogsa
at sagsbehandlerne er bade lyttende og imgdekommende — men efterlyser kraftigt de
informative aspekter i mgdet.

1.3. Afsluttende betragtninger

Samlet set tegnes saledes et noget broget billede af socialpolitikken overfor bgrn med
handicap. Der er tale om en indsats, som gar mindst to forskellige slags balancegang.

Den fagrste balancegang handler om opfattelsen af og holdningen til handicap/nedsat
funktionsevne. Balancegangen er illustreret i officielle papirer fra Socialministeriet —
f.eks. Vejledning om Sociale tilbud til barn og unge med handicap — hvor man pa den
ene sider beskriver paradigmeskiftet fra det diagnosebaserede handicapbegreb til det
situationsafhaengige, og pa den anden side ikke endnu konsekvent har anvendt ter-
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merne fra det situationsafhaengige paradigme — nemlig nedsat funktionsevne. | den
kommunale verden er der endnu ikke sket et overbevisende skift veek fra en indsats,
som tager udgangspunkt i klare medicinske diagnoser og til en indsats, som i bestreae-
belsen péa at formindske eller fierne nedsaettelsen af funktionsevnen ligesa vel fokuse-
rer pa omgivelserne som pa personen, hvis funktion er nedsat. Spgrgsmalet er da og-
sa, om servicelovens kompensationsmuligheder er administrerbare, hvis man tager
det nye handicapbegreb for palydende, eller om deres administration i en kommunal
virkelighed med begreensede gkonomiske ressourcer i virkeligheden forudseetter at
der etableres (relativt) objektive kriterier i form af diagnoser. Der forestar i hvert tilfael-
de et storstilet udviklingsarbejde, hvis der skal udvikles tildelingskriterier, som dels
felger det nye handicapbegreb, dels ikke szetter familiernes retssikkerhed pa spil.

Den anden balancegang vedrgrer ansvaret og magten over eget liv. Her viser evalue-
ringen, at ansvaret i gjeblikket synes placeret i et limbo mellem markarbejdere, som
trods gode intentioner ikke formar at give foreeldrene redskaber og viden til selv at ta-
ge hand om indsatsen og foreeldre, som fgler, at kommunerne tgrrer ansvaret for ko-
ordinering af indsatsen af pa dem. Udover at dette ma betragtes som generelt uhen-
sigtsmaessigt for samarbejdet, cementerer det ogsa sociale skaevheder.

Spegrgsmalet er sa overordnet, om politikken over for bgrn med handicap fremmer
trivslen i familier med bgrn med handicap. Svaret er positivt for sa vidt angar selve
kerneydelserne i servicelovens 8828 og 29. Familierne vurderer selv, at disse ydelser
og starrelsen af dem er positivt medvirkende til at forbedre trivslen. Med disse ydelser
er der hermed skabt et relativt simpelt instrument, som formar at indfange behovene
hos en i gvrigt meget forskelligartet gruppe mennesker med meget forskellige behov.
Imidlertid peger evalueringen ogsa p4, at en forbedring af rammerne om disse ydelser
vil kunne gge trivslen. Det er saledes af direkte betydning for familiernes trivsel, at vej-
ledningen om adgangen til ydelserne p.t. er usystematisk og varierer meget imellem
kommunerne. Mange familier har ogsa vanskeligt ved at forsta den mellemkommuna-
le variation i tildelingspraksis. Endelig pavirker det ogsa familiernes trivsel i negativ
retning, at foreeldrene i mange tilfeelde oplever, at de selv skal investere store res-
sourcer i at holde kontakten til — og koordinere med o.l. — de offentlige myndigheder.
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2. Indledning

Socialministeriet gennemfgrer i perioden fra 1999-2002 et omfattende evaluerings-
program for det sociale omrade. Hovedformalet er at skaffe viden om, hvad der virker
og ikke virker i den socialpolitiske indsats over for brugerne af det sociale system. Er-
faringerne fra evalueringsprogrammet skal bruges til at forbedre regeringens socialpo-
litiske initiativer.

| denne rapport preesenterer PLS RAMB@LL Management evalueringen af politikken
over for familier med bgrn med handicap, som er et led i Socialministeriets evalue-
ringsprogram.

2.1. Denne evaluerings formal

Evalueringen skal overordnet belyse socialpolitikkens evne til at fremme trivslen
blandt familier med bgrn med handicap i forhold til tre temaer:

1. Hvordan samarbejder (amts-)kommunerne tvaerfagligt og pa tveers af sektorer, og
hvordan implementerer de princippet om sektoransvarlighed?

2. Modsvarer ydelserne i servicelovens 88 28 og 29 behovene hos familier med
handicappede barn, og er de fremmende for den overordnede politik over for barn
med handicap?

3. Hvilke faktorer medvirker til at skabe det gode mgde mellem borgere og forvalt-
ning, set i medarbejdernes perspektiv?

Endelig skal det gennem en tvaergdende analyse belyses, hvordan indsatsen samlet
set medvirker til at forbedre familiernes trivsel.

Der er saledes to overordnede formal med evalueringen: Dels at kortlaeegge hvorledes
amter og kommuner i praksis tilrettelaegger indsatsen for at sikre, at de politiske mal-
saetninger opfyldes, dels at vurdere om indsatsen forbedrer familiernes trivsel. Eller
med andre ord: Yder kommuner og amter det, de skal ifglge loven — og er disse ydel-
ser de rigtige i forhold til familiernes behov?
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2.2. Serviceloven og det nye handicapbegreb

Serviceloven introducerer et nyt handicapbegreb, der laegger vaegt pa nedsat funkti-
onsevne, frem for tidligere definitioner, hvor "handicap” blev forstaet og defineret som
en medicinsk tilstand eller afvigelse fra det normale. For at komme bort fra denne po-
tentielt stigmatiserende betegnelse opererer man i stedet i den ny lov — i forleengelse
af FN’s standardregler' — med betegnelsen "nedsat funktionsevne”, som angiver rela-
tionen mellem en persons nedsatte kropslige eller kognitive funktion og mulighederne
i det omgivende samfund. Det fremgar dog samtidig i Vejledning om sociale tilbud til
bgrn og unge med handicap?, at arsagen til den nedsatte funktionsevne ofte vil veere
en leegeligt diagnosticeret lidelse som f.eks. nedsat syn eller hgrelse, lammelser,
hjerneskade eller lignende. Imidlertid fremhaeves det, at @ndringen i malgruppebe-
skrivelsen betyder, at vaegten laegges pa de forhold bade hos person og samfund,
som betinger en nedsaettelse af funktionsevnen og ikke pa diagnosen:

"Handicappolitikken far herved fokus bade pa behovet for stgtte til den enkelte,
og behovet for at eendre og tilpasse omgivelserne samt aktiviteterne i samfundet.
Principperne om ligebehandling og ligestilling af handicappede med andre borge-
re bliver herved centrale (...)"

Det fremgar samtidig af vejledningen, at der ikke tilsigtes nogen realitetsaendring i for-
hold til den personkreds, der i praksis var omfattet af bistandslovens betegnelse:
"Vidtgaende handicap”.

ZEndringen i handicapbegrebet er ikke kun interessant i semantisk forstand. Intentio-
nerne bag introduktionen til det nye "relationelle” handicapbegreb udger en vigtig
ramme for evalueringen af de tre temaer, som er naevnt ovenfor. Spgrgsmalet om,
hvorvidt den offentlige socialpolitiske indsats over for familier med bgrn med handicap
bidrager til at fremme familiernes trivsel, bliver nemlig pavirket af, om amter og kom-
muner formar at tilretteleegge og udfgre intentionerne bag det nye handicapbegreb i
praksis — og om brugerne (altsa forzeldre til bern med handicap samt bagrnene/de un-
ge selv) oplever, at den offentlige indsats lever op til intentionerne.

! De Forenede Nationer: Standardregler om lige muligheder for handicappede. United Nati-

ons, New York, 1994; Socialministeriet, Kabenhavn, 1994,
2 VEJnr. 43 af 05/03/1998.
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2.3. Arbejdsdelingen mellem amt og kommune

Selve indsatsen tilretteleegges i et samarbejde mellem kommune, amt og @vrige aktg-
rer inden for omradet. Tilbuddet "udgar” fra kommunen i den forstand at:

1. Kommunen har den direkte og opsggende radgivningsforpligtelse over for famili-
erne, mens amterne skal stille radgivning til radighed for kommuner og familier.

2. Amterne er forpligtet til at stille specialtilbud til radighed, men initiativet til at visite-
re til specialtilbud ligger hos kommunen.

Ngglen til arbejdsdelingen mellem kommune og amt er specialviden: Amtet kommer
ind i billedet, hvor kommunen ikke rader over tilstreekkelig faglig indsigt til at lgse en
radgivnings-, udrednings- eller behandlingsopgave. | serviceloven er amtets radgiv-
ningsforpligtelse beskrevet saledes:

"8 34. Amtskommunen tilbyder gratis radgivning, undersggelse og behandling af
bern og unge med adfeerdsvanskeligheder eller betydelig nedsat fysisk og
psykisk funktionsevne (vor fremhaevning) samt deres familier. Opgaverne kan
varetages i samarbejde med andre amtskommuner”.

Kravet om specialviden haenger saledes sammen med karakteren eller sveerhedsgra-
den af funktionsnedsaettelsen. Der introduceres her en mulighed for skan og diskussi-
on om, hvad der skal forstas ved "betydelig nedsat”. Praksis viser dog, at der i amter
og kommuner sjeeldent stilles spargsmalstegn ved afgraensningen. | praksis fglger
den nemlig i stort omfang det "gamle” diagnosebaserede handicapbegreb. Usikkerhed
og diskussion opstar ferst og fremmest, nar der ikke foreligger en diagnose eller ved
nyere diagnoser, iseer rapporteres der om problemer med at placere ansvaret for bgrn
med autisme eller beslaegtede lidelser samt bgrn med DAMP.

Hvorledes slar denne arbejdsdeling igennem i forhold til familierne, nar de henvender
sig for at fa radgivning i forhold til deres barn? Vejledningen anfarer, at:

"Bgrn og unge og deres familier skal normalt henvende sig til kommunen, men de
har ogsa mulighed for at henvende sig direkte til amtskommunen med henblik pa
undersggelse, behandling og radgivning. Det er forudsat, at amtskommunens bi-
stand seerligt angar de opgaver, hvor kommunen ikke har tilstreekkelig specialvi-
den til at Igse opgaven alene.”
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Familierne har altsd mulighed for at henvende sig til sdvel kommune som amt. Yder-
mere kan kommunerne henvise til anden specialiseret radgivning hos f.eks. Center for
Sma Handicapgrupper. Men hovedansvaret for radgivning og vejledning (blandt andet
om adgangen til specialradgivning) er klart placeret hos kommunen, som saledes i
loven gives rollen som “familiens indgang til stgttesystemerne”. Dette stiller store krav
til det kommunale personales evne til problemafdaekning savel som til deres viden om
omradets aktarer og deres opgaver, krav som i gjeblikket ikke er fuldt indfriet i mange
kommuner, som det vil fremga af de falgende kapitler.

Denne overordnede arbejdsdeling har konsekvenser for, hvordan amter og kommuner
organiserer sig. F.eks. betyder specialiseringen af faglig viden i amterne, at man ofte
har specialiserede konsulentfunktioner med fokus pa handicap. Herudover skal orga-
niseringen hensigtsmaessigt kunne styre en lang raekke institutioner samt gvrige aktg-
rer pa omradet. Vi giver derfor i tabellen herunder et overblik over den aktarkreds,
hvis aktiviteter, som amternes og kommunernes organisering principielt set skal kun-
ne koordinere.

Aktarerne i politikken kan opdeles i fire hovedgrupper:
«  Offentlige myndigheder

«  Offentlige institutioner

» Samarbejdsfora offentligt/frivilligt

* Brugerne og deres organisationer.

Ser vi endvidere aktgrerne ud fra et geografisk perspektiv, kan aktgrerne beskrives
ved deres placering pa henholdsvis lokalt, regionalt (amtsligt) eller nationalt niveau.
Saledes kan falgende aktarer identificeres:
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Tabel 2.1: Aktgrer i politikken over for bgrn med handicap

Geografisk niveau Nationalt Regionalt/Amtsligt Lokalt/kommunalt
Aktgrkategori
Offentlige » Socialministeriet « Amtet/radgivnings- « Kommunen/forvalt-

myndigheder

» Den Sociale Ankestyrel-
se

enheder

« Amternes specialradgiv-
ning

ningen: Sociale sags-
behandlere, PPR, sund-
hedsplejen

Offentlige
institutioner

« Center for Ligebehand-
ling af Handicappede

* Videncentre for forskelli-
ge handicap

» Sygehuse

« Botilbud/Dggn-
institutioner

« Specialtilbud (dagpas-
ning, skoler)

* Skoler
« Daginstitutioner
« Offentlige fritidstilbud

Samarbejdsfora
offentligt/frivilligt

» Det Centrale Handi-
caprad

« Regionale handicaprad

 Foraeldregrupper

Bruge.rnelog deres « DSI, DSI ungdom « Regionale handicapor- » Familier
0rgan|sat|0ner « Landsdaekkende handi- gan|sat|0ner « Lokale fr|V||||ge foreel-
caporganisationer og dregrupper

paraplyorganisationer,
ex. DHF, LEV, SIND,
Dansk Blindesamfund
mfl.

2.4. Mellem ansvar, trivsel og retssikkerhed

Hand i hand med det sendrede fokus fra det "sygelige”, ikke-normale til fokus pa fier-
nelse af de barrierer, som fglger af funktionsnedseettelsen og samfundets indretning,
gar aendrede politiske malsaetninger og strategier. Handicap italeszettes saledes nu i
ligestillingens og ligebehandlingens sprog, og derfor bliver sektoransvarlighed et ngg-
leord i handicappolitikken: Alle sektorer skal tage ansvar for at sikre, at deres ydelser
er tilgeengelige for alle — og derfor ogsa for handicappede.

Mens den offentlige sektors ydelser saledes skal veere tilgeengelige for alle pa den
ene side, har individet (her: familien) pa den anden side selv ansvaret for at skabe
deres egen tilveerelse. Ideen om individets ansvar for sin egen tilveerelse gennemsy-
rer her ved artusindskiftet alle politikomrader, ikke mindst socialpolitikken. | handicap-
politikkens overordnede malszetninger tales sdledes om magt over eget liv og den
mere specifikke malsaetning for den sociale indsats taler om ligestilling, ligebehandling
og et liv sa teet pa det normale som muligt. Imidlertid er det erkendt, at borgerens mu-
lighed for at tage ansvar og f& magt afhaenger af samspillet og samarbejdet med
myndighederne. Saledes fremgar det da ogsa af retssikkerhedsloven?, at god forvalt-

® Lov om retssikkerhed og administration pa det sociale omrade. LBK nr. 267 af 12/04/2000.
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ningsskik i det sociale arbejde betyder, at indsatsen i videst muligt omfang skal tilret-

teleegges i samarbejde med borgeren, og at denne skal have de ngdvendige informa-

tioner for at indgd i dette samarbejde:

"God forvaltningsskik indebeerer (....)

at myndigheden giver borgeren alle oplysninger om handlemuligheder. Det geelder
de muligheder, der fremgéar af den sociale lovgivning generelt og anden relevant
lovgivning. (...)

at myndigheden sa vidt muligt ogsa oplyser borgeren om de muligheder for hjeelp,
der findes uden for eller i tilknytning til den offentlige hjeelp, fx hjeelp fra frivillige
sociale organisationer, foreninger, faglige organisationer og andre, som forvaltnin-

gen skgnner, at borgeren kan modtage hjeelp fra i den konkrete situation” .

Indsatsen over for barn med handicap er altsa i hgj grad baseret pa, at alle, der har

bergring med barnet — inklusive foraeldrene — erkender at have et ansvar og tager det,

09

at myndighedernes rolle i vidt omfang er at give familien redskaberne til at forvalte

ansvaret for deres barn. Evalueringsresultaterne skal derfor ogsa fortolkes inden for

denne forstaelsesmaessige ramme:

Hvordan fremmer socialpolitikken brugernes ansvar for eget liv, uden at det of-
fentlige flygter fra sit ansvar?

Hvordan fortolkes dette dilemma i praksis — f.eks. nar kommunerne skal radgive
foreeldre til bgrn med handicap om det offentliges tilbud?

Hvordan kan det personale, der mgder foreeldre til bgrn med handicap ansigt til
ansigt, bidrage til at myndiggare foreeldrene og afhjeelpe de gener, der falger af
barnets nedsatte funktionsevne?

4

Vejledning om lov om retssikkerhed og administration pa det sociale omrade. VEJ nr. 90 af
07/06/2000.
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2.5. Tilgangen til evalueringen —en indsatsmodel

For at give et overblik over, hvordan vi ser samspillet mellem de socialpolitiske mal-
saetninger om f.eks. magt over eget liv og de socialpolitiske virkemidler, som skal eva-
lueres, praesenterer vi herunder en indsatsmodel. Modellen har grundleeggende tre
komponenter: de socialpolitiske mal, virkemidlerne samt den indsats der er resultatet
af samspillet mellem mal og midler.

Figur 2.1: Den sociale indsats over for bgrn med handicap

Mal og rammer

Overordnede (landspolitiske) mal

» Kommunens egne mal og politikker

» Procedurer og retningslinjer

Organisation (struktur, ledelse, arbejdsdeling)

Midler

Sektoransvar

Ydelser (rddgivning og vejledning,
kompensation)

» Ressourcer i mgdet med brugeren
(gkonomi, personale, viden, metoder,
tekniske ressourcer)

Indsatsmodellen forsgger at gengive rationalet bag den socialpolitiske indsats over for
familier med bgrn med handicap — programlogikken. Der er saledes tale om en princi-
piel fremstilling af, hvordan de socialpolitiske mal via en reekke virkemidler omsaettes
til en indsats til gavn for familierne.

Imidlertid er det evalueringens opgave at ga bagom denne idealtype. | virkeligheden
er processen fra politikformulering til implementering ikke nogen sort boks, hvor mal-
seetningerne per automatik fgres ud i livet af den offentlige sektor. Det kan der veere
mange grunde til. Den offentlige indsats kan for det farste veere rettet mod sakaldt
"onde problemer”, der er s& komplicerede, at der ikke eksisterer nogen viden om
sammenhaengen mellem mal og midler. For det andet har de offentlige aktarer, der
skal omseette malsaetningerne i praksis, ikke ngdvendigvis sammenfaldende interes-
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ser. Staten kan have en anden dagsorden end kommunerne, sagsbehandlerne i en
forvaltning kan have en anden interesse end afdelingsledelsen m.v. For det tredje kan
man stille spgrgsmal ved, om der i virkelighedens verden eksisterer en enkeltstrenget
sammenhaeng mellem mal, midler og indsats. Brugerne pavirker sdledes systemet
nedefra og op — bade i deres direkte mgde med personalet og i form af krav og @n-
sker til politikerne.

Nar der i forbindelse med denne evaluering alligevel refereres til en indsatsmodel, der
anskuer indsatsen 'oppefra-og-ned’, heenger det (som det vil blive uddybet i afsnit 2.5)
sammen med, at evalueringens primaere opdrag har veeret at beskrive indsatsen i et
forvaltningsperspektiv®.

Evalueringen stiller i forlaengelse heraf sdledes skarpt pa:

* Om - og hvordan — de relevante aktgrer rent faktisk realiserer de socialpolitiske
virkemidler?

* Hvordan realiseringen af virkemidlerne og den faktisk leverede indsats forholder
sig til malsaetningerne?

«  Om malsaetningerne lever op til familiernes behov?

Datagrundlaget

For at kunne give svar pa disse spgrgsmal, har vi i perioden fra 1. april 2000 til marts

2001 gennemfart en reekke dataindsamlingsaktiviteter, der udger evalueringens empi-

riske fundament. Metodisk gar vi brug af bade kvantitative og kvalitative kilder. Det

kvantitative datagrundlag bestar af tre undersggelser baseret pad standardiserede

spargeskemaer. Der er sdledes gennemfart undersggelser blandt:

» Samtlige (amts-)kommunale forvaltningschefer med ansvar for indsatsen

« Samtlige markarbejdere i forvaltningerne® med bergring med familierne

« Ca. 1000 modtagere af ydelser efter 88 28 og 29, fordelt pa et repraesentativt ud-
snit af kommuner.

Herudover har vi gennemfart statistiske analyser pa baggrund af gkonomioplysninger
fra de deltagende amter og kommuner. Vi henviser til bilag? for yderligere information
om metoder og datakilder, herunder begrebsafklaringer, svarprocenter, stikprgvestor-
relser m.v.

Parallelt med den foreliggende evaluering har Socialforskningsinstituttet foretaget en un-
dersggelse, der beskriver indsatsen ud fra brugernes perspektiv.

Medarbejdere pa institutioner, herunder sygehusene, er séledes ikke omfattet af undersg-
gelserne.
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Det kvalitative datagrundlag bestar — udover ca. 20 indledende, eksplorative interview
— af ca. 70 kvalitative interview med forvaltningsledelse og -personale i 3 amter og 3
kommuner i hvert af disse amter. Herudover er der gennemfart interview med 16 for-
aldre’ til bgrn med handicap fordelt pa to af disse kommuner. Der er ligeledes gen-
nemfgrt fokusgrupper med handicaporganisationer, brugere samt markarbejdere. En-
delig har vi med henblik pa en belysning af klagesystemet gennemfart en saerskilt
analyse af et mindre antal ankesager, herunder gennemfgart interview med de klagen-
de samt repraesentanter for statsamterne.

En mere detaljeret redeggrelse for datakilderne findes i bilag 1.

2.6. Evalueringens genstandsomrade

Inden laesevejledningen vil vi kort praecisere evalueringens genstandsomrade. Evalu-
eringen er saledes ikke en altomfattende afdaekning af myndighedernes og familier-
nes egen rolle i at understgtte familiernes trivsel. Evalueringen har tre centrale af-
greensninger:

« Evalueringen gar i dybden i forhold til kommunernes radgivnings- og vejlednings-
indsats samt til forvaltningen af servicelovens § 28 om deekning af merudgifter og
§ 29 om kompensation for tabt arbejdsfortjeneste. Vi har kun analyseret gvrige
paragraffer i serviceloven, safremt det har veeret er pakreevet som falge af de tre
evalueringstemaer, som er beskrevet ovenfor — f.eks. i forbindelse med sektoran-
svarlighedsprincippet.

¢ Udgangspunktet for evalueringen er den sociale indsats. Dermed "ser” evaluerin-
gen primeert de gvrige sektorers indsatser gennem samarbejdet med disse sekto-
rer, som det opleves i den sociale sektor.

« Det gennemgaende perspektiv er overvejende forvaltningens. Veegten i analysen
af sektoransvarlighedsprincippet og det tveersektorielle samarbejde ligger pa
kommunernes udmgntning af disse intentioner. P4 samme made spiller "system-
perspektivet” en hovedrolle i forhold til primaerkommunernes forvaltning af merud-
giftsydelsen og tabt arbejdsfortjeneste. Tilsvarende er fokus i analysen af det go-

" Heraf 15 madre og 1 far. Ved henvendelsen til familien bad vi blot om at fa et interview med
en af foreeldrene uden at specificere, om det skulle veere moderen eller faderen.
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de mgde mellem borgere og forvaltning personalets perspektiv — hvilke redskaber
har personalet anvendt i mgdet med familier med bgrn med handicap? Brugernes
perspektiv inddrages dog i forhold til alle tre temaer. Det er for det fgrste nagdven-
digt for at kunne vurdere, om socialpolitikken fremmer familiernes trivsel. For det
andet falger det af kommissoriet, at brugernes syn pa f.eks. forvaltningen af mer-
udgiftsydelsen, skal indgd i evalueringen.

Malgruppe

Malgruppen for evalueringen er familier med bgrn med handicap i servicelovens for-
stdelse. Som antydet ovenfor er begrebet om nedsat funktionsevne i serviceloven
operationaliseret, sa det omfatter bgrn under 18 ar med betydelig og varigt nedsat fy-
sisk eller psykisk funktionsevne eller indgribende kronisk eller langvarig lidelse. Af-
graensningen af malgruppen er dog ikke simpel, og et kendetegn ved dette politikom-
rade er, at der foregar en Igbende diskussion om, hvilke bgrn der kan anses for han-
dicappede eller rettere: Hvilke familier, der har ret til de ydelser, serviceloven giver
mulighed for.

For at undga misforstaelser skal det derfor naevnes, at i det falgende bruges ordet
'familier om dem, som indsatsen har til formal at gavne. 'Foreeldre’ er de konkrete
foreeldre til bgrn med handicap, der har udtalt sig i de forskellige interviews. 'Brugere’
betegner specifikt personer, der modtager ydelser efter Servicelovens 8§28 og/eller
§29.

2.7. Leesevejledning

Herunder beskriver vi kort, hvad de enkelte kapitler indeholder. Det fremgar, at struk-
turen pa rapporten falger logikken i indsatsmodellen, der er beskrevet ovenfor.

Kapitel 3 og 4 beskriver og vurderer rammerne for indsatsen. | kapitel 3 ser vi neerme-
re pa den politiske opmaerksomhed pa omradet samt de mal, politikker og retningslin-
jer der eksisterer for indsatsen over for bgrn med handicap i kommuner og amter.
Kapitel 4 beskriver de organisatoriske rammer og vurderer om disse er hensigtsmaes-
sige i forhold til de intentioner, der ligger i malsaetningerne og i forhold til brugernes
behov.

Kapitel 5-7 beskriver og vurderer midlerne i indsatsen. | kapitel 5 ser vi neermere pa
sektoransvarlighedsprincippet, og hvordan kommunerne omseetter princippet til prak-
sis. Herudover analyserer vi kommunernes og amternes indbyrdes samarbejde samt
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relationerne til eksterne samarbejdspartnere. Kapitel 6 analyserer kommunernes
ydelser til familierne, herunder radgivning og vejledning, deekning af merudgifter og
tabt arbejdsfortjeneste. Vi ser ogsa naermere pa ankesystemet i dette kapitel. Afslut-
ningsvis indeholder kapitlet en analyse af den gkonomiske udvikling i de to paragraf-
fer i serviceloven. Kapitel 7 beskriver markarbejdernes forstaelse af, hvad der konsti-
tuerer "det gode mgde” mellem forvaltningspersonalet og foraeldrene, og ser pa hvilke
faktorer der er af betydning for det gode made.

Kapitel 8 giver en samlet vurdering af indsatsen.

Bilagene 1-2 indeholder evalueringens metoder og anvendt litteratur.
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3. Rammer for indsatsen I: Mal og politikker

| dette kapitel ser vi naermere pa den farste del af indsatsmodellen, som handler om
rammerne for amternes og kommunernes socialpolitiske indsats over for familier med
bern med handicap. Vi fokuserer saledes pa kommunernes mal og politikker for ind-
satsen.

3.1. Indledning

Helt overordnet vil vi i dette kapitel beskrive, hvordan lovgivningens malsaetninger og
intentioner omseettes til politikker og mal i de decentrale myndighedsniveauer. Herud-
over vil vi vurdere, om de rammer, som kommuner og amter lsegger for indsatsen er i
overensstemmelse med lovgivningens and og bogstav. Afslutningsvis vil vi beskrive
og vurdere “kvaliteten” af de kommunale politikker over for familier med bgrn med
handicap for at give et billede af, om politikkerne er nedskrevne, kendte og preecist
normerer "serviceniveauet” for kommunernes indsats.

Figur 3.1: Placering af mal og rammer i indsatsen

Mal og rammer

» Overordnede (landspolitiske) mal

» Kommunens egne mal og politikker
’ » Procedurer og retningslinjer \
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3.2. Overordnede malsaetninger i socialpolitikken

Indsatsen over for familierne reguleres som ovenfor naevnt af to love, serviceloven og
retssikkerhedsloven. Som den overordnede malsaetning for indsatsen over for barn og
unge — og herunder ogsa handicappede bgrn — anfarer serviceloven:

"Kommunen og amtskommunen sgrger for, at de opgaver og tilbud, der omfatter
barn, unge og deres familier, udferes i samarbejde med foreeldrene og pa en sa-

dan méade, at det fremmer bgrns og unges udvikling, trivsel og selvstaendighed” ®.

| forleengelse af loven og af vejledningen om indsatsen over for handicappede bgarn og
unge har Socialministeriet opstillet fire overordnede mal for den sociale indsats over
for bgrn med handicap:

e Ligebehandling

» Ligestilling

« Etliv sa teet pa det normale som muligt

» Forebyggelse.

Spergsmalet er sa, hvordan amter og kommuner fortolker og tilpasser bade den over-
ordnede malsaetning og de fire ovennaevnte malseaetninger til regionale og lokale poli-
tikker og visioner.

3.3. En malrettet indsats i amter og kommuner?

Som det geelder for hovedparten af sociallovgivningen, er dele af indsatsen over for
barn med handicap overladt til skan, i respekt for det kommunale selvstyre og den
enkelte kommunes ret til inden for rammerne af serviceloven og retssikkerhedsloven,
at fastseette lokale principper for indsatsen. En ofte diskuteret bivirkning ved denne
politikmodel er risikoen for, at de ydelser og det serviceniveau, som borgerne tilbydes
i Kommune A, vaesentligt adskiller sig fra tilbuddene i Kommune B. Omvendt giver
mulighederne for decentralt at definere serviceniveauet mulighed for velfeerdsgkono-
miske gevinster ved at borgene — i princippet — kan veelge den kombination af skat og
service, der er optimal i forhold til den enkeltes praeferencer. En af betingelserne for,
at disse teoretiske betragtninger kan omseettes til praksis er, at borgerne er bekendte
med kommunernes prioriteringer. Politikker og malsaetninger har saledes flere funkti-
oner. For det farste viser de, hvordan amter og kommuner formelt fortolker de over-

8 Lov om Social Service, LBK nr. 944 af 16/10/2000), &4.
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ordnede socialpolitiske malsaetninger. For det andet er de et eksternt kommunikati-
onsmedie, der over for brugere, borgere og organisationer viser hvilken service kom-
munerne kan tilbyde. For det tredje er mal og politikker vigtige interne styringsredska-
ber, som bade signalerer vaerdier til medarbejderne og giver dem nogle pejlemaerker
at arbejde hen imod.

Med henblik pa at afdeekke hvordan kommunerne arbejder med mal og politikker over
for bgrn med handicap, ser vi i det falgende farst pa den politiske opmaeerksomhed,
som bliver omradet til del samt pa de malsaetninger og principper, amter og kommu-
ner tager i anvendelse, nar servicelovens intentioner skal fgres ud i livet. Gennem-
gangen bygger hovedsageligt pa den landsdeekkende internetbaserede spgrgeske-
maundersggelse blandt forvaltningschefer og pa casestudier i 3 amter og 9 kommu-
ner.

3.3.1. Situationen i kommunerne

For at vurdere, i hvor hgj grad den lokale indsats er forankret i politiske drgftelser og
overvejelser, er der i evalueringens forskellige undersggelser spurgt til aktgrernes
vurdering af den politiske opmaerksomhed p& omradet.

Det viser sig®, at de politiske drgftelser af indsatsen i kommunerne hyppigst er henlagt
til socialudvalget, mens indsatsen sjeeldent drgftes i selve kommunalbestyrelsen'®. 41
af respondenterne, svarende til 18%, angiver, at de ikke ved, om indsatsen diskuteres
i andre politiske udvalg end social-, bgrn og unge- eller kultur- og fritidsudvalget.

Tilsvarende tyder undersggelserne pa, at politikken over for barn med handicap ikke
star hgjt pa dagsordenen pa det gverste administrative niveau. Saledes angiver re-
spondenterne i to tredjedele af kommunerne, at indsatsen slet ikke eller kun i ringe
grad diskuteres i direktionen/chefgruppen. Vi vil i et senere kapitel vende tilbage til
sektoransvarlighedsprincippet, og vil i denne sammenhaeng blot rejse spgrgsmalet,
om det i realiteten kan lade sig ggre at implementere sektoransvarlighed for et omra-
de, som hidtil har veeret socialudvalgets domeene, uden at have drgftet dette i kom-
munalbestyrelse eller direktion/chefgruppe.

° Det folgende bygger pa forvaltningschefundersggelsen, jf. bilag 1.

19 429 af forvaltningscheferne angiver, at diskussioner i kommunalbestyrelsen kun finder sted
i ringe grad, og ingen angiver, at politikken diskuteres i byrad/kommunalbestyrelse i meget
hgj grad.
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Politikken over for bgrn med handicap diskuteres saledes kun i begreenset omfang i
de gverste politisk-administrative niveauer. Spgrgsmalet er, om dette er udtryk for en
begraenset grad af politisk opmaerksomhed. Det fremgar af Tabel 3.1 nedenfor, at ca.
halvdelen af forvaltningscheferne vurderer, at omradet i nogen grad har politisk op-
maerksomhed, mens lidt over en femtedel vurderer, at der er hgj grad af opmaerksom-
hed og lidt feerre end en femtedel, at der er ringe grad af opmeerksomhed. Kun 6%
vurderer, at der er meget hgj politisk opmaerksomhed pa omradet.

Tabel 3.1: Politisk opmaerksomhed

Er indsatsen over for bgrn med handicap et omrade, der har stor politisk opmaerk- Procent  Antal
somhed i kommunalbestyrelsen?

| meget hgj grad 6% 11
| hgj grad 23% 45
| nogen grad 48% 96
I ringe grad 20% 39
| meget ringe grad 5% 9
Total 102% 200

Nar procenterne summerer til 102% skyldes det, at der fire steder rundes op fra f.eks. 5,5% til 6%. Angives procenter-
ne med flere decimaler summerer de selvfglgelig til 100%.

Som det fremgar af tabellen, angiver ca. halvdelen af kommunerne, at indsatsen i no-
gen grad har stor politisk opmaerksomhed i kommunerne. En naermere analyse viser,
at jo starre indbyggertal, des stgrre er andelen af kommuner, der svarer, at indsatsen
har hgj eller meget hgj grad af opmeerksomhed, mens opmaerksomheden tilsvarende
vurderes som mindre, jo mindre kommunen er**. Omradet synes séledes ikke at sta
seerligt hgjt pa den politiske dagsorden i kommunerne — iseer ikke i de mindre kom-
muner. En del af forklaringen p& denne sammenhaeng som fremhaeves i de sma
kommuner er angiveligt, at de store kommuner har flere sager, der vedrgrer bgrn med
handicap. Den blotte volumen skulle derfor i sig selv betyde, at omradet "fylder” mere
pa den politiske dagsorden. Heroverfor kan det indvendes, at sagsvolumen ma anta-
ges at veere starre for alle typer sager i store kommuner, og at handicapomradet rela-
tivt set derfor vil fylde tilsvarende i sagsmaengden.

' Disse resultater kan sammenholdes med resultater fra en undersggelse af kommunernes

implementering af integrationsloven, som PLS RAMB@LL har gennemfgrt for Indenrigsmi-
nisteriet (PLS RAMB@LL Management (2000): Integration i praksis — kommunernes fgrste
erfaringer med integrationsloven). Selvom tallene ikke umiddelbart er sammenlignelige —
blandt andet p& grund af at undersggelserne ikke er gennemfgrt simultant — giver de dog
en interessant kvalificering af tallene ovenfor. 15% af respondenterne vurderede, at integra-
tionsomradet i meget hgj grad har politisk opmaerksomhed, mens 36% svarede i hgj grad. |
denne undersggelse svarede ingen respondenter i meget ringe grad.
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Flere sager betyder til gengeeld, at antallet af familier med handicappede bgrn — og
antallet af familier med samme typer af handicap — stiger, og dermed foraeldrenes mu-
lighed for at udggre en pressionsfaktor i forhold til politikerne.

Men spgrgsmalet er, om vi alene pa baggrund af tallene ovenfor kan tillade os at kon-
kludere, at omradet har begraenset politiske opmaerksomhed. Ser vi pa den kombine-
rede internet- og telefonbaserede spgrgeundersggelse blandt markarbejdere i amter
og kommuner®?, viser den imidlertid det samme billede. Markarbejderne oplever, at
omradet har ringe politisk opmaerksomhed, og at arbejdet med bgrn med handicap
har lav status. | de casekommuner, hvor indsatsen er placeret i en bgrne- og ungefor-
valtning/afdeling, gav savel sagsbehandlere som ledere udtryk for, at familiearbejdet
er det, som har status og interesse, mens handicapsagerne er lavstatusomrade for
sagsbehandlerne. Vi uddyber dette i kapitlet om det gode mgde mellem forvaltnings-
personalet og borgerne.

Spegrgsmalet er sa, hvad denne begreensede politiske opmaerksomhed pa omradet
betyder for kommunernes arbejde med nedskrevne malsaetninger for indsatsen. For-
valtningscheferne i ca. 1/3 af kommunerne angiver, at kommunen har en skriftlig poli-
tik pA omradet. Halvdelen af disse politikker indeholder (i tilleeg til politiske malsaetnin-
ger) ogsa administrative retningslinjer. Det angives, at politikken ofte anvendes som
internt styringsredskab bade til at male praestationen og til at sikre feelles mal.

Det samme spgrgsmal er stillet til markarbejderne, og her svarer en del feerre, nemlig
23%, at deres kommune har formuleret malsaetninger for indsatsen. En lige sa stor
andel ved ikke, om der eksisterer en politik pd omradet. Dette indicerer, at de ned-
skrevne kommunale malsaetninger i en raekke kommuner ikke er kendte blandt med-
arbejderne. Denne antagelse bekraeftes i vores oplevelser i casekommunerne. F.eks.
oplevede vi, at mange interviewpersoner samtidig med informationen fra deres ledel-
se om, at de skulle deltage i undersggelsen, havde faet kommunens — eller amtets —
malsaetninger p4 omradet med som bilag. | en enkelt kommune var det for samtlige
medarbejdere, der ikke var en del af ledelsen, fagrste gang de stiftede bekendtskab
med malsaetningerne!

De kommuner, der ikke har en skriftlig politik, angiver som de hyppigste forklaringer
herpa, at omradet indgar i de gvrige socialpolitiske malsaetninger, eller at de gaelden-
de love er tilstraekkelige.

'2 For en beskrivelse af markarbejderundersggelsen se bilag 1.
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Tabel 3.2 nedenfor viser fordelingen af politikker pA kommunestgrrelse

Tabel 3.2 Eksistensen af nedskrevne politikker i kommuner af forskellig starrelse

Indbygger antal 5. Har kommunen/amtet formuleret en skriftlig politik for indsatsen over for
familier med handicappede bgrn?
Ja Nej Total antal

Total 31% 69% 202
Under 10.000 20% 80% 101
10.000 - 24.999 32% 68% 68
25.000 - 99.999 66% 34% 32
100.000 og derover 0% 100% 1

Som det ses, er der en direkte sammenhaeng*® mellem kommunens indbyggertal og
eksistensen af nedskrevne politikker pa omradet, idet kun 20% af kommuner med un-
der 10.000 indbyggere har sadanne politikker over for ca. 1/3 af kommuner med mel-
lem 10.000 og 25.000 indbyggere og ca. 2/3 af kommuner med over 25.000 indbygge-
re.

Politikker og malsaetninger i casekommunerne

Ser vi pa casekommunerne, er det karakteristisk, at hovedparten af kommunerne ikke
har en formuleret politik. Det skal bemaerkes, at casekommunerne ikke omfatter nogle
af de helt store bykommuner, hvorfor dette er helt i trad med billedet pa landsplan.

Boks 3.1: Mal og politikker i en lille landkommune

« Medarbejderne oplever lav interesse for omradet. Kun hvis sagerne er gkonomisk tunge,
tages de op i socialudvalget. Der er ingen statte i dagligdagen fra politisk hold.

« Handicapomradet har perifer status. Barn med sociale problemer har stgrre fokus, derfor er
der heller ikke meget stgtte at hente hos kollegaerne.

» Ingen skriftighed hvad angar overordnede mal og retningslinier for arbejdet. Der findes dog
overordnede malsaetninger for arbejdet med barn og unge generelt.

» Der er ingen politik pA omradet, men sagsbehandleren er erfaren og har egne malseetnin-
ger for arbejdet

Malseetningernes karakter — festtaler og/eller indsatsgrundlag

Der er saledes knap en tredjedel af kommunerne, der har en nedskrevet politik pa
omradet. Men politikkerne kan udformes pa mange forskellige mader med forskellige
ambitionsniveauer. Vi har for at vurdere, om politikkerne reelt kan fungere som interne
styringsredskaber og eksterne kommunikationsmidler set naermere pa politikkerne i

13 Sammenhgengen er statistisk signifikant.
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de 9 casekommuner. Herudover har vi supplerende indhentet eksempler fra en raekke
stgrre kommuner for at styrke den samlede vurdering af politikkerne.

Det er helt karakteristisk, at de politikker, som findes, oftest har karakter af endog me-
get overordnede hensigtserkleeringer, hvor plusord som "helhedsorientering” og "fami-
lien i centrum” spiller en fremtreedende rolle. Et eksempel pa en sddan meget generel
malseetning findes i Arhus Kommune:

Boks 3.2: Eksempel p& malsaetning: Arhus Kommune™*

"Det er Socialafdelingens mal, at borgere med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne skal
have den bedst mulige trivsel ud fra den enkeltes forudseetninger og behov. Indsatsen skal
veere helhedsorienteret og hjeelpe til, at nedsat funktionsevne ikke er en hindring for at leve en
aktiv og selvvalgt tilveerelse sa neaer det normale som muligt. Statten til bagrnene skal gere det
muligt for dem at forblive i hjemmet og fremme deres integration i daginstitution, skole og fri-
tidstilbud.”

Egentlige, operationelle mal, som gar det muligt direkte at afgere om politikken har
den gnskede effekt, er der derimod langt imellem. Denne type malsaetninger har be-
greenset veerdi, hvis der ikke i forvaltningsledelsen fglges op pa dem, saledes at de
dels kendes af forvaltningspersonalet, dels udmgantes i politikker, retningslinjer og
procedurer for den enkelte markarbejders indsats. Eksemplet nedenfor, fra en meget
lille landkommune, illustrerer en situation, hvor malsaetningen ikke bruges og ikke er
kendt.

Boks 3.3: Uenighed om hvorvidt kommunen har mél for indsatsen for bgrn med handi-
cap

« Der findes en skriftligt formuleret malsaetning for barneomradet i familieafdelingen. Men
ingen seerlig for handicapomradet.

« Malsaetningen angiver, at indsatsen skal veere tidlig og at bgrn og unge sa vidt muligt skal
forblive i hjemmet med stgtte til bgrn og foreeldre.

« Afdelingslederen for familieafdelingen er i tvivl om, hvorvidt sagsbehandlerne kender mal-
seetningen, men anfgrer, at de burde kende den.

« Sagsbehandleren siger, at der ikke findes en nedskreven malsaetning, men at hendes mal
er at stgtte og hjeelpe.

* Afdelingslederen for dagpasningsomradet siger, at der ikke findes malsaetninger ud over
serviceloven. Det er politisk besluttet, at der skal laves en malsaetning pa hele bgrneomra-
det, og bl.a. i forleengelse af PLS RAMB@LLSs henvendelse overvejes det at inkludere bgrn
med handicap. "Det kunne vaere rart at veere lidt mere pa forkant”.

Generelt efterlader casebesggene den opfattelse, at malsaetninger og politikker ikke
bruges i den daglige ledelse og dermed let kommer til at fremsta for markarbejderne

4 Citeret fra pjece/servicedeklaration: Hvad kan du forvente nar du sgger — Hjeelp til et barn

med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne.
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som politiske festtaler med en meget begraenset forbindelse til deres virkelighed i ar-
bejdet med familierne.

Imidlertid indebzerer selve eksistensen af en malsaetning — uanset hvor festtaleagtig —
i det omfang den er kendt, en mulighed for at savel forvaltningspersonale som borge-
re kan vurdere, om indsatsen er i overensstemmelse med kommunalbestyrelsens in-
tentioner. Findes der derimod ikke nogen malsaetning, er aktgrerne henvist til lovgiv-
ningens overordnede mal for vurdering af indsatsen — med den risiko at den enkelte
medarbejder selv definerer succeskriterier for indsatsen, som ikke ngdvendigvis er i
overensstemmelse med kommunens.

Boks 3.4: Eksempel pa en malseetning opdelt i mal og afledte politikker/midler — Ud-
dragl‘L3 af malseetning for BUR™ Faaborg Kommune

"Det er vores mal:

» At mgde familien med abenhed og respekt og tage udgangspunkt i det enkelte menne-
skes udviklingspotentiale

« At styrke familiens, institutionens eller skolens muligheder for selv at klare problemerne

« At afhjeelpe udviklingsmaessige og sociale vanskeligheder sé tidligt som muligt [.....]
« Ativeerkseette en malrettet, tveerfaglig indsats, der indeholder handleplaner
Derfor vil vi prioritere: [.....]

» At etablere tveerfaglige team og en mgdeform, der tilgodeser en malrettet, tveerfaglig sags-
behandling

« At etablere organisatorisk og gkonomisk mulighed for faglig udvikling i faggrupperne [.....]

e At afdaekke brugernes forventninger til BUR’s indsats og afstemme vores arbejde efter
disse behov igennem en Igbende evaluering af BUR'’s samlede aktiviteter.”

Eksemplet herover illustrerer nogle forholdsvis operationelle malsaetninger med angi-
velse af nogle indsatsomrader, der skal prioriteres. Men kaeder man disse malsaetnin-
ger sammen med de personlige interview, fremheever flere af de interviewede i Faa-
borg Kommune som et centralt princip i indsatsen, at den skal ske i kommunen og i
kommunens egne institutioner, som skal kunne rumme alle — brugen af amtslige tilbud
skal holdes pa det ngdvendige minimum. Som det kan ses, fremgar dette centrale
princip imidlertid ikke klart af de nedskrevne malszetninger.

| tabellen herunder har vi forsggt systematisk at kortlaeegge "kvaliteten” af de kommu-
nale politikker — inklusive amterne — ud fra en raekke dimensioner. Nogle af dimensio-
nerne er deskriptive, mens andre har et mere analytisk indhold. De mere analytiske

* Malsaetningen, som omfatter hele BUR, er meget lang. Her er udvalgt punkter med seerlig

relevans for arbejdet med familier med handicappede bgrn.

!® Bgrne- og ungeradgivningen.
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dimensioner — f.eks. operationaliseringsgraden — har ogsa visse normative underto-
ner. Vi antager saledes, at en politik alt andet lige er bedre, safremt de overordnede
malsaetninger far et konkret, operationelt udtryk®’.

Vi har arbejdet med fglgende dimensioner:
» Eksisterer der en skriftlig politik?
» Eksisterer der en seerlig politik over for barn med handicap?
» Hvad er indholdet i politikken?
« Hvad er formalet med malsaetningerne?
« Hvor operationaliserbare er malsaetningerne?

7 Kortleegningen og sammenligningen er baseret pa de formelle politikker. Vi kan alts& ikke

udelukkende pa denne baggrund sige noget om effekterne af politikkerne. Det afheenger af,
hvordan politikkerne bliver brugt, om de er kendte m.v.
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Tabel 3.3: Kortleegning af kvalitet i de kommunale politikker

Amt/kommune

Eksisterer der en
skriftlig politik?

Eksisterer der en seerlig poli-
tik over for bgrn med handi-
cap?

Politikkens indhold

Formal med politik-
kens malsaetninger

Operationaliseringsgrad

Vestsjeellands Amt Ja Ja Mal, delmal og handleplaner for | Styringsredskab, der Hgj
Har en socialplan der indehol- | 5 indsatsomrader over for bgrm | skal age kvaliteten. | socialplanen er der ud-
der et afsnit specifikt om bgrn med handicap, der skal sikre specificeret indsatsomréa-
med handicap. kva(l;;teten af de ydelser, de der og inden for disse mal,
Har ogsé malsaetninger for modtager. delmal og handleplaner.
Radgivningsenheden Radgivningsenheden har
prioriteret sine ressourcer.
Sorg Nej
Kalundborg Nej
Bjergsted Nej
Fyns Amt Ja Ja Veaegt pa at amtets tilbud skal Kommunikere veerdi- Mellem
Har i 1993 formuleret mélsset- | Matche de handicappedes be- | er/generelle mal til Enkelte af de 6 malomra-
ninger for handicapomradet hov, sa deres funktionsevne medarbejderne. der har dog specificeret
(b&de bgrn og voksne; jf. Sta- bevares/forbedres og sa hver- hvilke tiloud, der skal gives
tusrapport s. 5). dagen opleves som en helhed. familierne
Faaborg Ja Nej Veerdimal om abenhed, respekt, | Kommunikere veerdier til | Lav
Har en kortfattet, generel politik | tveerfaglighed mv. medarbejderne. Der er udpeget forhold,
for bgrne- og ungeomradet. Prioritering af tidlig indsats, der skal prioriteres, men
medarbejder-udvikling. de er ikke seerlig konkrete.
Langeskov Ja Nej Meget brede malsaetninger om Kommunikere veerdier til | Lav

Har en generel politik for bagrne-
0g ungeomradet.

tryg tilveerelse, positiv identitet
mv.

Opdeling i mal for hhv. familier-
ne, forvaltning/ institutioner og
foreninger.

familier og institutioner.

Ingen specifikke krav til
forvaltningen.




Kommune/amt Eksisterer der en Eksisterer der en seerlig poli- | Politikkens indhold Formal med politik- Operationaliseringsgrad
skriftlig politik? tik over for bgrn med handi- kens malseetninger
cap?
Otterup Nej
Men har nedsat en
kommission.
Nordjyllands Amt Ja Ja. Udviklingsmal for ydelserne in- Kommunikere veerdi- Lav
Har udspecificeret nogle resul- | den for specialbgrnehave- er/generelle mal il Bortset fra et krav om
tatomrader inden for bgrn og grupper, dggntilbud til psykisk | medarbejdere. pladsgaranti, er der stort
unge-omradet. udviklingsheemmede og tilbud til set ingen operationalise-
dgvblinde og autister. ring af mélene.
Hjerring Ja Nej, Mal om forebyggende, tveerfag- | Styringsredskab der i et | Mellem
Men har et afsnit om bgrne- og | lig og decentral indsats udmgn- | vist omfang angiver
familieradgivning. tet i etablering af tveerfagligt | tiltag og prioriteringer. F& men forholdsvis kon-
forum i en omrademodel mv. krete mal for omradet.
Har i Budget 2001 bedt bgrne-
og familierddgivningen udar-
bejde service- og kvalitetsmal.
Seaeby Ja Nej Veaegt pa forvaltningens organi- Kommunikere veerdier Lav
Har et generelt idé- og veerdi- sering og arbejde. Herunder | til medarbejdere. Det fremgér ikke eksplicit
grundlag fra 1990. kommer nogle paedagogiske mal hvordan f.eks. decentrali-
om tillid til sig selv og feellesska- sering og samarbejde skal
bet. forega.
Ngrager Nej




Skemaet er udtryk for en kortleegning af de skriftlige politikker i de 3 caseamter og 9
casekommuner. Kortleegningen nuancerer og kvalificerer en raekke af betragtningerne
ovenfor. For det farste springer det i gjnene, at ingen af casekommunerne har en
specifik, skriftlig politik for indsatsen over for bgrn med handicap — og kun 4 har en
generel skriftlig politik af meget varierende omfang. For det andet er der forskel pa
amterne og kommunerne, idet samtlige amter i deres politikker p& det sociale omrade
har afsnit om indsatsen over for bgrn med handicap. Der er dog stor forskel pa, hvor
konkrete disse politikker er i de enkelte amter. For det tredje er der to mgnstre i for-
hold til udbredelse af politikker blandt casekommunerne. Kortlaeegningen bekraefter
saledes tendensen pa landsplan til, at starre kommuner i stgrre udstreekning end sma
kommuner har formuleret skriftlige politikker. Herudover viser tabellen en "amtsbetin-
get geografisk tendens”, idet ingen kommuner i Vestsjeellands Amt har en politik, 2 ud
af 3 kommuner i Nordjyllands Amt har en politik, mens alle tre kommuner i Fyns Amt
har en politik eller er pa vej med en.

For det fierde fremgar det i forhold til politikkernes indhold, at de generelt har fokus pa
kvaliteten af de ydelser, brugerne har ret til. | sammenligning med Saeby Kommunes
noget eeldre malsaetninger, hvor forvaltningens arbejde og organisering er i centrum,
kunne der derfor synes at veere en tendens til, at de skriftlige politikker har flyttet fokus
fra forvaltningen til brugerne.

For det femte har politikkerne primaert til formal at kommunikere veerdier til medarbej-
derne. Kun i ét tilfaelde, nemlig Vestsjeellands Amt, har man en politik, der bruges som
styringsredskab over for medarbejderne. Heller ikke her er handleplaner dog sa speci-
ficerede/kvantificerede, at de kan bruges som reelt effektmalingsredskab, hvilket un-
derbygger det generelle billede af, at de kommunale politikker generelt har en lav ope-
rationaliseringsgrad.

Det er herudover en svaghed ved politikkerne, at de fleste ikke skelner systematisk
mellem mal og midler. Dermed er det ogsa sagt, at de ikke foretager en prioritering af
malene/indsatsen, hvilket alt andet lige ggr dem vanskeligere for medarbejderne at
anvende.

3.3.2. Situationen i amterne

Indsatsen over for bgrn med handicap har generelt en hgjere prioritet i amterne end i
kommunerne. Mere end 60% af de amtskommunale forvaltningschefer vurderer, at
omradet enten i meget hgj grad eller i hgj grad nyder stor politisk opmaerksomhed. |
sammenligning med prioriteringen i kommunerne har omradet saledes klart hgjere
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politisk opmaerksomhed. Dette billede bekreeftes til dels af caseundersggelserne, hvor
der i to ud af tre amter tales om middel til hgj politisk bevagenhed.

Tabel 3.4: Er indsatsen over for bgrn med handicap et omrade, der har stor politisk op-
maerksomhed i amtsradet?

4. Er indsatsen over for bgrn med handicap et omrade, der har stor politisk op- Antal Procent
meerksomhed i kommunalbestyrelsen/amtsradet?

I meget hgj grad 3 27,3
I hgj grad 4 36,4
I nogen grad 4 36,4
Total 11 100

| fire af amterne er omradet et emne, der i hgj grad diskuteres pa direktionsniveau.
Ogsa amtsradet diskuterer emnerne, men dog i noget mindre omfang. Det helt centra-
le omdrejningspunkt for debatten om politikken over for bgrn med handicap er i am-
terne de politiske udvalg. F.eks. diskuterer godt 80% af amterne relevante problemstil-
linger i social- og sundhedsudvalgene. Det er herudover bemaerkelsesveerdigt, at
handicapradene i hgj grad spiller en rolle i en fierdeldel af amterne.

Politikken over for bgrn med handicap er for amternes vedkommende praeget af en
hgj grad af institutionalisering. Godt 80% af amterne har valgt at nedfselde malsaet-
ningerne for omradet i en skriftlig politik, altsd en markant hgjere andel end for kom-
munernes vedkommende — som kortleegningen ovenfor ogsa viste.
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Boks 3.5: Uddrag af et amtsligt malsaetningspapir — Fyns Amt

(Malseetningspapiret er opdelt i overordnede mal samt for hvert af en raekke funktionsomrader:
opgaver og mal)

Mal

[...]

Familier, der gnsker at beholde deres funktionshaemmede bgrn/voksne hjemme, skal stgttes

med differentierede ydelser med henblik p& en bedre livskvalitet for den funktionsheemmede
og familien.

Tilbudene til familien skal blandt andet besta af fglgende:

»  radgivning om hjeelpemidler til hiemmeboende

»  konsulentbistand til kommunalt stgttepersonale i brugerens hjem

» tilstraekkelige dagforanstaltninger til hjemmeboende

» tilstraekkelige aflastningstilbud til hiemmeboende

» eventuelle mellemleesninger mellem at vaere hjemmeboende og amtsplaceret.

Tilbudene om aflastning skal opbygges séledes, at de imgdekommer det behov, som en grun-
dig undersggelse af den enkelte tilsigerls, herunder med mulighed for aflastning savel i laenge-
re perioder som i akutte tilfeelde og med hensyntagen til gnsket om naerhed til de pargrende.

[.]

Hovedparten af amterne (7) bruger politikken som et informationsinstrument over for
omgivelserne, f.eks. brugerne. Herudover svarer 6 amter, at politikken virker som et
internt styringsredskab. Tilsvarende er der 6 amter, der bruger politikken som en ma-
lestok for deres faktiske preestationer pa omradet.

Som eksempel pa en amtskommune, hvor man er naet langt med udarbejdelse af
skriftlige, operationaliserbare politikker, der kan bruges som styringsredskab i forvalt-
ningen, kan naevnes Vestsjeellands Amt, som har udarbejdet en socialplan for hele det
sociale omrade. Heri indgar et seerligt afsnit om "Tilbud til barn og unge med vidtga-
ende handicap”. | dette afsnit beskrives naermere hvordan socialplanens 5 generelle
indsatsomrader (brugernes rettigheder og medinddragelse, indhold og kvalitet mv.)
udmegntes, i forhold til bgrn og unge med handicap. Dette sker ved for hvert indsats-
omrade at opstille mal, delmal og handleplaner. Som eksempel kan naevnes, at for
indsatsomradet "Brugerrettigheder og medinddragelse” er det malet at "barn og unge
med vidtgdende fysiske eller psykiske handicap er sikret et amtsligt tilbud, som er til-
passet den enkeltes behov og muligheder (s. 25). Herunder er det et delmal, at rad-
givnings- og institutionstilbud gives saledes, "at brugerne oplever ventetiderne som
rimelige. Akutbehov imgdekommes umiddelbart.” Endelig beskriver handleplanerne
helt specifikt, at der senest 1. juli 1999 skulle veere udarbejdet en servicedeklaration,
at der inden 1999 skulle veere udarbejdet personlige handleplaner for alle bgrn og un-

® Det kan bemeerkes, at denne formulering synes at tage udgangspunkt i en medicinsk/

diagnostisk forstaelse snarere end i servicelovens handicapbegreb.
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ge med ophold pa institution mv. | Servicedeklarationen (der dog farst er dateret 1.
januar 2000), beskriver amtets forskellige institutioner hvad brugerne kan forvente,
hvor de henvender sig etc.

En af disse institutioner er Radgivningsenheden. Den har udarbejdet en selvsteendig
pjece om dens organisation og mal. Radgivningsenheden refererer i sine malsaetnin-
ger til servicelovens bestemmelser om at yde "gratis radgivning, undersggelse og be-
handling af barn og unge med adfeerdsvanskeligheder eller betydelig nedsat fysisk og
psykisk funktionsevne samt deres familier” (8 34). Hertil kommer en raekke andre
overordnede malsaetninger om respekt, dialog, tilpasning. Disse mal falges imidlertid
op med en konkretisering af hvilke driftsopgaver, specialrddgivningen under Radgiv-
ningsenheden skal varetage. Dette er for eksempel konsulentbistand til tveerfaglige
udredninger af smabgrn, til samtaler med foreeldrene og til radgivning af kommuner-
ne. Endvidere er der foretaget en prioritering af Specialradgivningens arbejdstimer.

3.4. Perspektiver — politikker og mal i kommunernes indsats

Analysen ovenfor har vist, at den politiske opmaerksomhed pa bgrn med handicap er
begreenset. Denne begreensede opmeerksomhed kan blandt andet afleeses af, at en
tredjedel af primaerkommunerne har formuleret skriftlige politikker for deres indsats
over for bgrn med handicap. For amternes vedkommende er bade den politiske op-
maerksomhed og institutionaliseringsgraden — forstdet som forekomsten af skriftlige
politikker — hgjere.

Nar man dykker naermere ned i de nedskrevne politikker i de 12 casekommuner, viser
det sig, at rammerne for kommunernes arbejde i form af mal og politikker har en reek-
ke mangler. Billedet er ogsa her, at skriftlige politikker er undtagelsen. Og selvom der
er skriftlige politikker, er medarbejderne ikke altid klar over indholdet i malene. Herud-
over har malsaetningerne typisk karakter af overordnede hensigtserklaeringer, der ikke
umiddelbart er operationaliserbare.

Det generelle billede af rammerne for kommunernes indsats er saledes, at lovgivnin-
gens intentioner kun i mindre grad understgttes af nedskrevne mal og principper, som
har veeret til politisk diskussion og vedtagelse. | forleengelse heraf er det PLS RAM-
BJLLs vurdering, at politikkerne kun i mindre grad reelt er styrende for kommunernes
indsats. Det gaelder bade i forhold til funktionen som internt styringsredskab og som
kommunikationsmiddel i forhold til omgivelserne.
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4. Rammer for indsatsen Il: Hvordan er indsatsen orga-
niseret

Dette kapitel har forsat fokus pa rammerne for kommunernes indsats. Fokus skifter
dog i dette kapitel fra politikker og malsaetninger til amternes og kommunernes orga-

niseringen af indsatsen, idet det kan antages, at organiseringen af indsatsen kan spil-
le en rolle for kvaliteten i indsatsen.

Figur 4.1: Organisationens rolle i indsatsen

Mal og rammer

‘ » Organisation (struktur, ledelse, arbejdsdeling)

4.1. Organiseringen i kommunerne

Placering af indsatsen

Undersggelsen blandt forvaltningscheferne med ansvar for bgrn med handicap viser,
at kommunernes indsats over for bgrn med handicap typisk er placeret i social- og
sundhedsforvaltningen. Saledes angiver 62% af forvaltningscheferne, at de har an-
svar for social- og sundhedsforvaltningen, mens 26% angiver, at de har ansvar for
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Familie- og beskaeftigelsesforvaltningen og 20% for skoleforvaltningen. Herudover
er indsatsen organiseret noget forskelligt, som de nedenstaende eksempler viser.
Blandt de 9 casekommuner findes fglgende organisatoriske placeringer:

* | bern- og ungeforvaltningen
* | bern- og kulturforvaltningen (2 kommuner)
¢ | social (og sundheds-)forvaltningens...
- familieafdeling med ansvar for alle bgrne/familie-sager
- familieafsnit, do.
- familieradgivning som tager sig af savel handicappede voksne som bgrn
- arbejdsmarkedsafdeling, sammen med voksne handicappede
— familie- og arbejdsmarkedsafdeling
- afdeling for barn med seerlige problemer sammen med bgrnesager.

Det ses, at kun to af de 9 kommuner har valgt at behandle handicappede bgrn og
voksne i én afdeling. | stedet er radgivning og vejledning savel som ydelser efter §8§
28 og 29 placeret i et "normalsystem”, nemlig

» Enten i det system, som forvalter undervisning og dagpasning;

* idet system, som forvalter kontanthjeelp;

» elleridet system, som tager sig af familiesager (stgtte til svage familier og udsatte
barn, herunder anbringelse af barn).

Figur 4.2: Organisering i en mellemstor kommune

Kommunen har valgt at have handicapomradet under familieradgivningen — bade bgrn og
voksne handicappede. Familierddgivningens opgaver er hovedsageligt radgivning, men
radgivningen star ogsa for dele af den gkonomiske beregning af tilskud. Der er to speciali-
serede handicapradgivere, som har mere planleegning og administration end de gvrige
familieradgivere. Man pregver at koncentrere viden. Specialkonsulenterne har sagar
ansvaret mht. hjeelpemidler, selvom der findes en hjeelpemiddelafdeling. Man har overvejet
en egentlig handicapforvaltning, men der er for f sager og for mange involverede til dette.
Kommunen er for lille.

En delegationsplan beskriver arbejdsopgaverne for familie- og handicapomradet — medar-
bejderne kan sld op og se om noget er omfattet af deres arbejde: Skal de bruge tid pa det,
eller er det en andens opgave?

¥ Bemaerk at procenttallene summer op til mere end 100%, hvilket ma tilskrives at forvalt-

ningscheferne har ansvar for mere end et forvaltningsomrade.
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Fordeling af sager efter 8§ 28 og 29

Med henblik pa at afdaekke graden af specialisering af indsatsen i kommunerne, er de
blevet spurgt om, hvor i forvaltningen sager i forbindelse med § 28 (kompensation for
merudgifter) og 8§ 29 (kompensation for tabt arbejdsfortjeneste) er placeret, og efter
hvilke principper disse sager fordeles til sagsbehandlerne. | ca. halvdelen af kommu-
nerne behandles sagerne i socialforvaltningen og i lidt over en ¥ i en seerlig bgrneatf-
deling, mens sagerne i under 10% af tilfeeldene behandles i en seerlig handicapafde-
ling.

Fordelingen af sagerne sker hovedsagelig efter et af falgende tre principper:

» Tilfeeldig fordeling, fx efter CPR-nr. (31% af kommunerne)

» Fordeling til en gruppe sagsbehandlere med seerlig uddannelse (26% af kommu-
nerne)

* Fordeling til en mindre gruppe sagsbehandlere (24% af kommunerne).

Den tilfeeldige fordeling anvendes hyppigst i de mindre kommuner. Saledes angiver
40% af kommuner med under 10.000 indbyggere at anvende dette princip, mens kun
13% af kommuner med over 25.000 indbyggere anvender det. Den tilfeeldige fordeling
stiller store krav til systematik i sagsbehandlingen og vidensdeling i forvaltningen for
at sikre, at sken og budgetvurderinger foretages pa en ensartet made.

Modsat anvendes fordeling til en gruppe af sagsbehandlere med saerlig uddannelse
iseer af de store kommuner. 53% af kommuner med over 25.000 indbyggere angiver
at anvende denne fordelingsmodel, mod 27% af kommunerne med 10.000-24.999
indbyggere og 15% af kommunerne med under 10.000 indbyggere. Denne model
udmeerker sig ved at kreeve et vist volumen i sagsbehandlingen, som ogsa fortrinsvist
findes i de stgrre kommuner.

Mellemmodellen, at sagerne fordeles til en mindre gruppe sagsbehandlere, uden at
disse er seerligt uddannede til at have med handicappede bgrn at gegre, anvendes af
ca. 1/3 af kommunerne uanset stgrrelsen.

| 8% af kommunerne fordeles sagerne efter en geografisk eller distriktsmaessig forde-
ling. Denne model anvendes hyppigst af de mindste kommuner. Modellen stiller et
hgjt krav til vidensdeling i socialforvaltningen, da antallet af sager pr. sagsbehandler
pr. ar i de sma kommuner herved begraenses til meget fa.
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| 6% af kommunerne® behandles sagerne af én sagsbehandler. Fordelen herved er,
at der sikres en hgj grad af kontinuitet i den enkelte sag og en internt sammenhaen-
gende praksis — til gengeeld giver denne model stor sarbarhed savel i forhold til den
enkelte bruger som for forvaltningens videns- og erfaringsopsamling i tilfeelde af syg-
dom eller afgang.

Tabel 4.1 viser, hvorledes sagernes forvaltningsmaessige placering spiller sammen
med principperne for fordeling af sagerne.

Tabel 4.1: Fordeling af sager fordelt pa sagernes placering i socialforvaltningen

Fordelingsprincipper: Hvordan fordeles sagerne i forbindelse med 8§ 28 og 29 til sagsbehandler-

ne?
De fordeles De bliver Fordeles til En sagsbe- Geogra- Andet Antal
"tilfeeldigt”, fordelt til en en gruppe handler har fisk/distrikt
) efter CPR- mindre sagsbe- alle sagerne fordeling
Placering af sager efter nummer gruppe handlere
8§ 28 og 29 i forvaltnin- eller lignen- sagsbe- med seerlig
gen. de handlere uddannelse
Total 31% 28% 25% 6% 8% 1% 197
Alle spargsmal behand- 41% 24% 23% 6% 3% 1% 94
les i Socialforvaltningen
Alle spgrgsmal forvaltes
i en seerlig handicapaf- 13% 13% 56% 13% 6% 0% 16
deling
Alle spargsmal vedrg-
rende bgrn forvaltes i 30% 40% 21% 0% 9% 0% 53
seerlig afdeling
Merudg. og tabt arbejds-
fortj. forvaltes i anden 0% 25% 50% 25% 0% 0% 4
forvaltning
Merudg. og tabt arbejds-
fortj. forvaltes i anden 0% 60% 40% 0% 0% 0% 5
afdeling
Andet 17% 22% 17% 13% 30% 0% 23

Tabellen viser, at iseer hvor sager behandles i en seerlig handicapafdeling eller hvor
sager behandles i en anden forvaltning end socialforvaltningen, fordeles sagerne til
sagsbehandlere med saerlig uddannelse®. Det er forventeligt, at sagsbehandlerne i
en saerlig handicapafdeling har en saerlig uddannelse indenfor omradet, men under-
s@gelsen peger altsa pa, at dette ogsa ger sig geeldende, hvor indsatsen rummes i en
anden forvaltning end socialforvaltningen (oftest: Barn- og kulturforvaltning). | ingen af
de kommuner, hvor indsatsen ligger i anden forvaltning fordeles sagerne tilfeeldigt,

% Disse kommuner fordeler sig med 7 med 3.000-9.999 indbyggere og 5 med 10.000-24.999

indbyggere.
2 Sammenhangen er statistisk signifikant.
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mens dette gor sig geeldende i 41% af de kommuner, hvor indsatsen ligger i socialfor-
valtningen. Dette antyder at socialforvaltningernes generelle principper "smitter af” pa
indsatsen overfor handicappede bgrn. Implikationerne af dette kan veere, at handi-
capsager af sagsbehandlerne bliver opfattet og behandlet paA samme made som de-
res gvrige sociale sager, f.eks. sager om bgrnemishandling eller misbrug. Afsnittet om
mgdet med brugerne vil uddybe dette tema.

4.2. Organiseringen i amterne

Indsatsen i amterne er typisk placeret i social- og sundhedsomradet eller i bgrn- og
unge-omradet i en eller flere selvstaendige radgivningsenheder, som ogsa styrer visi-
tation til specialtilbbuddene.

Boks 4.1: Organisatorisk profil: Vestsjeellands Amt

e Bgrn med handicap hgrer under Radgivningsenheden (specialradgivning), som samarbej-
der med skole- og socialsekretariatet ved koordinering af tilbud angaende specialbgrne-
haver, -skoler og —fritidstilbud.

» De grundlaeggende principper for organiseringen er decentralisering af ansvar og kompe-
tence. Institutionerne i amtet har et hgjt raderum over gkonomi og personale.

« Amtet afholder tveerkommunale netvaerksmgder, hvor alle kommuner undtagen tre delta-
ger. Her diskuteres de overordnede principper i handicappolitikken.

Opgave- og ansvarsfordeling

Amternes fokus p& opgaverne i relation til de svaere funktionshaemninger afspejles i,
at organiseringen i flere tilfaelde direkte afspejler de medicinske diagnoser, sdledes at
der er afsnit i specialradgivningen for bestemte diagnoser. Fordelene ved denne or-
ganisering er muligheden for et hgjt (medicinsk-)fagligt niveau i radgivningen. En mu-
lig ulempe er, at en helhedsorienteret radgivning stiller store krav om tveerfagligt sam-
arbejde og koordinering.
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Boks 4.2: Organisering i et amt — caseundersggelsen

Ansvaret ligger dels i handicapafdeling, dels i familieafdeling. Arbejdsdelingen kan i visse til-
feelde veere uklar, specielt i forhold til "grazonebgrn”, dvs. bgrn som ikke har en klar medicinsk
diagnose. Handicapafdelingen varetager opgaverne i forbindelse med bgrn med veldefinerede
handicap = bagrn med diagnose. Men i og med at der er sket en specialisering pa handicapom-
radet og diagnoserne bliver mere og mere veldefinerede er der flere, der falder uden for grup-
perne eller "falder imellem to stole®®”. En ekstrem adfzerd kan i mange tilfeelde skyldes, at bar-
net har et psykisk problem, altsa et handicap. Disse barns sager behandles i familieafdelingen.
Amtet har selv 26 pladser i alt til disse bgrn. Derudover kgbes hvad der er behov for, det geel-
der saerligt faglig rddgivning, hjeelp eller undersggelse eksempelvis hos socialpsedagoger eller
psykolog.

Handicapafdelingen star for drift af institutioner. Disse institutioner er hver for sig specialisere-
de i forskellige handicaptyper.

Familieafdelingen foretager observation og henvisning til tilbud. De bruger handleplaner sy-
stematisk. Malene er klart beskrevet med en klar tidsramme og opfalgning. Inden for den ram-
me, der afstikkes, ma institutionerne arbejde med den psedagogiske indsats. Hvert barn far en
individuel plan og de skal have en individuel behandling. Familieafdelingens institutioner er
specialister i individuelle forlgb.

Sammenfatning

De organisatoriske rammer for kommunernes indsats over for bgrn med handicap er
preeget af stor variation. De veesentligste forskelle gar p4, om omradet er placeret i en
afdeling med seerlig ansvar for handicappede, eller om det er placeret inden for nor-
malsystemet. En anden vigtig forskel er, om sagerne fordeles tilfeeldigt eller om de
gives til specielle sagsbehandlere.

Endvidere tyder organiseringen i amterne pa, at det diagnosecentrerede handicapbe-
greb ikke er forladt, men at det tveertimod stadig i et vist omfang er styrende for orga-
niseringen af indsatsen og dermed forventeligt ogsa for indholdet i indsatsen.

2 Dobbeltdiagnose/ingen-diagnose-problematikken er velkendt fra stofmisbrugs- og psykiatri-

omradet. Imidlertid er der heller ikke inden for disse omrader implementeret overbevisende
behandlingsmeaessige tiltag som kan handtere problematikken, og som derfor kunne tjene
som modeller for handicapomradet.
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5. Midler 1 indsatsen I; Sektoransvar

| de naeste tre kapitler szetter vi fokus p& midlerne i indsatsen over for familier med
barn med handicap. | dette kapitel analyserer vi, hvordan amter og kommuner fortol-
ker og udmgnter sektoransvarlighedsprincippet, og hvordan de forskellige aktarer i
gvrigt samarbejder pa tvaers af sektorer og faggreenser.

5.1. Om sektoransvarlighedsprincippet

| vejledning nr. 43 af 5/3 1998 til Lov om Social Service er sektoransvarlighedsprin-
cippet beskrevet saledes:

"Sektoransvarlighed betyder, at den offentlige sektor, der udbyder en ydelse, en
service eller et produkt, er ansvarlig for, at den pagaeldende ydelse er tilgeengelig
for mennesker med nedsat funktionsevne. Indsatsen pa handicapomradet bliver
dermed ikke leengere fortrinsvis en opgave for socialsektoren, men raekker ind i
andre omrader som fx bolig-, trafik-, arbejdsmarkeds-, undervisnings- og sund-
hedssektoren.”

Sektoransvarlighedsprincippet er dermed en veesentlig byggesten i bestraebelserne
pa at eendre indsatsen overfor funktionsheemmede fra en diagnosebaseret indsats for
at afhjeelpe handicappet til en indsats for at formindske eller fjerne funktionshaemnin-
gen ved at eendre pa "samfundets indretning”.
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Figur 5.1 Sektoransvarets placering i indsatsen

Mal og rammer

. >

Midler

» Sektoransvar

Vi har undersggt kendskabet til princippet samt i hvor hgj grad det — uagtet kendska-
bet til selve princippet — er styrende for amternes og kommunernes indsats over for
familier med bgrn med handicap.

Herudover har vi ogsa set pa, hvordan der i amter og kommuner i praksis arbejdes
sammen pa tveers af sektorer og faggreenser samt undersggt hvilke forhold, man i
amter og kommuner oplever som barrierer for samarbejdet.

5.2. Kendskab til sektoransvarlighedsprincippet

5.2.1. Primeaerkommunernes kendskab og fortolkning

Vi har bade i forvaltningschefundersggelsen og i caseinterviewene stillet en reekke
spgrgsmal, som vedrgrer den interne koordinering af indsatsen i kommunen. Dels er
der spurgt om fortolkningen af sektoransvarlighedsprincippet. Dels har vi stillet en
reekke spgrgsmal med henblik pa at afdeekke omfanget og karakteren af det faktiske
samarbejde mellem respondentens forvaltning og de gvrige forvaltninger og sektorer i
kommunen. Tabellen herunder giver et overordnet billede af, hvordan kommunerne
fortolker princippet.
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Tabel 5.1 Hvilket af fglgende udsagn passer bedst p4 kommunens fortolkning af sektor-
ansvarlighedsprincippet?

17. Hvilket af felgende udsagn passer bedst pd kommunens/amtets fortolkning Antal Procent
af princippet om sektoransvarlighed?

En forvaltning har det overordnede ansvar 33 16,8
Hver enkelt sektor har selv ansvaret 58 29,6
Kommunen/amtet har ansvaret 94 48,0
Andet 4 2,0
Ved ikke 7 3,6
Total 196 100,0

Som det fremgar af tabellen, er det kun ca. 1/3 af respondenterne, der angiver en for-
tolkning, som direkte er i overensstemmelse med vejledningens beskrivelse. Blandt
de respondenter, der er forvaltningschefer, er der dog en lidt mere preecis forstaelse
af begrebet, idet 44% af forvaltningscheferne angiver den korrekte fortolkning®. For-
tolkningen "Kommunen har ansvar for, at de forskellige sektorers indsats over for bgrn
med handicap er koordineret og helhedsorienteret”, som naesten halvdelen (heraf 1/3
af kontorcheferne) tilslutter sig, er ikke ngdvendigvis i modstrid med vejledningen —
men indfanger dog heller ikke pointen i sektoransvarlighedsprincippet.

Derimod er fortolkningen ” En forvaltning har det overordnede ansvar for, at de gvrige
sektorer stiller relevante ydelser til radighed” i direkte modstrid med vejledningens for-
tolkning. Knap 20% har erkleeret sig enige i denne fortolkning, og denne andel er ens
for alle typer af respondenter. Man ma derfor antage, at i disse kommuner opfattes
handicappolitikken i hgj grad (stadig) fortrinsvis eller udelukkende som socialforvalt-
ningens opgave.

Der kan iagttages en tendens til, at de starre kommuners forstaelse af princippet er
mest preecis (40% af kommunerne med over 25.000 indbyggere anfagrer vejlednin-
gens fortolkning og kun 10%, at en enkelt forvaltning har ansvaret), mens der blandt
de sma kommuner er en mindre andel (ca. 25%) som anferer vejledningens fortolk-
ning og en stgrre andel (ca. 20%), som mener, at én forvaltning har ansvaret.

En lille tredjedel af respondenterne forholder sig kritisk til sektoransvarlighedsprincip-
pet, idet de angiver, at princippet enten ikke er relevant eller er et teoretisk begreb. Af
disse har 40% angivet den "korrekte” tolkning af princippet — den kritiske indstilling er
altsa ikke i disse kommuner alene et resultat af en misforstaelse af princippet.

3 nogle kommuner er skemaet besvaret af afdelingsledere o.1.
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Respondenterne er endvidere blevet spurgt om, hvilke praktiske konsekvenser sek-
toransvarlighedsprincippet har haft i deres kommune. ZAndringer af organisationen,
formulering af politik samt efteruddannelse af medarbejderne er sendringer, som er
sket i mellem 10 og 20% af kommunerne, mens naesten halvdelen (46%) som fglge af
princippet har etableret tveergdende teams. Endelig angiver 43% af respondenterne,
at princippet ikke har haft konsekvenser i deres kommune®.

Respondenterne er endelig blevet bedt om at vurdere forskellige kommunale aktgrers
kendskab til princippet. | det fglgende ser vi kun pa besvarelser fra respondenter, som
har tolket princippet korrekt. Afdelingsledere er den aktar, som af flest (47%) vurderes
at have stort eller meget stort kendskab til princippet. Dernsest kommer responden-
tens udvalgsformand, som 40% vurderer har et stort kendskab. Til gengeeld mener
43%, at andre politikere har begraenset eller intet kendskab til princippet, ligesom 26%
mener, at sagsbehandlere pa andre omrader heller ikke har kendskab til princippet.
Endelig er der stor usikkerhed for sa vidt angar viden om institutionslederes kendskab
til princippet, idet over halvdelen her svarer "ved ikke”.

Tveersektoriel og tveerfaglig koordinering i praksis

Nar man skal vurdere, om kommunerne i realiteten lever op til malet om helhed i ind-
satsen, er kendskabet til sektoransvarlighedsprincippet kun én parameter. Selv om
kendskabet til princippet ikke er overbevisende, er det ikke ensbetydende med, at
sektorerne ikke tager ansvar, eller at der ikke koordineres.

Forvaltningscheferne giver generelt udtryk for tilfredshed med deres egen kommunes
evne til at koordinere indsatsen. Der er kun 7% af forvaltningscheferne, som er util-
fredse eller meget utilfredse med koordinationen af indsatsen pa tvaers af forvaltnin-
gerne. Det er dog meget almindeligt, at chefer bedgmmer deres egen virksomhed
som god og deres valg af organisation som det bedste. Det er en del af deres rolle at
de neesten altid er loyale med deres egen kommune eller virksomhed, og deres syns-
punkter ma derfor vurderes med dette forhold in mente.

Undersggelsen viser, at i praksis er social- (og sundheds-)forvaltningerne og skolefor-
valtningerne centrale i indsatsen. Herudover vurderer forvaltningscheferne, at der in-
den for de fleste forvaltningsomrader tages ansvar for indsatsen over for familier med
bern med handicap. Pa tre omrader, nemlig arbejdsmarkedsomradet, teknik og miljg

* Der har veeret mulighed for at seette flere kryds.
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samt boligomradet er der dog ca. 10%, der mener, at der slet ikke tages ansvar for
indsatsen.

Med hensyn til koordineringen — som jo skal sikre helheden i indsatsen — viser svare-
ne, at der er stor forskel pa, hvor i kommunerne det tveersektorielle samarbejde koor-
dineres. Der er dog en tydelig tendens til, at koordineringen er overladt til de yderste
led: | to tredjedele af kommunerne foregar det tveersektorielle samarbejde i form af
"ad hoc-koordinering pa sagsbehandlerniveau”, mens der kun i en femtedel af kom-
munerne sker koordinering pa chefniveau, se Tabel 5.2 nedenfor.

Tabel 5.2 Hvordan koordineres i kommunen

13. Hvordan koordineres indsatsen pa tveers af forvaltningerne? Antal Procent
Der sker en ad hoc-koordinering pa chefniveau 45 22,6
Der sker en ad hoc-koordinering p& sagsbehandlerniveau 123 61,8
Der er oprettet en tvaergaende administrativ enhed, der koordinerer indsatsen 58 29,1
Der oprettes "teams" omkring den enkelte familie 76 38,2
Andre mader 20 10,1
Total 199

Adspurgt om, hvilke forhold der fremmer koordineringen af indsatsen, fremhaever for-
valtningscheferne vigtigheden af at arbejdsdelingen er klart aftalt og beskrevet og at
forvaltningen er hensigtsmaessigt organiseret. Men ogsa det forhold, at medarbejder-
ne har forskellige uddannelser anses for fremmende®, ligesom eksistensen af en ud-
bredt af viden om forvaltningernes kompetencer virker fremmende.

Blandt de kommuner, der har en skriftlig politik, angiver over 90% at denne virker
fremmende for koordineringen af indsatsen®.

Forvaltningscheferne er ogsa blevet bedt om at pege pé barrierer for at skabe en
hensigtsmaessig koordinering af indsatsen. Her peger 64% pa, at mangel pa ressour-
cer i nogen grad eller meget hgj grad udgar en veesentlig barriere. Derudover vurde-
rer 46% at et for hgjt antal aktgrer er en barriere i nogen til meget hgj grad, jf. oversig-
ten i forrige kapitel. Herudover fremgar det, at forvaltningscheferne ikke finder, at der
er seerlige barrierer for at skabe en hensigtsmeaessig koordinering af indsatsen.

% | flere af de personlige interview med forvaltningspersonale i casekommunerne er der dog
blevet stillet spgrgsmalstegn ved dette. De interviewede har her fremhaevet, at respekten
for andre fagligheder end ens egen ofte kan veere pa et lille sted, og at dette kan modvirke
den helhedsorienterede indsats.

% Som et kuriosum kan naevnes, at ca. 13% af de, som har svaret nej til at have en skriftlig
politik samtidig svarer ja til, at en sadan virker fremmende for koordineringen af indsatsen.
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5.2.2. Amternes kendskab og fortolkning

Amternes kendskab til og fortolkning af sektoransvarlighedsprincippet er generelt me-
re preecist end kommunernes. Saledes anfarer 55% af forvaltningscheferne i amterne
den korrekte fortolkning af sektoransvarlighedsprincippet. De resterende 45% erklee-
rer sig enige i den fortolkning, der — om end ikke korrekt — ikke ngdvendigvis er i mod-
strid med sektoransvarlighedsprincippet. Der er sdledes ingen amtslige forvaltnings-
chefer, der har benyttet sig af den svarmulighed, der direkte er i modstrid med sektor-
ansvarlighedsprincippet.

Tabel 5.3: Hvilket af fglgende udsagn passer bedst pd amtets fortolkning af princippet
om sektoransvarlighed?

17. Hvilket af fglgende udsagn passer bedst pa kommunens/amtets fortolkning af | Antal Procent
princippet om sektoransvarlighed?

Hver enkelt sektor har selv ansvaret 6 54,5
Kommunen/amtet har ansvaret 5 45,5
Total 11 100,0

En god tredjedel svarer endvidere, at sektoransvarlighedsprincippet faktisk er styren-
de for deres tilrettelseggelse af indsatsen over for bgrn med handicap. Halvdelen er
dog lidt mere moderate i deres vurdering af, hvordan de anvender princippet og sva-
rer, at princippet diskuteres, nar indsatsen over for bgrn med handicap justeres. To
amter er mere kritiske over for princippet og anvender det ikke i deres indsats. Det
ene amt begrunder dette med, at princippet ikke er relevant i deres amt, mens det an-
det betoner, at princippet er for teoretisk.

Op imod halvdelen af amterne svarer, at de har eendret deres organisation som kon-
sekvens af sektoransvarlighedsprincippet. En tilsvarende andel fremfgrer, at man har
udarbejdet en skriftlig politik som konsekvens af princippet. Endelig svarer 46%, at
man har etableret tveerfaglige teams som fglge af princippet. En mindre andel pa 18%
svarer, at man har efteruddannet medarbejderne. Derimod er der en andel pa 36%,
hvor der ikke er sket aendringer som konsekvens af sektoransvarlighedsprincippet’.

| forhold til kommunerne har anvendelsen af sektoransvarlighedsprincippet — ifglge
forvaltningscheferne selv — saledes en starre udbredelse, og har haft mere vidtraek-
kende konsekvenser for bade organiseringen af indsatsen og formaliseringsgraden.

%" Der har veeret mulighed for at seette flere kryds.
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Tveersektoriel og tveerfaglig koordinering i praksis

Ogsa i amterne har vi set pa, hvordan man fra socialsektorens perspektiv vurderer de
gvrige sektorers ansvarlighed over for bgrn med handicap. Her fremhaeves to omra-
der som centrale. Saledes vurderer 73% af forvaltningscheferne, at man pa undervis-
ningsomradet i meget hgj eller hgj grad tager ansvar for opgaven. Tilsvarende vurde-
rer 60% sundhedsomradet som ansvarligt.

Heroverfor star isaer tre omrader, hvor vurderingen er noget mere forbeholden. Sale-
des svarer mere end 60% af respondenterne, at arbejdsmarkedsomradet slet ikke ta-
ger ansvar for indsatsen. Et tilsvarende, men dog noget mindre negativt billede geel-
der boligomradet samt teknik, trafik- og planlaegningsomradet.

Det er i den forbindelse ogsa relevant at undersgge, hvordan amterne koordinerer
indsatsen pa tvaers af forvaltninger. Som tabellen herunder viser, er koordineringen
generelt kendetegnet ved at veere ad hoc-baseret. Sammenligner man med situatio-
nen i kommunerne, fremgar det imidlertid ogsa, at amterne — ud over koordinering pa
sagsbehandlerniveau — involverer chefniveauet. Det geelder for mere end 80% af am-
terne.

Tabel 5.4: Hvordan koordineres amtets indsats pa tveers af forvaltningerne?

11. Hvordan koordineres amtets indsats pa tveers af forvaltningerne? Antal Procent
Der sker en ad hoc-koordinering pa chefniveau 9 81,8
Der sker en ad hoc-koordinering p& sagsbehandlerniveau 11 100
Der er oprettet en tvaergaende administrativ enhed, der koordinerer indsatsen 3 27,3
Der oprettes "teams" omkring den enkelte familie 4 36,4
Andre mader - 0
Total 11 100

Vi har videre spurgt amterne om, hvilke faktorer, der isaer virker heemmende for koor-
dineringen af indsatsen over for bgrn med handicap. Det er generelt karakteristisk, at
respondenterne fremhaever fa faktorer, og at disse kun naevnes af et begraenset antal.
Der er dog tre forhold, som skiller sig ud:

« 36% anfarer, at mangel pa politisk bevagenhed i meget hgj eller hgj grad er en
barriere. Af disse har halvdelen svaret, at indsatsen i meget hgj grad har beva-
genhed og resten, at den i hgj eller i nogen grad har bevagenhed. Det er altsa ik-
ke i de amter, hvor omradet angives at have lav politisk bevagenhed, dette opfat-
tes som en barriere.

* Over en femtedel vurderer tilsvarende, at omradets lave status er en barriere.
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« Endelig fremhaever en god femtedel, at det i hgj grad er en barriere, at der er sa
mange aktgrer impliceret pa omradet.

5.2.3. Samarbejdet mellem amt og kommune

"Amtet er langt veek. Dialogen kunne veere bedre” (Sagsbehandler i lille kom-
mune)

Ligesom en stor del af det interne, tveersektorielle samarbejde koordineres pa sags-
behandlerniveau, koordineres kommunernes samarbejde med amterne i hgj grad af
sagsbehandlere. Tabellen nedenfor viser hvilke former for koordination, kommunerne
benytter sig af i samarbejdet med amterne.

Tabel 5.5 Hvordan koordineres samarbejdet med amtet om familier med bgrn med han-

dicap

Indbyggertantal

Det koordineres ...

Under 10.000

10.000 - 24.999

25.000 - 99.999

100.000
og derover

Total

... gennem et overordnet samar-
bejdsorgan med repraesentanter
for amtet og alle amtets kommu-
ner

0%

12%

12%

29%

15%

... via jeevnlige mgder med delta-
gelse af amtet og repraesentanter
for kommunen og evt. andre
samarbejdspartnere

0%

60%

62%

65%

61%

... Via visitationsudvalg som disku-
terer spergsmal af mere principiel
karakter

0%

18%

23%

35%

22%

... gennem ad hoc-mgder pa le-
delsesniveau

100%

32%

33%

35%

33%

... gennem megder pa
sagsbehandlerniveau om en-

100%

86%

82%

87%

85%

Keltsager -
... gennem ad hoc telefonisk kon-

takt eller e-mail pa ledelsesniveau

100%

11%

14%

26%

15%

... gennem telefonisk kontakt eller
e-mail pa sagsbehandlerniveau
om enkeltsager

100%

48%

38%

52%

46%

Der koordineres ikke

0%

2%

3%

3%

3%

Andet

0%

3%

9%

6%

6%

Antal

97

66

31

195

Som tabellen viser, angiver 85%, at der sker koordinering gennem mgder pa sagsbe-
handlerniveau om enkeltsager, og 46% at der koordineres via telefonisk/e-mail-
kontakt pa sagsbehandlerniveau. 61% angiver, at der holdes jeevnlige mader med
deltagelse af amtet og repreesentanter for kommunen og eventuelle gvrige samar-
bejdspartnere. Kun 22% betjener sig af visitationsudvalg.
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Koordinationen sker typisk mellem amtet og den enkelte kommune. Saledes angiver
kun 15%, at der koordineres gennem et overordnet organ med repraesentation af alle
amtets kommuner.

Ogsa pa ledelsesniveau er kontakten hyppigere ad hoc-praeget end formaliseret. En-
delig skal det bemeerkes, at 5 kommuner angiver, at der ikke finder nogen koordinati-
on sted mellem deres egen og amtets indsats.

Dette generelle billede bestyrkes af interviewene i kommunerne. Sagsbehandlerne
udtrykker generel tilfredshed med amternes radgivningstilbud og med samarbejdet
omkring placering i specialtilbud. Samtidig udtrykker en del utilfredshed med de res-
sourcer, som amterne bruger i indsatsen, enten fordi der er (lange) ventelister pa spe-
cialtilbud/dggnplacering eller fordi kommunen mener, at amtets priser er for hgje.

Figur 5.2 Utilfredshed med amtets ansvar i alle tre caseamter

» En lille landkommune oplever ikke, at amtet tager sit ansvar alvorligt nok. Det er et problem
med de manglende dggnpladser og aflastningspladser. Kommunen ser sig ngdsaget til at
kgbe aflastningspladser af en privat familieplejeforening og kommunen kgber sig ogsa til pri-
vat psykologradgivning, fordi der er for lang ventetid til amtets psykologer

« En bykommune i et andet amt mener, at amterne generelt ikke kan levere de ngdvendige
institutionstilbud og behandlingstilbud. De mener ikke, at deres eget amt lever op til sine for-
pligtelser pa omrédet.

* | det tredje amt oplever en lille kommune, at amtets mangel pa specialinstitutionspladser
overfgres til kommunen. Amtet er ikke villigt til at afdeekke alternative Igsninger, som ek-
sempelvis kgb af pladser pa uden-amtslige institutioner.

Tre kommuner (af forskellig starrelse) naevner i caseundersggelsen, at man er i gang
med at etablere konkrete, tvaerkommunale samarbejder pa omradet, dels for at sikre
erfaringsudveksling, dels med henblik pa at etablere feelles botilbud for handicappede.

5.3. Samarbejde med andre samarbejdspartnere

Kommunerne er blevet bedt om for hver af en reekke mulige samarbejdspartnere at
angive, om de betragter samarbejdspartneren som primeer, sekundeer eller perifer.
Nedenfor er samarbejdspartnerne arrangeret pa en "top-fem” og en "bund-fem”, sale-
des at de samarbejdspartnere der hyppigst er neevnt som primeere, er i toppen, mens
de, der hyppigst naevnes som perifere, ligger i bunden.
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Samarbejdspartnere: Top fem

Samarbejdspartner Neevnes som primeer af
Foreeldre til bgrn med handicap 96%
Sundhedsplejen 94%
PPR 89%
Dagtilbud 86%
Skoler 7%

Ud over foreeldrene er det altsa isaer de kommunale institutioner, som bade er henvi-
sende og modtagere, der opleves som primaere samarbejdspartnere. Amtet opleves
som primaer samarbejdspartner af 51% og som sekundeer samarbejdspartner af 33%
— men der er ogsa 14% af kommunerne, der angiver amtet som perifer samarbejds-
partner, og 2% som angiver, at der ikke er noget samarbejde. Der er ikke nogen
sammenhang mellem besvarelsen af dette spgrgsmal og antallet af dggnanbragte
barn med handicap i kommunen.

Samarbejdspartnere: Bund fem

Samarbejdspartner Neevnes som perifer eller intet samarbejde af
Ungdomsskoler 49%
Handicapvidenscentre 59%
Idraetsforeninger 82%
Lokalcentre 83%
A-kasser 87%

Bund-fem udggr et mere broget billede end top-fem. A-kasserne fremtreeder som den
mest perifere samarbejdspartner. | lyset af malsaetningen om et liv sa taet pa det nor-
male som muligt er det bemaerkelsesvaerdigt, idet A-kasserne ma anses som potenti-
elt vigtige samarbejdspartnere i indsatsen for at sikre sammenhaeng og kontinuitet i
familiens gkonomi. Samarbejdet med lokalcentre afhaenger bl.a. af organiseringen af
hjeelpemiddeltildeling i kommunen, og derfor er de for mange kommuner en perifer
eller ikke-eksisterende samarbejdspartner. Det forekommer mere overraskende, at
der ikke er stgrre samarbejde med ungdomsskoler og idreetsforeninger, som begge
organiserer fritidstilbud, som er med til at skabe helhed i bagrnenes liv. Endelig kan det
konstateres, at samarbejdet med handicapvidenscentrene anses for perifert eller ikke-
eksisterende af over halvdelen af kommunerne, hvilket ligeledes kan undre, nar
markarbejderne samtidig efterlyser mere viden om de forskellige handicaptyper (se
kapitlet om mgdet med brugerne).
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Samarbejdet med handicaporganisationerne er lidt teettere, idet over halvdelen af
kommunerne angiver at have disse som primeaer eller sekundaer samarbejdspartner.
Ser vi neermere pa det konkrete samarbejde med handicaporganisationerne, angiver
60% af kommunerne at treekke péa disse organisationers faglige ekspertise. | ca. ¥4 af
kommunerne samarbejdes der om information til foreeldre eller om radgivning og i me-
re end ¥2 af kommunerne hgres organisationerne om nye tiltag fra forvaltningen. Dette
samarbejde er mest fremtraedende i kommuner med over 10.000 indbyggere. Imidler-
tid er der — i overensstemmelse med listen ovenfor — 23% af kommunerne, som angi-
ver, at de intet samarbejde har med handicaporganisationerne. Af disse er over halv-
delen kommuner med under 10.000 indbyggere.

Samarbejdet med foreeldre til handicappede barn kan have forskellig karakter. Dels er
der det daglige samarbejde om det enkelte barns situation (mellem sagsbehandler og
foreeldre eller i teammgader), dels kan der veere samarbejde mellem forvaltningen og
grupper af foreeldre om mere principielle spgrgsmal. Det er saledes ikke overrasken-
de, nar 96% af kommunerne angiver, at samarbejdet i hgj eller meget hgj grad sker
gennem sagsbehandlerens jeevnlige kontakt med familien, og 77% angiver, at der er
samarbejde gennem ad hoc-mgder med foraeldrene. Disse to samarbejdsformer an-
vendes meget af kommuner i alle stgrrelseskategorier. Den naesthyppigst anvendte
form er teammader®®, som anvendes i 42% af kommunerne. Teammgader anvendes
mest af de stgrste kommuner og mindre af de mindre kommuner. 10% af kommuner
med under 25.000 indbyggere angiver saledes at de slet ikke benytter sig af teammg-
der. Endelig er det iseer de stgrste kommuner med over 25.000 indbyggere, der an-
vender formelle organer som handicaprad og dialoggrupper med henblik pa at sikre
brugerindflydelse.

Ser vi pa ansvars- og rollefordelingen mellem sagsbehandlerne og familierne, er
kommunerne blevet bedt om at vurdere en raekke udsagn herom. Svarene fremgar af

tabellen nedenfor:

Tabel 5.6: Ansvar for indsats og koordinering

27. 1 hvor hgj grad passer falgende udsagn pad kommunens samarbejde med familier med handicappede bgrn?

| meget | haj | nogen I ringe Slet ikke Ved Total
hgj grad grad grad grad ikke
27.1 Kommunens sagsbehand- Antal 117 69 5 0 0 1 192

% Teammeder anvendes i forvaltningerne til at karakterisere ethvert magde, hvor to eller flere
fagpersoner (samt evt., men ikke ngdvendigvis familie eller foreeldre) mgdes for at diskute-
re og beslutte indsatsen.
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lere star for koordineringen af

stetten il familier med bernmed  procent | 60,9%  35,9% 2,6% 0,0% 0,0% 05%  100%
handicap
27.2 Kommunens sagsbehand-  Antal 35 65 63 25 2 2

lere sikrer via opsggende arbej-

de at foreeldrene far de tilbud o9 procent 18,2% 33,9% 32,8% 13,0% 1,0% 1,0%  100%

ydelser, som de har ret til

27.3 Foreeldrene/de unge han- Antal 2 4 59 83 40 3
dicappede varetager selv koor-

dineringen af de forskellige Procent 1,0% 2,1% 30,9% 43,5% 20,9% 1,6%  100%

offentlige tilbud og ydelser

27.4 Foreeldrene/de unge han- Antal 1 5 65 90 25 7
dicappede sikrer selv via opsg-
gende arbejde at de far de til-

bud og ydelser, som de har kray  Procent | 0,5% 26%  337%  466%  13,0%  36%  100%

pa

Neesten alle kommuner angiver, at det i hgj til meget hgj grad er sagsbehandlerne,
der star for koordinering af stgtten til familierne. Endvidere angiver lidt over halvdelen,
at sagsbehandlerne via opsggende arbejde sikrer, at familien far de ydelser, de har
ret til. Blandt disse er flest store kommuner, ligesom flest sm& kommuner angiver, at
dette ikke er tilfaeldet.

| knap 1/3 af kommunerne ma forzeldrene/de unge i nogen grad selv sta for koordine-
ringen, ligesom de i 1/3 af kommunerne i nogen grad selv ma sikre, at de far de ret-
maessige ydelser. Blandt de, der svarer "i hgj grad” til disse spgrgsmal, er over halv-
delen kommuner med under 10.000 indbyggere.

5.4. Foraldrenes syn pa samarbejdet

| dette afsnit ser vi kort pa, hvordan foreeldrene til barn med handicap oplever samar-
bejdet. Et af malene med samarbejdet pa tveers af sektorer og (amts-)kommuner er,
at familier med bgrn med handicap skal kunne leve et liv sa taet pa det normale som
muligt. Dette implicerer blandt andet, at kommunens almindelige ydelser er tilggenge-
lige for disse familier, og at familierne ikke selv skal koordinere de forskellige ydelser.
Effekten af det intra- og interkommunale samarbejde er derfor blevet malt ved at
spgrge foreeldrene, i hvilken grad ovenstaende er tilfeeldet.

Nedenstaende tabel viser, at 64% af foreeldrene i hgj til meget hgj grad mener, at fa-
milierne lever et liv sa teet pa det normale som muligt. Der er da ogsa flest, der mener
at kommunens almindelige ydelser ogsa er tilgaengelige for familier med bgrn med
handicap, og at disse bgrn gives de samme ydelser og tilbud som alle andre bgrn.
Men nar man nar til spgrgsmalet, om bgrn med handicap gives den forngdne statte til
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at udnytte mulighederne (og altsa faktisk bliver i stand til at leve et liv s& teet som mu-
ligt pa det normale), tipper vaegten: 34% svarer, at dette udsagn kun passer i ringe
eller meget ringe grad, mens 31% mener at det passer i hgj til meget hgj grad.

Tabel 5.7: Foreeldrenes oplevelse af samarbejdet

60. Herunder beskriver vi en reekke udsagn om forholdene for familier med bgrn med handicap. | hvor
hgj grad passer disse udsagn pa din familie?

| meget | hgj I no- I ringe | meget Ved Total
hgj grad grad gen grad ringe ikke
grad grad
1. Familier med bgrn med han- Antal 325 337 198 86 62 22 1030
dicap lever et liv s& teet pa det
normale som muligt Procent 31,6% 32,7%  19.2% 8,3% 6,0% 2,1% 100%
3. Kommunens almindelige Antal 215 272 162 83 50 248 1030

ydelser er ogsa tilgeengelige for
familier med barn med handicap Procent 20,9% 26,4% 157%  8,1% 4,9% 24,1%  100%

4. Bgrn med handicap gives de Antal 187 222 144 154 127 196 1030
samme ydelser og tilbud som

alle andre barn Procent 18,2% 21,6% 14,0% 15,0% 12,3% 19,0%  100%
5. Bgrn med handicap gives Antal 136 185 180 190 163 176 1030

den forngdne statte til at udnyt-

te de samme muligheder som Procent 132%  18,0% 17,5% 18,4%  158%  17,1%  100%
andre barn

8. Foraeldrene/de unge handi- Antal 324 293 168 59 59 127 1030
cappede varetager selv koordi-

neringen af de forskellige offent-  prgcent 315%  284% 16,3%  57% 5,7% 12,3%  100%
lige tilbud og ydelser

Dette tegner et billede af, at de enkelte sektorer i kommunerne generelt stiller deres
ydelser til radighed for alle, men at en decideret stgtte til familier med bgrn med han-
dicap ikke koordineres mellem sektorerne. Dette billede bestyrkes af, at 60% i hgij til
meget hgj grad mener, at "Foreeldrene/de unge handicappede varetager selv koordi-
neringen af de forskellige offentlige tilbud og ydelser”, mens kun 11% mener at dette
udsagn passer i ringe til meget ringe grad.

Dette billede star i markant kontrast til kommunernes selvforstaelse, som gengivet
ovenfor. Her tilkendegav kommunerne — med cheferne som respondenter — at det er
sagsbehandlerne, som forestar den koordinerende opgave. Det kan dog ikke udeluk-
kes, at en del af forvaltningschefernes svar afspejler en forestiling om, hvorledes an-
svarsfordelingen bgr veere, snarere end viden om, hvordan den i realiteten er®, lige-
som det ikke kan afvises, at nogle foreeldre ikke har blik for det arbejde, som sagsbe-
handleren foretager "bag kulisserne”. Det star imidlertid fast, at foreeldrene har en ud-

# Det er dog veaesentligt her at understrege, at foreeldrene har taget stilling til den samlede ind-
sats fra den offentlige sektor — ikke specifikt kommunernes indsats.
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bredt og klare opfattelse af, at det er dem selv og ikke sagsbehandlerne, som ma fun-

gere som "case managers” *°

| de kvalitative interview med en reekke foreeldre i to kommuner synes den manglende
kommunale koordination ogsa at veere et patraengende problem i forhold til det tvaer-
sektorielle samarbejde. En moder gar sa vidt som til at sige: "Foreeldrene skal admini-
strere s& meget som muligt selv. Det er ikke til. Det er vaerst for nye forzeldre, farst at
fa et handicappet barn, og sa skal man styre kommunens administration”. Andre kla-
ger imidlertid over koordineringen pa andre omrader, hvor barnets institution (special-
bgrnehave, fritidshjem) ofte reelt fungerer som tovholder.

Den manglende koordinering fra (amts-)kommunernes side far i visse tilfeelde den
konsekvens, at kommune og amt spilles ud mod hinanden. Her opfatter foreeldrene
ofte amtet som deres advokat i forhold til kommunen. Som en anden moder udtrykker
det: "Det var ni maneder for tidligt for [datterens navn — red.] at komme i institution,
alligevel tog amtet og sygehuset initiativ til det. Specialrddgivningen stiller store krav til
kommunen.” Vi dykker yderligere ned i disse problematikker i de to naeste kapitler.

Undersggelsens fokusgruppemgder med handicaporganisationerne understgtter ge-
nerelt dette billede®'. Meget praecist blev det formuleret sdledes af en kvindelig re-
preesentant for en af organisationerne: "Hvis sektoransvarligheden er indfgrt — som
den til dels er i nogen kommuner — er den ikke koordineret.” En stor organisation som
Muskelsvindfonden fremhaever saledes, at organisationen pa vegne af foreeldrene of-
te tager initiativ til at f etableret tveerfaglige teammgader omkring det enkelte barn.

Organisationerne retter imidlertid ogsa fokus mod visse samarbejdsproblemer mellem
kommunerne og amterne. Et eksempel herpa er, at der mangler koordination mellem
sygehusvaesenet (amterne) og social- og undervisningssektoren (amter og kommu-
ner). Set i lyset af, at forvaltningen statter sig meget til laegefaglige vurderinger, kan
det manglende samarbejde pa dette omrade medfare en uensartet behandling af fa-
milier med og uden "laeger i ryggen”.

% Case manager betyder egentlig blot sagsbehandler. En case manager i anglosaksisk traditi-
on er imidlertid andet og mere end en dansk sagsbehandler. Case-management indbefatter
koordinering, planleegning og gkonomistyring i forbindelse med en personsag. | USA findes
der firmaer, som tilbyder case management indenfor sundhed og social sikring til bade of-
fentlige og private.

% For en beskrivelse af fokusgruppemgderne se bilag 1.
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Endvidere fremhaever handicaporganisationerne, er at amternes ekspertise ikke bliver
anvendt optimalt — simpelt hen fordi kommunerne ikke tager kontakt til amterne. Dette
blev dels tilskrevet manglende samarbejde om gkonomien, dels at nogle kommuner
"tror at de kan alting bedst selv.” Navnlig repraesentanterne for de mindre handicap-
grupper sa det som problematisk, at kommunernes sagsbehandlere har for lille viden
til selv at sidde med handicapsagerne.

Sammenfatning

Sektoransvarlighedsprincippet er generelt ikke kendt i kommunerne. Derfor har det
heller ikke haft de store konsekvenser for tilretteleeggelsen af kommunernes indsats
over for familier med bgrn med handicap. Dette geelder i seerdeleshed primaerkom-
munerne og i mindre grad amterne. Der er dog opmaerksomhed i sdvel amter pa
kommuner pa vigtigheden af samarbejde og koordinering. Der er ogsa generelt et
godt samarbejde mellem social- og skolesektorerne i kommunerne, men herudover
star det faktiske samarbejde og koordinering ikke altid mal med intentionerne. Samar-
bejdet mellem sektorer inden for kommunerne — og mellem amt og kommune — er ge-
nerelt set karakteriseret ved at veere ad hoc-baseret med sagsbehandlerne som an-
svarlige og udfgrere og ofte med foreeldrene som de egentlige koordinatorer. | amter-
ne spiller chefniveauet dog en betydelig rolle i forbindelse med samarbejdet pa tveers
af de amtslige omrader.

| det naeste kapitel gar vi mere i dybden med brugernes oplevelse af socialpolitikken
over for barn med handicap.
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6. Midler i indsatsen Il: Ydelserne

"Paradigmeskiftet er sket hos de voksne, jeg kan ikke f& gje pa nogle sendringer,
der har medfert et paradigmeskifte for indsatsen over for bgrn.” (Direktar for So-
cial og sundhed, amt)

Figur 6.1: Ydelsernes rolle i indsatsen

, >

Midler

» Ydelser (rddgivning og vejledning,

6.1. Indledning

| dette kapitel ser vi naermere pa brugernes oplevelse af socialpolitikken over for fami-
lier med bgrn med handicap. Vi forstar dog her socialpolitikken relativt snaevert, idet
vores fokus i forleengelse af kommissoriet dels er kommunernes radgivnings- og vej-
ledningsindsats, dels de kompenserende ydelser under 88 28 — merudgiftsydelse og
29 — kompensation for tabt arbejdsfortjeneste. Farst analyserer vi kommunernes rad-
givnings- og vejledningsindsats og ser pd, hvordan brugerne oplever denne. Herefter
ser vi naermere pa kommunernes forvaltning af merudgiftsydelsen, inden vi i bruger-
nes perspektiv analyserer, hvordan kompensationen modsvarer familiernes behov i
bred forstand. Derefter vurderer vi, hvordan kompensationen for tabt arbejdsfortjene-
ste bidrager til at fremme familiernes trivsel, inden vi afslutningsvis ser pa foraeldrenes
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oplevelse af det offentlige system — ankesystemet — nar primeerkommunerne giver
afslag pa foraeldrenes ansggninger.

6.2. Radgivnings- og vejledningsforpligtelsen

"(Det er en typisk barriere for det gode mg@gde med brugerne, at.....) ....familier-
ne er velfungerende og derved nogle gange mere forberedt end socialradgive-
ren”. (En sagsbehandler, spgrgeskemaundersggelse)

Et af elementerne i en socialpolitisk indsats over for familier med bgrn med handicap
er kommunernes radgivnings- og vejledningsforpligtelse. Professionel hjaelp fra de
offentlige myndigheder om faglige forhold vedrgrende barnets handicap og om de ret-
tigheder, man som familie har krav pa er forhold, der ma antages at have en vigtig
rolle for familiernes trivsel.

Ifalge kommissoriet skal vi vurdere, hvorvidt kommunernes radgivnings- og vejled-
ningsindsats er deekkende, herunder om den tilbydes foreeldrene af egen drift? Farst
ser vi neermere pa, hvad serviceloven siger om amternes og kommunernes forpligtel-
ser. Grundlaeggende bestar arbejdsdelingen mellem kommuner og amter i, at kom-
munen har den generelle pligt til at radgive og vejlede familierne, mens amtet skal
inddrages, hvis det er pakraevet med en seerligt specialiseret form for rddgivning. Helt
generelt beskriver loven kommunernes forpligtelser med falgende ordlyd:

"Kommunen sgrger for, at foreeldre med bgrn og unge eller andre, der faktisk sgar-
ger for et barn eller en ung, kan fa en gratis familieorienteret radgivning til lasning
af vanskeligheder i familien. Kommunen er forpligtet til ved opsggende arbejde at
tilbyde denne radgivning til enhver, som pa grund af seerlige forhold ma antages at
have behov for det”.

Lidt firkantet sagt er der tale om to forpligtelser.

e For det fgrste har kommunen en radgivningspligt — alle, som ma antages at have
behov, skal tilbydes radgivning.

e For det andet har kommunen en initiativpligt. Kommunen skal arbejde opsggende
og gare det sa tidligt som muligt.
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6.2.1. Radgivnings- og vejledningsindsatsen i et brugerperspektiv

Spergsmalet er sa, hvordan foraeldrene til bern med handicap oplever, at kommuner-
ne forvalter rddgivnings- og initiativpligten. | figuren herunder viser vi, hvordan forael-
drene generelt ser pA kommunernes radgivningsindsats. Vi har sondret mellem til-
fredsheden med adgangen til rddgivningsydelsen, og tilfredsheden med den faktiske
ydelse. Rationalet bag sondringen er, at en familie godt kan veere positiv over for
kommunens tilbud om at radgive om f.eks. behandlingsmuligheder for et bestemt
handicap, mens den radgivning, som faktisk bliver leveret, ikke lever op til familiens
forventninger.

Tabel 6.1: Brugernes tilfredshed med adgangen til rddgivning og den faktiske radgiv-
ningsindsats

| meget | hgj | nogen I ringe I meget  Ved ikke Total
hgj grad grad grad grad ringe
grad
. _ 0,
Tilfredshed med ad 9% 20% 30% 19% 17% 506 100%
gangen (n=1030)
Tilfredshed med den 100%
0, 0, 0, 0, 0, -
faktiske ydelse 19% 21% 33% 14% % (n=441)

Ser vi farst pa adgangen til radgivningen, kan billedet bedst betegnes som "grumset”.
Foreeldrenes svar fordeler sig i tre naesten lige store grupper. En lille tredjedel er til-
fredse med radgivningsindsatsen, en lille tredjedel svarer i den midterste kategori,
mens den starste gruppe pa en god tredjedel er utilfredse — heraf ca. halvdelen i me-
get ringe grad. Foraeldrenes oplevelse af adgangen til radgivningsydelsen varierer alt-
sa betydeligt.

Hvis vi til sammenligning betragter svarene fra de 43% af foreeldrene, der rent faktisk
har faet vejledning, viser det sig, at de er noget mere positive end foraeldregruppen
som helhed. 46% svarer i de to positive kategorier, mens der kun er en femtedel i de
to negative kategorier. Generelt set tilkendegiver foraeldrene saledes en forholdsvis
negativ vurdering af adgangen til kommunernes radgivningsindsats, mens oplevelsen
af den faktisk leverede radgivning er mere positiv. Ser man specifikt pa forskellen i
vurderingen af adgangen til ydelserne mellem de foreeldre, der faktisk har modtaget
radgivning, og foreeldre der ikke har modtaget radgivning, viser det sig, at de faktiske
brugere er noget mere tilfredse. 63% af brugerne svarer, at de i meget hgj grad er til-
fredse med adgangen til rAdgivningsydelserne, mens den tilsvarende andel for forael-
dre, der ikke bruger radgivning er pa 37%. Vi dykker senere endnu mere ned i denne
problematik, idet det viser sig, at de faktiske brugere ogsa har en raekke kritiske be-
meerkninger til adgangen til radgivningsydelsen.
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Hvem er de negative foreeldre?

Vi vil farst se naermere pa foreeldrenes forholdsvis negative holdning til adgangen til
ydelserne. En made at dykke neermere ned i den skeptiske holdning er at se pa, om
der er nogle grupper af foreeldre, som skiller sig ud ved at veere seerligt negative. Det
viser sig her, at der er en sammenhaeng mellem barnets alder og tilfredsheden med
adgangen til ydelsen. Mens der for gruppen af foraeldre, der har et barn pa 2-3 ar, er
en andel pa 16%, der i meget ringe grad er tilfredse, sa er den tilsvarende andel for
de 16-17 arige pa 27%. Forskellen understreger vanskelighederne i overgangssituati-
onen fra barn til voksen. Alt i alt tilkendegiver en gruppe pa 48% af forzeldrene, der
har et barn i aldersgruppen 16-17 ar, at de i meget ringe eller ringe grad er tilfredse
med adgangen til radgivning og vejledning. Denne forskel indicerer sdledes, at der
eksisterer et uopfyldt rddgivningsbehov, nar barnet naermer sig voksenalderen.

Det viser sig endvidere, at der faktisk kan pavises en sammenhaeng mellem forseldre-
nes uddannelsesmaessige ressourcer og deres vurdering. De hgjtuddannede er sale-
des relativt mere positivt indstillede over for adgangen til ydelserne end de kortvarigt
uddannede. Der er eksempelvis 33% af foreeldrene med en 8- eller 9arig folkeskole-
uddannelse bag sig, der i meget ringe grad er tilfredse med adgangen til radgivnings-
ydelserne, mens der kun er 16% af foreeldrene med en lsengerevarende uddannelse
p& over 4 &r bag sig, som i meget ringe grad er tilfredse®.

En anden made at nuancere foreeldrenes forholdsvis negative oplevelse af adgangen
til raddgivningsydelsen er at se pa begrundelserne for, at man ikke modtager denne
ydelse. Vi har spurgt de foreeldre, som ikke modtager radgivning og vejledning, hvad
arsagen til dette er. Besvarelserne fremgar af tabellen herunder.

%2 Man kunne have en forventning om, at foraeldre, som bor i store kommuner med mere spe-

cialiserede medarbejdere, ville vaere mere tilfredse med indsatsen. Det viser sig dog ikke at
veere tilfeeldet. Derimod kan man se, at foraeldrenes oplevelse af politisk opbakning haenger
sammen med oplevelsen af radgivningen. | kommuner med en hgj grad af politisk opmaerk-
somhed er der en tendens til, at foreeldrene er mere tilfredse med radgivningen.
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Tabel 6.2: Hvorfor modtager familien ikke rf‘ildgivning33

Arsag Andel i pct.
Vi har ikke behov 36%
Vi var ikke klar over, at man kunne f& radgivning 16%
Vi benytter radgivning fra handicaporganisationer eller videnscentre 16%
Vi foretreekker at klare os selv 7%
Der var for lang ventetid 2%
Andre grunde 40%
Ved ikke 2%

Hvis vi farst ser p& de mere legitime grunde til, at foreeldrene ikke modtager radgiv-
ning, viser det sig, at 36% angiver, at de ikke har haft behov for radgivning, mens en
mindre gruppe pa 7% tilkendegiver, at de foretraekker at klare sig selv.

Der er dog ogsd en raekke mindre legitime grunde til, at foraeldrene ikke modtager
radgivning. Her springer det isger i gjnene, at 16% ikke var klar over, at man kunne fa
radgivning, mens 2% mener, at ventetiden pa vejledningen er for lang. | forhold til den
farste gruppe er det ikke givet, at alle foraeldrene rent faktisk har et radgivningsbehov i
servicelovens forstand. Men at neesten 10% af den samlede stikprgve slet ikke er klar
over, at rddgivningsmuligheden eksisterer, er problematisk i forhold til rAdgivningsfor-
pligtelsen.

Imellem disse to grupper er der ogsa en gruppe pa 16%, der frem for den kommunale
radgivning har valgt at benytte mulighederne i enten handicaporganisationer eller vi-
denscentre. Dette valg er heller ikke i sig selv problematisk, men kan igen veere udtryk
for, at radgivningsforpligtelsen tolkes snaevert i kommunerne — og derfor ikke i til-
straekkelig grad orienterer familierne om mulighederne for gratis radgivning. Endelig er
der en stor del af foraeldrene, der har benyttet kategorien "andet”.

Denne kategori deekker fire typer af forklaringer. Ca. 10% angiver at de af forskellige
grunde ikke har behov for rddgivning. Dermed bliver gruppen, som ikke har behov sa-
ledes lidt starre end anfert ovenfor. Den naeste gruppe er pa ca. 20% og anfarer, at
de far radgivning fra andre institutioner — typisk sygehuset. Den naeste gruppe — pa
ca. 25% af de foreeldre, som har svaret "andre grunde” — er meget kritiske over for
kommunernes radgivningsindsats. De svarer, at grunden til, at de ikke modtager rad-
givning er, at de har darlige erfaringer; de oplever kommunen som langsom, bureau-
kratisk eller ligefrem inkompetent. Herunder synes mangel pa diagnose eller viden om

% Andelene summerer ikke til 100, da der har vaeret mulighed for at saette flere kryds.
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barnets sygdom at afskeere nogle fra radgivning. Endelig er der ca. 45%, der ikke har
faet tilbudt radgivning. Nogle bebrejder sig selv, idet de angiver, at de selv burde vaere
opsg@gende for at fa radgivning. De fleste i denne gruppe mener dog: - At det er kom-
munens ansvar; - at kommunen ikke informerer om muligheden for hjeelp; - at kom-
munen ikke selv tager initiativ; - eller at den ligefrem er uvillig til at radgive om res-
sourcekraevende tilbud.

Forzeldrenes oplevelse af kommunernes radgivningsindsats

Som naevnt er de foreeldre, der faktisk har modtaget raddgivning noget mere positive
over for adgangen til ydelsen, end de foreeldre som ikke har. Tilmed er hovedparten af
foreeldrene ret tilfredse med den faktiske ydelse, der leveres. Vi vil i de kommende
afsnit dykke lidt mere ned i den radgivningsindsats, som kommunerne rent faktisk le-
verer og se pa nuancerne bag denne positive holdning, herunder den femtedel, der er
utilfredse.

En af de helt centrale problemstillinger i forbindelse med radgivningsindsatsen er, om
indsatsen er daekkende for familiernes behov. Vi har derfor spurgt foreeldrene om de-
res oplevelse. For yderligere at kvalificere vurderingen har vi spurgt om oplevelsen for
en bredere aktgrkreds end amter og kommuner. Besvarelserne er vist i tabellen her-
under.

Tabel 6.3: Vurdering af forskellige instansers radgivning af familien

Aktgr Nettovurdering af rddgiv-  Andel, der ikke modtager rad-
ningsindsatsen — jo hgjere givning fra denne instans
tal, des bedre vurdering®

(n=442)*

Kommunernes sagsbehandlere 22 5%

Amtets specialradgivere/konsulenter 17 58%

Handicaporganisationer 58 59%

Personale pa dag- eller dggninstitutioner 56 39%

Sundhedsplejersker 33 62%

Personale pa sygehuse 49 20%

% Der er stor forskel pa andelen af foreeldre, der har svaret ved ikke. Derfor opererer vi i den-

ne tabel med en nettovurdering, hvilket vil sige, at andelen, som har svaret "i meget ringe
grad” og "i ringe grad” er trukket fra andelen, der har svaret "i meget hgj grad” og "i hgj

grad”.

® For at fa et retvisende billede af, hvordan foreeldrenes oplevelse ser ud, har vi fraregnet

andelene, der har svaret "ved ikke".
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Tabellen viser for det farste, at brugernes vurdering af samtlige radgivningsinstanser
er positiv, nar man anleegger en "nettobetragtning”.

For det andet er der markante udsving i, hvem foreeldrene anvender som radgiver.
Ikke overraskende er det de kommunale sagsbehandlere, som foraeldrene hyppigst
modtager radgivning fra. Der er kun 5% af de foreeldre, som modtager radgivning,
som ikke modtager radgivning fra de kommunale sagsbehandlere. De naestmest an-
vendte radgivere er sygehuspersonalet og personalet p& institutionerne, mens der kun
er omkring 40% af foreeldrene, der modtager radgivning fra amtet, handicaporganisa-
tionerne og sundhedsplejerskerne.

For det tredje ses det, at der er store udsving i foreeldrenes kvalitative vurdering af,
hvorvidt de respektive aktgrgruppers radgivningsindsats formar at leve op til familier-
nes behov. Hvis vi farst fokuserer pa radgivningen fra det offentlige, fordeler foreel-
drenes vurdering af indsatsen sig i to grupper. Man har en meget positiv vurdering af
vejledningen fra personalet pa sygehusene, sundhedsplejerskerne og fra personalet
pa dag- og dagninstitutioner. Herefter er der et forholdsvist stort spring ned til vurde-
ringen af kommunernes sagsbehandlere og amternes radgivere. Det er dog stadig
sadan, at langt den overvejende del af foraeldrene vurderer, at indsatsen er deekkende
for familiens behov. Herudover har vi spurgt til radgivningen fra handicaporganisatio-
nerne, som foraeldrene vurderer meget positiv.

En mulig forklaring pa forskellene i vurderingerne er, at foreeldrene ser mere positivt
pa radgivningen, jo teettere radgiverne er pa barnet. Det er sdledes pafaldende, at de
mest positive vurderinger haeftes pa institutionspersonalet, mens vurderingen bliver
gradvist mere negativ jo leengere aktgrerne er fra familiernes dagligdag. En anden
mulig forklaring pa forskellen mellem vurderingen af institutionspersonalet og sagsbe-
handlerne er, at institutionspersonalet primeaert er faglige eksperter, som stgtter barnet
og familien, mens sagsbehandlerne ud over radgivningsrollen ogsa er kontrollanter
med — lovgivningsmeessigt begraenset — magt til at bestemme over, hvilke tilbud for-
eeldrene kan bevilges. Denne forklaring heemmes dog af, at vurderingen af de amtsli-
ge radgivere er mere negativ end sagsbehandlernes, idet rollekonflikten ikke er sa
udtalt for amternes vedkommende.

Radgivningsfrekvensen
Et andet vigtigt element i kommunernes radgivningsindsats er frekvensen — hvor ofte
angiver familierne at modtage vejledning, og har frekvensen betydning for oplevelsen
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af indsatsen? | tabellen herunder praesenter vi frekvensen for henholdsvis kommuner
0g amter.

Tabel 6.4: Radgivningsfrekvensen i amter og kommuner

Hyppighed Kommuner (n=441) Amter (n=441)
Mere end en gang om maneden 5% 2%
Cirka en gang om maneden 11% 2%
Cirka en gang i kvartalet 31% 6%
Cirka en gang hvert halve ar 21% 6%
Cirka en gang om aret 20% 6%
Mindre end en gang om aret 10% 61%
Ved ikke 2% 19%
Total 100 102

Nar procenterne summerer til 102% skyldes det, at der fire steder rundes op fra f.eks. 5,5% til 6%. Angives procenter-
ne med flere decimaler summerer de selvfglgelig til 100%.

Ser vi farst pA kommunerne, kan man inddele forzeldrene i tre kategorier afhaengigt af,
hvor ofte man modtager radgivning fra kommunen. De hyppige brugere omfatter 16%
af foreeldrene, som modtager radgivning en gang om maneden eller oftere. Den stgr-
ste del af foraeldrene far vejledning noget sjeeldnere. Omkring halvdelen modtager
radgivning fra ca. en gang i kvartalet til ca. en gang hvert halve ar. Den sidste gruppe
af foraeldre modtager sjeeldent radgivning — fra ca. en gang om aret til endnu sjeeldne-
re.

Profilen af radgivningsfrekvensen for amterne ser ikke overraskende anderledes ud.
Amternes radgivningstilbud geelder som tidligere naevnt for foraeldre, hvis barn har
behov for seerligt specialiseret radgivning. Derfor vil der i sagens natur vaere faerre
brugere af det amtslige radgivningstiloud. Der er saledes kun 4% af brugerne af det
amtslige tilbud, som modtager radgivning en gang om maneden eller oftere. En lidt
stgrre gruppe pa 18% modtager radgivning en gang om aret, hvert halve ar eller en
gang i kvartalet, mens langt den starste gruppe modtager radgivning fra amtet sjzeld-
nere end en gang om aret. For de fleste foreeldres vedkommende vil dette sandsyn-
ligvis veere ensbetydende med, at de faktisk ikke benytter sig af det amtslige radgiv-
ningstilbud. Det geelder efter alt at demme ogsa for den relativt store gruppe pa ca. en
femtedel af foreeldrene, som har svaret "ved ikke”.

Det viser sig, at den primaerkommunale radgivningsfrekvens varierer, afhaengigt af
barnets alder. Sammenhaengen falger en U-kurve, saledes at foraeldrene forholdsvis
ofte modtager radgivning i barnets farste ar, herefter falder frekvensen lidt, hvorefter
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der er stigende brug af radgivningen op til barnet bliver 18 ar. Dette mgnster giver og-
sa intuitiv mening. | den farste fase, nar foreeldrene finder ud af, at deres barn har et
handicap, er der behov for relativ hyppig brug af kommunernes vejledningstilbud.
F.eks. anfarer 46% af de radgivningsmodtagende foreeldre med et barn pa mellem 0-
1 ar, at rddgivningen finder sted en gang om maneden eller oftere. For gruppen med
bgrn pa 10-11 ar, er familiens situation alt andet lige stabiliseret. Derfor er radgiv-
ningsbehovet mindre og andelen, der hyppigt modtager radgivning falder til 14%.
Denne andel stiger for foreeldre med unge pa 16-17 ar til 22%. Nar barnet naermer sig
de 18 ar, bliver barnet i teknisk- lovgivningsmaessig forstand voksent. Det betyder et
brud med en raekke af de rutiner, som hidtil har veeret geeldende — og derfor stiger fa-
miliernes behov for — og brug af — radgivningen.

Hvem initierer?

Kommunerne har som naevnt ovenfor en initiativpligt i forbindelse med radgivnings-
indsatsen. Det er ikke tilstreekkeligt at radgive foreeldrene, nar de selv henvender sig.
Kommunen skal tilbyde vejledning til familier, der ma forventes at have behov — sa
tidligt som muligt. Spargsmalet er sa, hvordan samspillet med kommunerne generelt
ser ud fra foreeldrenes side. Forvalter kommunerne initiativpligten offensivt eller er det
typisk familierne, der tager initiativet? Tabellen herunder illustrerer forseldrenes svar.

Tabel 6.5: Hvem tager oftest initiativ til radgivning og vejledning fra kommunen?

Initiativtager Andel (n=441)
Kommunens sagsbehandlere 9%
Det gar vi selv 82%
Institutionspersonale 2%
Repraesentanter for handicaporganisationer 0%
Andre 4%
Ved ikke 2%
Total 100

Tabellen viser ret entydigt, at initiativretten i forbindelse med radgivningssituationer de
facto er foreeldrenes. Godt 80% af foreeldrene tager som hovedregel selv initiativ til
radgivning og vejledning, mens den tilsvarende andel for kommunernes vedkommen-
de er pa 9%. Kommunerne ma pa den baggrund siges at fortolke initiativpligten de-
fensivt.

Selv om det entydige billede er tankevaekkende, udgar den store andel ikke ngdven-
digvis et stort problem, hvis f.eks. familierne selv har tilkendegivet over for sagsbe-
handlerne, at radgivningen skal veere efterspargselsstyret. Der er dog flere grunde til

66 Evaluering af politikken over for bgrn med handicap — Samlet rapport



at denne fortolkning ikke holder vand. For det farste er der et abenlyst gab mellem
servicelovens fordringer om, at kommunen har initiativpligten og sa den faktiske "ar-
bejdsdeling”. Kommunerne kan eksempelvis ikke pa eget initiativ iveerkseette en op-
sggende indsats sa tidligt som muligt, hvis det er foreeldrene som rent faktisk tager
initiativ. For det andet bestyrker resultaterne den ovenfor naevnte risiko for, at den an-
del af foreeldrene, som ikke var klar over, at man kunne fa radgivning, er blevet ned-
prioriteret som fglge af kommunernes defensive forvaltning af initiativpligten. For det
tredje viser en neermere analyse af foraeldrenes besvarelser, at der er en sammen-
heaeng mellem, hvem der tager initiativ til rddgivningen og foreeldrenes tilfredshed med
indsatsen.

Ser vi fgrst pa graden af tilfredshed blandt de foreeldre, hvor sagsbehandleren oftest
tager initiativet, svarer 63%, at de "i meget hgj grad” eller "i hgj grad” er tilfredse med
radgivningen. Den tilsvarende andel for forzeldre, der oftest selv tager initiativet, er pa
42%. Endvidere er andelen, som svarer "i meget hgj grad” hgjere for de foreeldre,
hvor sagsbehandlerne oftest tager initiativet.*®

Dette billede bekraeftes af de kvalitative interview i to kommuner.®” Her er foreeldrene
generelt utilfredse med kommunernes radgivningsindsats. En moder udtrykker kortfat-
tet sin oplevelse saledes: "Man skal selv kende reglerne”, og eksemplificerer: "Jeg har
kabt en bog, hvor der star, hvilke krav man har. Hvis socialradgiverne ikke tror mig, sa
viser jeg, at det star i bogen sort pa hvidt. Hvis de ikke accepterer det, sa siger jeg, at
jeg vil ga til NN [navngiven person i et amtsligt handicapteam — red.] med det”.

Selv om hovedparten af foreeldrene er tilfredse med radgivningsindsatsen, viser det
sig sdledes, at det hovedsageligt er foreeldrene selv, der skal tage initiativ til radgiv-
ning, hvilket synes at pavirke deres tilfredshed med indsatsen, idet tilfredsheden med
radgivningsindsatsen er hgjere blandt foraeldre, hvor det er sagsbehandlerne, der ta-
ger initiativet til radgivningen end blandt foraeldre, som selv har mattet tage initiativ.

De forvaltningsmaessige rammer for radgivningsindsatsen

En af de oplevelser, som forzeldre til barn med handicap ofte beskriver, er, at de — nar
barnets handicap er konstateret — mgder mange fagpersoner, som de skal forholde
sig til. Nogle vil skifte, efterhanden som barnet bliver aeldre, men én akter er gennem-

% For amternes vedkommende er billedet noget anderledes. Der er dels markant feerre forael-

dre, der har taget stilling til spgrgsmalet — 58% svarer "ved ikke” — dels er det relativt sjeeld-

nere, at foreeldrene selv tager initiativ til rAdgivningen.

Vi uddyber pointerne fra de kvalitative interview senere i et selvstaendigt afsnit.
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gaende, nemlig den kommunale sagsbehandler. Sagsbehandleren har derfor ogsa et
stort potentiale som garanten for kontinuitet i indsatsen over for den enkelte familie. Vi
har derfor spurgt naermere til foreeldrenes oplevelse af samspillet med sagsbehand-
lerne. Tabellen herunder viser besvarelserne i forhold til en reekke udsagn om kom-
munens radgivning, der har betydning for bade oplevelsen af kontinuitet i indsatsen
og mere konkret for, om familierne oplever radgivnings- og vejledningsindsatsen som
deekkende.

Tabel 6.6: Foreeldrenes samspil med de kommunale sagsbehandlere

16. Her falger en raekke udsagn om kommunens radgivning af familier med bgrn med handicap og —
eller kroniske eller langvarige lidelser. | hvilken grad passer udsagnene pa den radgivning familien
modtager?

UDSAGN | meget | hgj grad | nogen I ringe | meget Total
hgj grad grad grad ringe grad

1. Vi har tilknyttet den Antal 173 104 59 51 55 442

samme sagsbehandler i

lang tid ad gangen Procent 39,1% 23,5% 13,3% 11,5% 12,4% 100%

2. Vi er kun tilknyttet én Antal 192 120 64 32 34 442

sagsbehandler som radgi-

ver om de forskellige Procent 43,4% 27,1% 14,5% 7.2% 7.7% 100%

ydelser vi modtager

3. Vi ved hvem i kommu- Antal 213 127 63 25 14 442

nen vi skal henvende os

til, n&r vi sgger hjcelp Procent 48,2% 28,7% 14,3% 5,7% 3,2% 100%

4. Vi indkaldes til mgder i Antal 88 85 136 51 82 442

forbindelse med “over-

gangssituationer’, f.eks. Procent 19,9% 19,2% 30,8% 11,5% 18,6% 100%

fra dagtilbud til skole

Disse udsagn repreesenterer forskellige krav til "det gode samspil” mellem foreeldre og
sagsbehandler, hvor tankegangen er, at det alt andet lige er en fordel for forseldrene
at have den samme sagsbehandler tilknyttet lang tid ad gangen eller at blive indkaldt
til mgder om overgangssituationer. Tabellen viser, at langt hovedparten af foreeldrene
i hgj grad er klar over, hvem de skal henvende sig til i kommunen, nar de har brug for
hjeelp. Denne positive besvarelse kan dog kun siges at veere en form for minimums-
standard, men foraeldrenes besvarelser viser faktisk, at langt de fleste kun har tilknyt-
tet én sagsbehandler, der rddgiver om de forskellige ydelser, og at den samme sags-
behandler er tilknyttet familierne lang tid ad gangen. | forhold til ambitionen om konti-
nuitet over tid synes der saledes at veere relativt stabile forvaltningsmaessige rammer
for samspillet mellem foreeldre og sagsbehandlere.

Selvom rammerne er stabile, formar de dog ikke at favne de saerligt ressourcekree-
vende situationer for de handicappede bgrn og deres familier, nemlig i overgangen fra
f.eks. daginstitutions- til skolefase. Her er der en markant lavere andel af forseldrene,
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som svarer positivt. Dette spgrgsmal er dog ogsa formuleret mere konkret end de gv-
rige, og gar saledes pa, om man decideret indkaldes til mgder om overgangssituatio-
nerne.

De stabile rammer siger heller ikke i sig selv noget om, hvordan foreeldrene oplever
det konkrete samspil med sagsbehandlerne. Det kan saledes veere meget fornuftigt at
have den sammen sagsbehandler tilknyttet lang tid ad gangen, men hvis foreeldrene
oplever, at den pageeldende fagligt set mangler kompetence eller ikke er opmaerksom
pa foraeldrenes behov, vil vurderingen af den pageeldende radgivningsindsats sikkert
falde vaesentligt mere negativt ud. Derfor er der behov for at se nsermere pa, hvordan
foreeldrene mere konkret oplever samspillet med sagsbehandlerne.

Tabel 6.7: Foreeldrenes oplevelse af mgdet med sagsbehandlerne

17. Nar familien far rddgivning fra kommunens sagsbehandlere, i hvor hgj grad synes du da, at:

| meget | hgj grad | nogen I ringe I meget Total

hgj grad grad grad ringe grad
1. Sagsbehandlerne er Antal 123 137 117 39 26 442
kompetente Procent 27,8% 31,0% 26,5% 8,8% 5,9% 100%
2. Sagshehandlerne er Antal 154 148 108 25 7 442
imgdekommende Procent 34,8% 33,5% 24,4% 5,7% 1,6% 100%
3. Sagsbehandlerne Antal 162 172 86 15 7 442
lytter til jeres spargsmal  procent |  36,7% 38,9% 19,5% 3,4% 1,6% 100%
4. Sagsbehandlerne er Antal 122 127 107 64 22 442
opmaerksomme pa jeres
behov Procent 27,6% 28,7% 24,2% 14,5% 5,0% 100%
5. Sagsbehandlerne er Antal 31 40 87 138 146 442
ufleksible Procent 7,0% 9,0% 19,7% 31,2% 33,0% 100%
6. Sagsbehandlerne har ~ Antal 131 148 90 48 25 442
godtidtil attale med jer  procent | 29,6% 33,5% 20,4% 10,9% 5,7% 100%
7. Sagsbehandlerne er Antal 86 91 93 88 84 442
gode til at oplyse jer om
(rjettlgheder og mulighe-  procent 19,5% 20,6% 21,0% 19,9% 19,0% 100%

er

8. Sagsbhehandlerne er Antal 119 128 124 43 28 442
gode til at fglge op pa
de aftaler, | laver Procent 26,9% 29,0% 28,1% 9,7% 6,3% 100%
9. Sagsbehandlerne Antal 72 66 96 95 113 442
kender jeres barn Procent 16,3% 14,9% 21,7% 21,5% 25,6% 100%

Foreeldrene er generelt meget positive i deres bedgmmelse af samspillet med sags-
behandlerne. Det geelder isaer i forhold til sagsbehandlernes responsivitet, hvor et
stort flertal af foreeldrene er positive over for bade sagsbehandlernes evne til at Iytte til
foraeldrene og sagsbehandlernes imgdekommenhed. Forzeldrene er ogsa — om end i
lidt mindre grad — positive over for sagsbehandlernes faglige kompetence, opmaerk-
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somheden pa familiernes behov, fleksibiliteten, den tid der bruges pa radgivningen
samt sagsbehandlernes evne til at fglge op pd indgéede aftaler.®®

Der er dog to omrader, som skiller sig ud ved en markant mere negativ vurdering end
de ovenneevnte forhold. For det farste kritiserer en del af foreeldrene sagsbehandler-
nes evne til at informere om rettigheder og muligheder. 39% mener saledes at sags-
behandlerne i ringe eller meget ringe grad er gode til at oplyse om disse forhold. Den-
ne utilfredshed kommer ogsa frem — maske endnu steerkere udtrykt — i de kvalitative
interview. Det er et generelt kritikpunkt i de to kommuner, at man ikke far oplysning
om de muligheder, man har. En moder udtrykker det pa denne méade: "Sagsbehandle-
ren bgr oplyse om, hvad man har ret til. Det er veemmeligt og nedveerdigende selv at

skulle komme og bede om det, man egentligt har ret til">.

For det andet synes foreeldrene, at sagsbehandlerne i ringe grad har kendskab til de-
res barn. Ogsa dette udsagn bliver fremhaevet i de to kommuner, hvor vi har inter-
viewet foreeldrene — i seerdeleshed i den ene kommune.

6.3. Servicelovens 8 28 — merudgiftsydelse

Et af principperne for indsatsen over for bgrn med varig og betydelig nedsat psykisk
eller fysisk funktionsevne er kompensationsprincippet. Bgrnene skal kompenseres for
de gener, som den pageeldende funktionsnedszettelse medfarer. En af de konkrete
udmgntninger af dette princip er kompensationen for merudgifter, der fglger af barnets
nedsatte funktionsevne.

| bistandsloven var der mulighed for at fa refusion af merudgifter mod dokumentation.
Denne ordning er med serviceloven sndret, sd kommunen kan kompensere en fami-
lie for de forventede merudgifter ved at have et barn med handicap. Familien skal
sandsynligggre merudgiften og kan f& udbetalt kompensation, som beregnes med ud-
gangspunkt i et standardbelgb pa 2.184 kr. pr. maned (pr. 1.1.2001). Ydelsen bereg-
nes pa grundlag af det konkrete behov og udbetales med én eller flere ottendedele af
standardbelgbet. Ydelsen kan ogsa tildeles med mere end ét standardbelgb. Foreel-

% NB: Udsagnet om fleksibilitet "vendt om” i forhold til de gvrige. Baggrunden er at modvirke,

at respondenten automatisk — og ubevidst - kommer til at give alle udsagn samme vurde-
ring.

¥ Det fremgar senere i interviewet, at denne moder ikke alene er utilfreds med informationen
om ydelserne, men ogsa mulighederne for rent faktisk at fa ydelserne tildelt.
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drene skal have merudgifter for mere end 3.276 kr. arligt, inden der kan udbetales
merudgiftsydelse.

| det falgende afsnit beskriver vi farst, hvordan kommunerne oplever administrationen
af de nye regler om merudgifter. Herefter analyserer vi foreeldrenes syn pa merud-
giftsydelsen, herunder oplevelsen af administrationen af de ovennaevnte regler samt
oplevelsen af, om kompensationen er deekkende for familiernes behov.

6.3.1. Kommunernes syn pa § 28

De personlige interview i casekommunerne giver et indblik i baggrunden for sagsbe-
handlernes — overvejende negative — syn pa det nye regelsaet. Et grundlaeggende
treek er her, at sagsbehandlere skelner mellem fordele og ulemper for henholdsvis
foreeldrene og for administrationen.

Overordnet set mener mange — savel afdelingsledere som sagsbehandlere — at for-
aeldrene har sveert ved at forsta det nye system. Det er sveert for foraeldrene at forsta,
at de ikke kan fa deekket deres eksakte merudgifter, men skal have rundet op eller
ned til et antal ottendedele af standardbelgbet. Det er selvsagt sveerest at forsta for de
familier, hvor belgbet rundes ned. Ifglge sagsbehandlerne har mange foreeldre ogsa
sveert ved at vurdere deres udgifter et ar ud i fremtiden, og at samle alle kvitteringer
undervejs. "Folk kan forstd det gamle krone-til-krone-system”, som en sagsbehandler
udtrykker det, mens de "oplever det som en ekstra opgave at skulle veere revisor”.

| en kommune peger man dog pa, at de nye regler med sandsynliggjorte udgifter har
virket positivt i nye sager. | de gamle sager har foraeldrene en kritisk holdning til, at de
nu skal kontrolleres en gang om aret i forhold til, hvad de blev tidligere. | de nye sager
er der ingen problemer, fordi rammer og dermed forventninger er fastlagt fra begyn-
delsen.

For sagsbehandlerne selv er der ogsa bade fordele og ulemper. Langt de fleste me-
ner, at det kreever megen administration at vurdere og skelne foraeldrenes sandsyn-
liggjorte 'merudgifter’ fra normaludgifterne ved at veere foraeldre. En kommune mener
ligeledes, at det er besveerligt hele tiden at skulle omregne tallene i standardbelgb.

Omvendt fremhaever en anden kommune, at bagatelgreensen har medfart, at efter-
som modtagere af sma merudgifter ikke laengere skal administreres, er der blevet me-
re tid til at give familierne med stgrre problemer en mere grundig sagsbehandling.
Kommunen mener, at det er en bedre ressourceudnyttelse. Endelig ma man veere
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opmeerksom pa, at en del af den ggede administrative byrde knytter sig til, at det er et
nyt system, der skal indarbejdes. Denne ulempe ma derfor formodes at forsvinde ef-
terhdnden, som bade foreeldre og sagsbehandlere laerer det nye system at kende.
Dette kommer ogsa til udtryk ved, at de fa sagsbehandlere, der mener, at systemet er
blevet lettere, netop fremhaever, at pa langt sigt vil der komme faerre ansggninger
dumpende i lgbet af aret.

6.3.2. §28i et brugerperspektiv

| det falgende afsnit ser vi naermere pda, hvordan foraeldre til barn med handicap ople-
ver kompensationen for merudgifter som falge af barnets handicap.

Generelt positivt syn pd kompensationen for merudgifter

Vi har ogsa i forhold til merudgiftsydelsen sondret mellem foraeldrenes oplevelse af
mulighederne for at f& daekket merudgifter — adgangen til ydelsen — og den faktiske
oplevelse af kompensationen hos de foraeldre, som rent faktisk er brugere.

Det viser sig her, at foreeldrene generelt set er positivt indstillede over for adgangen til
merudgiftsydelsen. 57% er i meget hgj eller i hgj grad tilfredse med adgangen til den-
ne ydelse, mens der kun er en lille femtedel, der er utilfredse, heraf 8% i meget ringe
grad. Ser vi til sammenligning pa den del af familierne, der rent faktisk modtager ydel-
sen — det er godt 70% af respondenterne — er billedet stort set det samme. Det viser
sig, at 65% i meget hgj eller hgj grad er tilfredse med kompensationen for merudgifter,
mens et mindretal pa 15% er utilfredse. Overordnet set er stgrstedelen af foreeldrene
til bgrn med handicap saledes tilfredse med bade adgangen til og den faktisk leverede
ydelse.

Spergsmalet er sa, hvad foraeldrene rent faktisk laegger i denne positive tilkendegivel-
se. Geelder den positive kritik f.eks. ogsa ydelsens starrelse? Vi har spurgt foreeldrene
om deres oplevelse af merudgiftsydelsens niveau i sig selv, og om deres vurdering af
mulighederne for at fa bevilget ekstra midler, hvis der opstar uforudsete udgifter ud
over det faste manedlige belab.
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Tabel 6.8: Foraeldrenes oplevelse af merudgiftsydelsens stgrrelse og mulighederne for
ekstrabevillinger

| meget | hgj grad I nogen I ringe | meget Total
hgj grad grad grad ringe
grad

Er kompensationens starrel- o o o o o 99%
se deekkende? 24% 32% 29% 9% 5% (n=742)
Er det muligt at fa bevilget 100%
ekstra midler, hvis der op- 15% 24% 41% 9% 11% (n—74;)
star uforudsete udgifter?

Tabellen viser, at hovedparten af foreeldrene — 56% — faktisk i meget hgj eller hgj grad
er tilfredse med ydelsens starrelse. 29% svarer i nogen grad, mens et mindretal pa
14% giver udtryk for en negativ vurdering. Saledes kan man generelt sige, at merud-
giftsydelsens stgrrelse for hovedparten af foreeldrenes vedkommende stagrrelses-
maessigt modsvarer familiernes behov.

En neerliggende tese er i den forbindelse, at foreeldrenes husstandsindkomst (malt
som samlet bruttoindkomst) har indflydelse pa denne vurdering. Tesen viser sig at
holde stik. Foreeldre med en hgj husstandsindkomst er mere tilbgjelige til at vurdere
kompensationen for merudgifter som tilfredsstillende. Saledes er der eksempelvis
28% af foraeldrene med en arlig husstandsindkomst pa mindre end 200.000, der i me-
get ringe eller ringe grad vurderer, at kompensationen er daekkende, mens den tilsva-
rende andel for familier med mere end 700.000 kr. om aret er pa 7%. Familiernes ge-
nerelle gkonomiske formaen har altsa indflydelse pd, hvordan familierne oplever star-
relsen pa merudgiftsydelsen.

Ifelge vejledningen om sociale tilbud til bgrn og unge med handicap kan merudgifts-
ydelsen reguleres, hvis der "akut indtreeffer vaesentlige variationer i familiens situation
og behov”. Foreeldrenes vurdering af denne mulighed er mere forbeholden end vurde-
ringen af kompensationens starrelse. 39% svarer i meget hgj eller hgj grad, mens den
stgrste gruppe pa 41% svarer i nogen grad. En femtedel svarer i meget ringe eller rin-
ge grad.*”

Men ogsa kritiske rgster ...
Grundlaeggende er foreeldrene alts& godt tilfredse med kompensationen for merudgif-
ter — ogsa hvad angar ydelsens starrelse. Men for at kunne vurdere, hvorvidt ydelsen

% Vi har ikke mulighed for at udskille de brugere, der rent faktisk har forsggt at fa bevilget

ekstra midler.
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bidrager til familiernes trivsel, er det ngdvendigt at grave et spadestik dybere og se
pa, hvordan foreeldrene mere detaljeret oplever reglerne og praksis omkring merud-
giftsydelsen. Her er billedet lidt mere nuanceret, som det fremgér af tabellen herun-
der.

Tabel 6.9: Brugernes oplevelse af administrationen af merudgifterne

Udsagn Nettovurdering — po-
sitive tal afspejler
enighed og graden af
den, negative tal
uenighed og graden
af den
(n=743)

Man skal selv veere klar over sine rettigheder og fremseette sine krav for at fa 60

merudgifterne deekket

Kommunen tager sjeeldent individuelle hensyn -2

Hvilke merudgifter familien far deekket bliver bestemt af sagsbehandlerens per- -6

sonlige holdning

Sagsbehandleren foretager udelukkende en faglig vurdering. Hensyn til kommu- -7

nens gkonomi spiller ingen rolle

Reglerne for merudgifter er generelt fleksible 14

Reglerne om daekning af merudgifter er gennemskuelige -48

Vi har modtaget god information om mulighederne for at fa daekket merudgifter -27

Det kraever for mange ressourcer af foraeldrene at modtage penge til deekning af 13

merudgifter

Udmaling af et fast manedligt belgb betyder, at vi seetter de forventede merud- -54

gifter for hgijt for at give "luft” til uventede udgifter

Det generelt positive billede af merudgiftskompensationen gaelder ogsa pa flere om-
rader administrationen af ydelsen. Det er saledes kun et fatal af foreeldrene, der be-
vidst forsgger at overbudgettere udgifterne for at sikre sig mod uventede udgifter. Der
er ogsa et flertal, som mener, at reglerne generelt er fleksible — selvom denne andel
ikke er sa stor. Foreeldrene vurderer saledes generelt reglerne som fleksible og smidi-
ge. | de kvalitative interview er der dog ogsa flere brugere, der mener, at reglerne er
ufleksible. Det geelder f.eks. en familie, hvis barn i en periode skulle pa hospitalet,
hvorfor familien fik relativt hgje merudgifter. Foreeldrene oplevede, at der gik en rum
tid, indtil et revideret budget fra kommunen blev faerdiggjort — og at de saledes gen-
nem leengere tid selv métte lsegge ud.

Men det overordnede billede af de mere detaljerede spgrgsmal omkring merudgifts-
ydelsen er, at selv om kernen — stgrrelsen pa ydelsen — generelt modsvarer familier-
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nes behov, er der mislyde i forhold til hvordan kerneydelsen afleveres. Utilfredsheden
falder i fire kategorier:

« Reglerne er for komplekse

« Der er mangler i kommunernes radgivnings- og informationsindsats
¢ Der stilles (for) store krav til foraeldrene

¢ Administrationen af reglerne har mangler

For det farste oplever foraeldrene at reglerne er komplicerede. 64% af foreeldrene til
barn med handicap er enten delvist eller helt uenige i, at reglerne om daekning af
merudgifter er gennemskuelige. En s& markant tilkendegivelse er problematisk i sig
selv. Men set i forhold til intentionerne bag kompensationen for merudgiftsydelser,
som blandt andet havde til formal at gere ydelsen gennemskuelig for brugerne, er det
en seerdeles hgj andel.

For det andet peger foreeldrene pa et grundlzeggende problem i forhold til kommuner-
nes radgivnings- og vejledningsindsats. Det fremgar af tabellen, at de fleste foraeldre
oplever, at de selv skal veere klar over deres rettigheder for at f& deekket merudgifter-
ne. Og faktisk erkleerer neesten 60% af foreeldrene sig helt enige i udsagnet om, at
man selv skal vaere klar over sine rettigheder og fremsaette krav, for at fa sine merud-
gifter daekket. Det samme billede ger sig geeldende, nar vi direkte beder foreeldrene
om at vurdere kommunernes informationsindsats. Her er mere end 60% af foraeldrene
helt eller delvist uenige i, at de har modtaget god information om mulighederne for at
fa deekket merudgifter. Disse observationer stemmer fint overens med en SFI's un-
dersggelse af foraeldre til barn med handicap i madet med det offentlige system*', der
sigende hedder "Der er ikke nogen, der kommer og forteeller, hvad man har krav pa”.

For det tredje — og neert besleegtet med ovenstaende problemstilling — fremhaever
foreeldrene, at det er ressourcekreevende selv at skulle veere ansvarlig for at kende
sine rettigheder. Der er godt 50% af foreeldrene, som er helt eller delvist enige i ud-
sagnet. Denne oplevelse bekreeftes — og forsteerkes — af de personlige interview, hvor
mange interviewpersoner giver udtryk for frustration over, at de i en situation, som i
sig selv er meget kreevende — oplevelsen med at fa et barn med handicap, erkendel-
sesprocessen, de daglige ggremal etc. — ogsa skal bruge ressourcer pa at orientere
sig i love og regler, for at veere sikker pa at fa den hjeelp, som de lovgivningsmaessigt
er berettiget til. F.eks. forteeller en moder, hvis barn naermer sig "voksenalderen”, at

“ Bengtsson & Middelboe, Socialforskningsinstituttet, 2001
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"der gik 10-12 ar fgr vi opdagede, at vi var berettigede til at fa deekket merudgift”. En
anden udtaler: ” Det er veerst for nye foreeldre, farst at fa et handicappet barn, og sa
skal man styre kommunens administration. Vi skal teenke 3 maneder, 6 maneder eller
1 &r frem i tiden. Det kan man ikke”. Det er altsd et stort problem for en stor gruppe
foreeldre, at man skal investere store personlige ressourcer i administrative problem-
stillinger, som kommunerne ifglge foraeldrene burde tage hand om.

For det fierde peger foraeldrene pa nogle kritiske forhold ved kommunernes admini-
stration af reglerne om kompensation for merudgifter. Det geelder isser kommunernes
evne til at tage individuelle hensyn. Der er saledes 39% af foreeldrene, der helt eller
delvist er enige i, at kommunen sjeeldent tager individuelle hensyn. Naesten samme
andel af foreeldrene forholder sig kritisk til sagsbehandlernes evne til at kunne skelne
mellem rent faglige hensyn og hensynet til den kommunale gkonomi. Derimod har
foreeldrene generelt tillid til, at sagsbehandlernes personlige holdning ikke har indfly-
delse pa deres afgerelser. Dog med den markante undtagelse, at ca. en tredjedel af
foreeldrene oplever, at personlige holdninger kan fa betydning for afgarelserne.

Ser man overordnet pa foreeldrenes oplevelse af kompensationen for merudgifter, til-
kendegiver de fleste foreeldrene tilfredshed med bade adgangen til ydelsen og den
ydelse som rent faktisk leveres. Foraeldrene vurderer sdledes, at ydelsen er deekken-
de for deres behov — ogsa starrelsesmaessigt. Der er dog en raekke kritiske forhold,
som fremhaeves. Det geelder iseer reglernes kompleksitet, at informationen fra kom-
munen har mangler — og dermed bruger foraeldrene for mange ressourcer pa selv at
seette sig ind i regler m.v. — samt kommunernes evne til at tage individuelle hensyn.
Endelig er det vigtigt at holde sig reekkevidden af disse konklusioner for gje. Vores
udveaelgelse af respondenter fokuserer netop pa personer, der er brugere — eller mod-
tagere af — merudgifter og tabt arbejdsfortjeneste. Nar vi saledes har spurgt til, om
adgangen til ydelserne er tilfredsstillende og om ydelserne er deekkende, kan vi kun
sige noget om brugernes syn pa tingene. De familier, der enten far afslag, ikke er klar
over mulighederne for at fa deekket merudgifter m.v., har saledes i vid udstreekning
ikke haft mulighed for at give deres mening til kende, jf. afsnittet om ankesystemet,
som fglger i naeste afsnit.

6.4. Servicelovens § 29

Servicelovens § 29 giver familier til barn med handicap mulighed for at fa hjeelp til
deekning af tabt arbejdsfortjeneste. Formalet er, at familien til daglig gkonomisk stilles,
som om foreelderen havde en arbejdsindkomst. Det, der leegges til grund for bereg-
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ningen, er foreelderens hidtidige arbejdsindteegt. Der ydes ikke daekning for fremtidige
ydelser, som fx pensionsbidrag. Der optjenes ikke ret til dagpenge og pension i den
periode, hvor foreelderen modtager kompensation for tabt arbejdsfortjeneste.

6.4.1. Servicelovens 8§ 29 et brugerperspektiv

| det falgende ser vi naermere p& kompensationen for tabt arbejdsfortjeneste i foreel-
drenes perspektiv. Vi vurderer overordnet, hvorvidt muligheden for gkonomisk stgtte
til at passe handicappede bgrn hjemme, fremmer familiernes trivsel. Vi analyserer og-
sa, hvordan foraeldrene ser p4 kommunernes radgivningsindsats i forhold til kompen-
sationen for tabt arbejdsfortjeneste og vurderer, hvilke motiver der ligger bag forael-
drenes valg om at passe barnet i hjemmet, herunder om der er tale om tilvalg motive-
ret af hensynet til barnets behov eller valg, der eksempelvis er pavirket af ventelister
pa relevante institutionstilbud.

Tilfredshed med kerneydelsen

Som for 88 28 og 29 har vi i forhold til kompensationen for tabt arbejdsfortjeneste
sondret mellem tilfredsheden med mulighederne for at fa ydelsen — adgangen — og
tifredsheden med den faktisk leverede ydelse. Tabellen herunder illustrerer, hvordan
foreeldrenes besvarelser fordeler sig.

Tabel 6.10: Tilfredsheden med mulighed for tabt arbejdsfortjeneste og selve ydelsen

I meget I hgj 1 nogen Iringe | meget Ved Total
hgj grad grad grad grad ringe ikke
grad

Tilfredsheden med mulig- 100%
heden for tabt arbejdsfor- 27% 28% 23% 5% 8% 9% (n=1030)
tieneste
Tilfredshed med kompen- 100%
sationen for tabt arbejds- 40% 33% 17% 6% 4% - (n=416)
fortjeneste

Generelt set er foreeldrene positivt indstillede over for mulighederne for at fa tabt ar-
bejdsfortjeneste. Mere end halvdelen er i meget hgj eller hgj grad tilfredse med mulig-
heden. Kun 13% svarer i de to kategorier for decideret utilfredse, mens en mellem-
gruppe pa 23% svarer i midterkategorien. Knap 10% har ikke taget stilling.

Nar vi sparger til vurderingen blandt de faktiske modtagere af tabt arbejdsfortjeneste —
det vil sige knap 40% af den samlede stikpr@ve — viser det sig, at de faktiske brugere
er meget positivt indstillede over for ydelsen. Naesten tre fierdedele er i meget hgj el-
ler hgj grad tilfredse med ydelsen. Der er derimod kun 10%, som i ringe eller meget
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ringe grad er tilfredse. Dette positive billede af kompensationen for tabt arbejdsfortje-
neste bekraeftes, nar vi direkte sparger foraeldrene, om kompensationen har bidraget
til et bedre familieliv. Her svarer naesten 50% i meget hgj grad — og adderer man de to
positive kategorier, tilkendegiver mere end 80% af foraeldrene, at ydelsen bidrager til
at bedre familieliv.*?

Billedet svarer meget fint til brugernes vurdering af kompensationen for merudgifter,
hvor foreeldrene er tilfredse med kerneydelsen og dens stgrrelse. Her var der dog en
reekke mislyde, hvad angar f.eks. informationen fra kommunen. Spgrgsmalet er der-
for, om et neermere kig pa kompensationen for tabt arbejdsfortjeneste afslarer tilsva-
rende mangler.

Malurt i baegeret

Selv om foraeldrene er positive over for selve ydelsen, er der ogsa en raekke Kkritik-
punkter, som pa mange mader minder om kritikken af kompensationen for merudgif-
ter. | tabellen herunder illustrerer vi foreeldrenes vurdering af tre udsagn om kommu-
nernes forvaltning af kompensationen for tabt arbejdsfortjeneste.*?

Tabel 6.11: Brugernes oplevelse af administrationen af tabt arbejdsfortjeneste

41. Nedenfor fglger tre udsagn om tabt arbejdsfortjeneste. | hvor hgj grad er du enig?

UDSAGN I meget | hgj I no- I ringe I meget Ved Total
hgj grad grad gen grad ringe ikke
grad grad
1. Man skal selv veere klar over Antal 400 159 145 90 140 96 1030

mulighederne for at fa kompen-

sation for tabt arbejdsfortjeneste
og fremseette sit krav, for at fa Procent 38,8% 154% 14,1% 8,7% 13,6% 9,3% 100%

ydelsen

2. Familiens muligheder for at f&  Antal 155 124 259 142 168 182 1030
kompensation for tabt arbejds-

fortjeneste beror pa et person-
ligt sken fra sagsbehandlerens ~ Procent | 150%  12,0% 251% 13,8%  163%  17,7%  100%

side

3. Sagsbehandleren har givet Antal 60 83 197 121 414 155 1030
os en grundig gennemgang af

alternativer til tabt arbejdsfortje-
neste (dagnanbringelse, statte Procent 5,8% 8,1% 19,1% 11,7% 40,2% 15,0%  100%

og aflastning m.v.)

Tabellen viser, at foraeldrene er meget kritiske over for to elementer, der knytter an til
kommunernes radgivnings- og vejledningsforpligtelse. Hovedparten af foreeldrene yt-

*2 N&r man ser pa sammenhaengen mellem tilfredsheden med kompensation for tabt arbejds-

fortjeneste og en reekke variable som f.eks. foreeldrenes uddannelsesniveau, typen af bar-
nets handicap, kommunestgrrelse m.v., er der kun svage sammenhange. Vi har derfor

valgt ikke at fremhaeve disse tendenser.

* Dette spargsmal er stillet til samtlige respondenter, ikke kun modtagere.
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rer sdledes for det farste utilfredshed med den information, som kraeves for at opna
adgang til ydelsen. Flertallet af foreeldrene tilkendegiver sdledes en oplevelse af de
selv skal vaere orienterede i mulighederne for at fa tabt arbejdsfortjeneste for at opna
ydelsen. Dette billede stemmer overens med foraeldrenes generelle oplevelse af mg-
det med sagsbehandlerne, hvor det isser var evnen til at informere foraeldrene om de-
res rettigheder, som blev kritiseret. For det andet er foraeldrene kritiske over for infor-
mationen om alternativer til tabt arbejdsfortjeneste. Det offentliges radgivningsindsats
formar saledes ikke at give foraeldrene et indblik i alternativerne til tabt arbejdsfortje-
neste. Derimod er oplevelsen af, at sagsbehandlernes personlige skan spiller ind pa
skgnsudgvelsen, noget mere moderat.

Selv om foreeldrene generelt set er tilfredse med kompensationen for tabt arbejdsfor-
tjeneste er der altsd nogle kritiske forhold omkring radgivningen, der dels handler om,
at brugerne typisk oplever, at de selv skal veere klar over, at tilbuddet eksisterer for at
fa adgang til ydelsen, dels at radgivningen ikke pa daekkende vis informerer foraeldre-
ne om alternativerne. Hertil kommer, at 45% af modtagerne af tabt arbejdsfortjeneste
ikke er klar over, at beslutningen om at passe barnet i hjemmet kan fa konsekvenser
for den pagaeldendes muligheder for at fa dagpenge og efterlgn.

Motiver bag foreaeldrenes valg

Et andet veesentligt aspekt i en vurdering af, om kompensationen for tabt arbejdsfor-
tieneste faktisk understagtter familiernes trivsel og i @vrigt spiller hensigtsmaessigt
sammen med de gvrige socialpolitiske virkemidler, er motiverne bag foreeldrenes valg.
Ifglge serviceloven er der to forudseetninger for, at kommunen kan yde hjeelp til tabt
arbejdsfortjeneste. Ydelsen er pa den ene side betinget af, at det er en ngdvendig fel-
ge af den nedsatte funktionsevne, at barnet passes i hjemmet, og pa den anden side
af, at det er mest hensigtsmaessigt, at det er foreeldrene, som passer barnet. Spgrgs-
malet er, hvorvidt det er disse hensyn, der ligger til grund for foraeldrenes valg, eller
om andre faktorer spiller ind — f.eks. manglende plads pa relevante institutioner. | ta-
bellen herunder giver vi et overblik over foreeldrenes svar.
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Tabel 6.12: Motiver bag foreeldrenes valg af tabt arbejdsfortjeneste

49. | hvilken grad har fglgende grunde pavirket jeres valg om at modtage kompensation for tabt ar-
bejdsfortjeneste?

I meget | hgjgrad | nogen I ringe | meget Total
hgj grad grad grad ringe grad

1. Vi har ikke kunnet faen  Antal 27 16 30 17 331 421
acceptabel daginstituti-
0nsp|ads til vores barn Procent 6,4% 3,8% 7,1% 4,0% 78,6% 100%
2. Vi har ikke kunnet faen  Antal 6 4 18 12 381 421
acceptabel dggninstituti-
0nsp|ads til vores barn Procent 1,4% 1,0(%) 4,3% 2,9% 90,5% 100%
3. Det er vores barns Antal 23 17 44 23 314 421
gnske

Procent 5,5% 4,0% 10,5% 5,5% 74,6% 100%
4. Vi finder som foreeldre,  Antal 307 41 19 5 49 421
at det er den bedste Igs-
ning for vores barn Procent 72,9(%) 9,7(%) 4,5(%) 1,2% 11,6% 100%
5. Den person i familien Antal 1 0 11 21 388 421
som er pa tabt arbejdsfor-
fi_?f?esfe var utifreds med  procent | 0,2% 0,0% 2,6% 5,0% 92,2% 100%
sit jo
6. Den person i familien Antal 6 13 17 18 367 421
som er pa tabt arbejdsfor-
tlif_‘este frygtede atmiste  procent | 1,4% 3,1% 4,0% 4,3% 87,2% 100%
sit jo
7. Vores sagsbehandler Antal 40 25 42 31 283 421
hos kommunen opfordre-
de os til det Procent 9,5% 5,9% 10,0% 7,4% 67,2% 100%
8. Personale pa amtets Antal 8 7 27 22 357 421
specialradgivning opfor-
drede os til det Procent 1,9% 1,7(%) 6,4% 5,2% 84,8% 100%
9. Personale pa en institu-  Antal 11 12 25 21 351 420
tion vores barn er tilknyttet
Opfordrede os til det Procent 2,6% 2,9% 6,0% 5,0% 83,6% 100%
10. Personale fra et syge-  Antal 67 41 26 13 273 420
hus eller sundhedsplejen
Opfordrede os til det Procent 16,0(%) 9,8(%) 6,2(%) 3,1% 65,0% 100%
11. Det er den bedste Antal 347 25 16 2 30 420
lgsning for generelt at
skabe helned i familiens  procent | 82,6%  6,0% 3,8% 0,5% 7,1% 100%
dagligdag

Det fremgar, at der er en meget lille spredning pa foreeldrenes besvarelser. For de
fleste af udsagnene er det kendetegnende, at mere end 80% af foreeldrene svarer i de
ekstreme kategorier.
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Familierne er for langt de flestes vedkommende enige i, at muligheden for at ga pa
tabt arbejdsfortjeneste er godt for familien — og den bedste Igsning for barnet**. Hen-
holdsvis 83% og 73% svarer "i meget hgj grad” til disse udsagn. Dette stemmer fint
overens med foreeldrenes generelt positive oplevelse af kompensationen for tabt ar-
bejdsfortjeneste. Det ses ogsa, at uvedkommende hensyn som f.eks. frygten for at
miste arbejde, spiller en yderst begraenset rolle for forseldrenes valg.

Opfordringer fra institutioner og personale i amtet spiller en tilsvarende begraenset rol-
le for familiernes valg. Derimod spiller opfordringer fra kommunale sagsbehandlere og
sygehuse eller sundhedsplejersker en vis rolle for foraeldrene.

Selv om det overordnede billede ogséa her er positivt, er der alligevel en lille gruppe,
hvis valg af tabt arbejdsfortjeneste er pavirket af, at der ikke er relevante dag- eller
dagninstitutionspladser. Der er f.eks. 10% af foraeldrene, hvis valg i enten meget hgj
eller hgj grad er pavirket af manglende daginstitutionspladser. Dette var ogsa tilfeeldet
i en af casekommunerne, hvor sagsbehandleren fortalte om en arelang ventetid pa
amtslige institutionstilbud. Ifglge sagsbehandleren skaber systemet en ond cirkel for
foraeldrene, hvor de farst "tvinges” pa tabt arbejdsfortjeneste. Herefter ender de, nar
barnet kommer pa institution, pa kontanthjeelp. Sagsbehandleren siger selv om pro-
cessen:

"Jeg hader at lave sddan nogen klienter, men jeg har ikke andre
muligheder....Siger konen (moderen, red.) at hun vil have sit arbejde,
sa vil barnet blive stoppet ind i en dagpleje hvor det ikke bliver
stimuleret ... Det er et keempeproblem.”

* Det er ikke rimeligt at fortolke handfast p& udsagnet om barnets gnske. Foreeldrenes ud-

sagn kan tages som udtryk for kritik, men skyldes nok snarere at de fleste bgrn ikke har yt-
ret noget gnske.
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Kort om ikke-brugerne
Vi har ogsa spurgt de forzeldre, som ikke modtager tabt arbejdsfortjeneste om grun-
den til dette. Tabellen herunder viser de centrale begrundelser.

Tabel 6.13: Begrundelser for ikke at modtage tabt arbejdsfortjeneste

Udsagn Andel "i meget hgj grad”
(n=359)

Kommunen vil ikke kompensere for tabt arbejdsfortjeneste 8%

Vi har en tilfredsstillende daginstitutionsplads 9%

Vi vidste ikke, at det var muligt at fa kompensation for tabt arbejdsfor- 20%

tieneste

Det er ikke relevant i forhold til barnets sygdom 32%

Det fremgar at tabellen, at den mest fremherskende grund til, at foraeldrene ikke mod-
tager tabt arbejdsfortjeneste er, at det ikke er relevant i forhold til barnets sygdom.
Herudover er der en paen andel, som har fravalgt muligheden péa grund af en tilfreds-
stillende institutionsplads. En stor andel pa en femtedel tilkendegiver, at de ikke var
klar over, at muligheden eksisterede, hvilket i lyset af radgivningsforpligtelsen ma an-
ses som betaenkeligt, mens 8% i meget hgj grad indikerer, at kommunen ikke vil kom-
pensere for tabt arbejdsfortjeneste.

6.5. En kvalitativ perspektivering af brugernes syn pa ydelserne

Foreeldre til bgrn med handicap er generelt meget positivt indstillede over for de ker-
neydelser, som den offentlige socialpolitik stiller til radighed. Det geelder bade de to
kompensationsordninger, som vi har undersggt herover samt den generelle radgiv-
ning og vejledning. De kritiske punker, som fremfares, rokker ikke ved dette overord-
nede billede.

Den kvantitative undersggelse af foreeldrenes tilfredshed med indsatsen har sdledes
talt. Som led i den samlede evaluering gennemfarte vi en raekke interview med foreel-
dre til bgrn med handicap, som bade skulle bidrage til at kvalificere det spgrgeskema,
som er udarbejdet til telefoninterviewundersggelsen og give os en forstaelse for de
oplevelser, man har som forzeldre, ndr man har et barn med nedsat funktionsevne og
bliver til en sag i det offentlige system. Vi har naturligvis anvendt den viden — og illu-
streret pointer med citater — i det ovenstaende, men der er en grund til at dvaele yder-
ligere ved den information, som foreeldrene gav os.
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Disse interview forteeller interessant nok en anden historie om socialpolitikken over for
barn med handicap. En historie om vrede, frustration og mistro.

Foreeldrenes oplevelse af den kommunale indsats — "kampmetaforen”

Forzeldrenes selvforstaelse og oplevelse af den offentlige indsats kan generelt beskri-
ves som antagonistisk, hvor foreeldrene typisk beskriver samspillet som en kamp om
at fa de ydelser, som foreeldrene selv oplever, at de har krav pa. Disse ydelser omfat-
ter bade radgivning, kompensation for merudgifter og tabt arbejdsfortjeneste. "Kamp-
metaforen” daekker f.eks. en moder, som blev spurgt om perspektiverne i en hand-
lingsplan. Vedkommende fremhaever, at en plan vil fremme kontinuiteten i indsatsen
og medfare, at man ikke skulle keempe for ydelserne uge for uge. En anden bruger,
en moder, hvis barn har fdet en hjerneskade som falge af en trafikulykke, beskriver
foreeldre til bgrn med andre handicap ved brug af falgende ord; "Foreeldre til bgrn med
andre handicaps virker altid s aggressive — som om de altid er klar til kamp. Det er
de ogsa ngdt til”. En anden moder udtaler: "Hvis foraeldrene ikke keemper for bgrnene,
hvem skal sa? Systemet gar det s'gu ikke”. Det viser sig senere i interviewet, at den-
ne mistro til systemet har rod i en ekstrem oplevelse, som familien havde, da man
sggte om merudgifter og tabt arbejdsfortjeneste til deres barn, som er alvorligt handi-
cappet: "Jeg fik at vide, at jeg ikke kunne fa hverken tabt arbejdsfortjeneste eller mer-
udgift, fordi hun skulle dg efter et ar. Sa fik jeg pudset amtets specialkonsulent pa
kommunen, og sa skete der lidt. Man skal selv keempe for alting”

Disse forzeldres tillid til det offentlige system er altsa lav, og forholdet til det offentlige
ses som et antagonistisk forhold, hvor foraeldrene selv skal keempe for alting®.

Mgdet med personalet

Dykker vi endnu et skridt ned i foraeldrenes samspil med det offentlige — mgdet med
ledere, sagsbehandlere m.v. — sd er oplevelsen ogsa praeget af negative erfaringer.
Som det ses af listen herunder, sa er der ikke tale om nye betragtninger, men disse
foreeldres negative oplevelse er karakteriseret af en helt anden intensitet end den, der

Vi har ingen grund til at drage foraeldrenes meget negative oplevelser af den offentlige ind-

sats i tvivl. Der kan dog veere en forklaring pa, at en reekke af vurderingerne er meget ens-
lydende i begge kommuner. Det viser sig, at langt hovedparten af foreeldrene — som konse-
kvens af deres negative erfaringer — har deltaget i netvaerk med blandt andre handicapfor-
eninger, hvor man har diskuteret de negative erfaringer med hinanden — og hvad man kan
gare. Det kan derfor ikke udelukkes, at disse netvaerk har haft en socialiserende funktion,
saledes at foreeldrenes forstaelse af en raekke faanomener bliver mere enslydende, end de
ellers ville have veeret. Vi vurderer dog ikke, at dette forhold modificerer intensiteten af de
negative tilkendegivelser.
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fremstar i breddeundersggelsen. Samspillet med aktgrerne i det offentlige er kende-
tegnet ved fglgende treek:

» Det er op til foreeldrene selv at tage initiativ om rettigheder, ydelser m.v., og det
kraever for mange ressourcer. En moder siger f.eks.: "Vi har selv skullet opsgge
alt det, vi har faet. Ingen kommer og tilbyder noget. Man skal ga vejen gennem
pression for at fA noget.”

» Iseer sagsbehandlerne mangler empati og har vanskeligt ved at saette sig ind i fa-
miliernes situation.

* Det er sjeeldent, at kommunerne tager individuelle hensyn, f.eks. er tilgangen i den
ene kommune ifglge foraeldrene her, at alle bgrn skal have samme antal stgtteti-
mer frem for behovsbestemte stgttetimer.

« Sagsbehandlerne er i en rollekonflikt. De skal pa den ene side tage hensyn til
kommunens gkonomi og pa den anden side bevilge familierne nogle ydelser. Der
er en interessekonflikt, hvor foraeldrene oplever, at sagsbehandlerne har for meget
magt.*®

Hvis man analyserer pa foraeldrenes oplevelser, sa viser der sig et ret ensartet billede
af, hvem der hjeelper dem, og hvem der gar imod dem. Forzeldrene har generelt me-
get negative oplevelser af samspillet med det offentlige, men oplevelserne refererer
oftest til primeerkommunerne og sagsbehandlerne. Kritikken gar bade pa de treek,
som er naevnt herover og pa antallet af sagsbehandlere, som forzeldrene er stadt
p&*’. Bag denne kritik ligger en generel mistillid til kommunens indsats, som blandt
andet kommer til konkret udtryk i mangel pa tiltro til, at sagsbehandlerne kan mangv-
rere upartisk mellem hensynet til den kommunale gkonomi og hensynet til forseldre-

nes behov.

Denne mistillid finder nzering i — og er en pafaldende kontrast til — foreeldrenes samspil
med en reekke gvrige aktgrer pa omradet. Foreeldrene er meget positive i deres be-
skrivelser af hospitalspersonalets indsats — ikke mindst nar det kommer til at laegge
pres pa kommunerne. | den forbindelse bliver foreeldrene opmaerksomme pa mulighe-
derne i at alliere sig med fagpersoner og instrumentelt udnytte denne alliance til at
laegge pres pa kommunerne:

8 Dette treek er iszer fremherskende i den ene kommune.

*" Det skal retfeerdigvis neevnes, at en reorganisering i den ene kommune far meget positiv

kritik fra foreeldrene, som er optimistiske med hensyn til samspillet fremover.
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"Man skal helst vide, hvilken fagperson (leege, psykolog, ergoterapeut — red.), der
skal sige god for tingene. Sa gar tingene igennem, men hvis bare man kommer
selv, skal man keempe hardt”.

Ud over hospitalspersonalet fremhaever foraeldrene ogsa personalet pa de dag- og
dagninstitutioner, som deres barn benytter, og handicaporganisationerne. Det er na-
turligvis ikke overraskende, at organisationerne vurderes positivt — isaer ikke nar for-
aeldrene er negative over for kommunens indsats. Endelig er brugerne ogsa generelt
set positivt stemte over for amtspersonalet.

Foreeldrenes oplevelse viser saledes for det farste en raekke negative aspekter ved
samspillet mellem personalet og familierne. For det andet oplever mange af familier-
ne, at en stor del af disse negative oplevelser seerligt kan tilskrives sagsbehandlernes
rollekonflikter mellem radgivningsrollen og bevilgerrollen pa den ene side og rollen
som gkonomisk ansvarlig pa den anden.*® For det tredje bekreefter foraeldrenes ople-
velse af samspillet med personalet den tidligere naevnte tese om, at de faglige grup-
per, der rent fysisk mgder barnet og er teet pa det, har foreeldrene en tendens til at
vurdere mere positivt.

Ovenfor har vi saledes vist, hvordan virkeligheden kan se ud, nar brugernes made
med det offentlige system gar skaevt. Men hvordan forholder dette markant forskellige
billede af socialpolitikken over for familier med bgrn med handicap til pafaldende mere
positive mgnster, som gar sig geeldende pa landsplan? Vi ser tre forklaringer pa dette
"misforhold”. De tre farste er metodiske, mens den sidste er af mere substantiel ka-
rakter.

For det farste er det ikke i sig selv underligt, at en kvalitativ tilgang giver et andet bil-
lede end en kvantitativ. Nar man baserer kvalitative interviews pa empiri fra to kom-
muner, bliver det vanskeligt at generalisere disse erfaringer til Danmark som helhed.
Ifelge denne forklaring skyldes forskellen pa resultaterne fra de to metoder, at forael-
dres oplevelser i 'vores’ to kommuner skiller sig ud fra foreeldres oplevelse af den of-
fentlige indsats pa landsplan, hvilket igen kan skyldes, at indsatsen i netop disse to
kommuner er svagere end pa landsplan.

8 Bengtsson og Middelboe fremhaever i deres bog den samme konflikt, men sondrer mellem

sagsbehandlernes professionelle rolle, hvor de "betjener” brugeren, og den bureaukratiske
rolle, hvor sagsbehandlerne traeffer afggrelser, bevilger penge etc. (2001).
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For det andet kan vores stikprave i breddeundersggelsen veere skeev, saledes at vi
systematisk har faet tilbagemeldinger fra foreeldre, hvis erfaringer generelt er mere
positive, end billedet reelt er pa landsplan. Som det ogsa fremgar af metodeafsnittet,
er denne forklaring ikke plausibel. Dels er stikprgven repreesentativ, hvad angar
kommunestgrrelse og geografi. Dels skulle preemissen veere, at foreeldre, som gnsker
at rose den offentlige indsats, har et stgrre incitament til at deltage. Erfaringsmaessigt
plejer respondenter med negative erfaringer at have stgrst incitament til at deltage,
hvorfor den farste af de to metodiske forklaringer pd misforholdet synes at have starst
baeredygtighed.

For det tredje kan der veere en tendens til, at kvantitative undersggelser med standar-
diserede svarmuligheder giver en hgijre tilfredshedsprocent end kvalitative data,
blandt andet fordi folk svarer mere overfladisk. Lader man folk selv komme til orde
kommer mere kritiske synspunkter til udtryk.

For det fijerde kan de to perspektiver, som de to forskellige metoder bringer i spil, vee-
re komplementaere. Det — plausible — budskab er i sa fald, at nar forholdet mellem den
offentlige indsats og foraeldrene kgrer af sporet, sa er det med eftertryk. Eller med an-
dre ord — trods en generelt god indsats i kommunerne, er der en raekke brodne kar
imellem.

6.6. Nar primaerkommunen siger nej — et blik pa klagesystemet

| dette afsnit ser vi kort nsermere pa det offentlige system, nar foreeldrene far afslag pa
de ydelser, de sgger om — og vaelger at klage over afgarelsen. Analysen bygger pa
interview med seks foreeldre bosiddende i tre forskellige statsamter, samt interview
med ansatte i de tre statsamter, hvorunder sagerne hgrer.

Statsamtet indgar i undersggelsen i den egenskab, at de varetager sekretariatsfunkti-
onen for Det Sociale Neevn, som er den myndighed, der afgar klagesager relateret til
borgeres klager vedrgrende kommunale afggarelser truffet inden for servicelovens 8§28
0g 829.

Formalet med interviewene med foraeldrene til handicappede bgrn har via de konkrete
klagesager veeret at afdaekke, hvordan foraeldrene har oplevet mgdet med kommunen
0g statsamtet i forbindelse med en klagesag.
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Saledes har der i foraeldreinterviewene veeret fokus pa:

e Hvad der konkret er klaget over

« Foreeldrenes oplevelse af servicen i kommunen og dennes forvaltning af sagen

« Grad af information, rddgivning og hjeelp som forzeldrene har modtaget i forbindel-
se med klagesagen

« Hvordan foreeldrene oplever klagesystemet f.eks. i forhold til gennemskuelighed

» Forzeldrenes forstaelse af klageafggrelserne

» Foreeldrenes ressourceforbrug i forbindelse med gennemfarelsen af et klageforlgb

» Foreeldrenes anbefalinger til forbedringer og lettelser vedrgrende klageforlgb

Formalet med interviewene med ansatte i statsamterne har veeret at afdeekke stats-

amternes overordnede indtryk af kommunernes afgerelser og statsamternes syn pa

kommunernes administration af serviceloven, herunder:

* Hvilke afggrelser der klages over — typer af sager sammenlignet med andre kla-
gesager

e Er der en systematik med hensyn til kommunale afggrelser og kommunetype

« Samspillet mellem kommunerne og statsamterne

« Informations og radgivningsproblematikker vedrarende klageforlgb

» Prioritering af klagesager vedrgrende bgrn med handicap sammenlignet med an-
dre klagesager

* Anbefalinger til forbedringer og lettelser vedrgrende klageforlgb.

Lgbende samspil mellem foraeldrene og forvaltningerne

Det kan indledningsvis konstateres, at samtlige familier, der har deltaget i denne del-
undersggelse, har haft leengerevarende relationer til de kommunale myndigheder.
Samspillet mellem foreeldrene og de kommunale myndigheder straekker sig saledes
typisk over laengere forlgb, da barnenes handicap per definition er udtryk for en varig
lidelse, som i de fleste tilfeelde affgder en Igbende kontakt mellem familien og de
kommunale myndigheder. Dette forhold har den metodiske konsekvens, at forseldre-
nes oplevelser af klagesystemet ikke kan isoleres fra oplevelsen af "det almindelige
sagsforlgb”.

Nar en borger klager over en afggrelse — det formelle grundlag

Nar en kommune traeffer en afgerelse pa en sag, der er til ugunst for borgeren, har
kommunen pligt til at oplyse om borgerens ret til at klage over afggrelsen. Der eksiste-
rer ingen formelle krav til, hvordan en klages udformes, der er altsa ikke krav om
f.eks. skriftlighed i forbindelse med borgerens afgivelse af en klage. Borgeren skal blot
gere kommunen opmaerksom pa, at vedkommende gnsker at klage over afgarelsen,
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hvorefter kommunen skal revurdere afggrelsen. Hvis revurderingen farer til beslutning
om at fastholde afggrelsen til ugunst for borgeren, sender kommunen sagen til Det
Sociale Naevn, hvorefter en klagesag pabegyndes. Statsamtet, der fungere som se-
kretariat for Det Sociale Neaevn, har pligt til at sikre, at afggrelsen af klagen finder sted
pa en tilstreekkelig belyst grundlag. | den sammenhzaeng stilles der altsa ingen krav til
borgeren om, at vedkommende skal sikre sagens belysning. Statsamtet kan i forbin-
delse med behandlingen af sagen veelge at indhente yderligere oplysninger. | de til-
feelde hvor der indhentes yderligere oplysninger, skal borgeren og kommunen hgres.
Det Sociale Naevn skal sdledes sikre, at kommunernes afggrelser er i overensstem-
melse med geeldende regler og praksis.

Udover at foretage afggrelser i de konkrete klagesager yder statsamtet retlig vejled-
ning til kommunerne om den lovgivning, som henhgrer under Det Sociale Neevn. Der
er tale om vejledning i forhold til generelle retlige forhold, hvorimod der ikke vejledes i
forbindelse med kommunernes specifikke afgarelser i konkrete sager. Statsamtet yder
ikke vejledning til den enkelte borger. Denne vejledningsopgave pahviler kommuner-
ne.

Det Sociale Naevn bestar af 6 medlemmer. Statsamtmanden er formand, de andre
medlemmer er udpeget af Socialministeriet for en 4-arig periode.

Sagerne kan afggres pa to mader; enten som formandssager eller som mgdesager
hvor afggrelsen treeffes pa et mgde i Det Sociale Naevn. Sager, hvor der efter lov og
praksis ikke er tvivl om, hvordan sagen skal afggres, kan treeffes af formanden. Bor-
geren kan veelge at klage Det Sociale Naevns afggarelse til den Sociale Ankestyrelse,
som kan veelge at tage sagen op f.eks. hvis den er af principiel karakter*.

6.6.1. Klagesagsforlgbet i et foraeldreperspektiv

Fra sagsbehandling til klagesag
Klagerne vedrgrer afggrelser truffet i forbindelse med servicelovens §28 og 8§29 i sa-
ger om kompensation i forbindelse med medudgifter eller tabt arbejdsfortjeneste.

* Vi har valgt kun at inddrage farste klageinstans.
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Overordnet kan klagerne opdeles i to sagstyper:

« Afggrelser der vedrarer enkeltstdende udgifter

» Afggrelser der vedrgrer Igbende udgifter, hvor afggrelsen har konsekvenser for et
laengere tidsrum og bygger pa prognoser over en fremtidig periode — typisk en %2
ars periode.

| forlgbet op til selve klagen papeger flere foreeldre, at de har haft et saerdeles an-
strengt forhold til deres sagsbehandler, hvilket efter fleres udsagn bunder i sagsbe-
handlerens manglende forstaelse for den enkelte families vilkar. Flere forzeldre frem-
heever f.eks., at det enkelte barns handicap kan veere sa specielt, at den enkelte
sagsbehandler ikke kan forventes at have indsigt i de problemstillinger, der er knyttet
til de respektive handicap. Foreeldrene forklarer endvidere samarbejdsproblemerne
med, at sagsbehandlere har mange forskellige funktioner — og ikke ngdvendigvis har
ekspertise inden for handicapomradet — saledes har en psedagoguddannet hjiemme-
vejleder f.eks. fungeret som sagsbehandler over for en familie.

Et andet forhold relateret til samarbejdsrelationerne mellem familierne og forvaltnin-
gen er det forhold, at familierne ofte far knyttet nye sagsbehandlere til familien. En
familie, der deltog i undersggelsen, kunne oplyse, at de havde haft seks forskellige
sagsbehandlere pa en periode over 3% ar.

Hovedparten af de forzeldre, der har indgdet i undersggelsen, har givet udtryk for, at
de ikke er blevet madt med tilstraekkelig forstaelse fra deres sagsbehandler i forbin-
delse med den almindelige sagsbehandling. Forzeldre giver udtryk for, at de blot pa-
berdber sig en ret, som de mener at veere berettiget til, men oplever i den sammen-
haeng, at kommunen opfatter dem som nidkeere.

Foreeldrene bebrejder kommunerne, at kommunerne ikke tager udgangspunkt i og
afseet fra principielle afgarelser, og flere foraeldre har sat spgrgsmalstegn ved om
sagsbehandlerne har et tilstreekkeligt kendskab til f.eks. tidligere afggrelser og praksis
pa omradet. Dette forhold betyder, at foraeldrene kommer til at opleve afggrelserne
som vilkarlige, saledes at afgarelser svinger fra barn til barn og fra kommune til kom-
mune. Flere foreeldre har ligeledes givet udtryk for, at afgarelserne ofte bliver fulgt af
utilstraekkelige begrundelser.

Nogle foreeldre har endvidere gjort opmaerksom pd, at de oplever, at sagsbehandleren
gua en stram kommunal gkonomi treeffer beslutninger, der er til ugunst for familien.
Forzeldrene oplever saledes, at det er forbundet med ganske fa omkostninger for
kommunerne at treeffe afgarelser og kare en klagesag — en foraeldre udtrykker det sa-
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ledes, at kommunen har alt at vinde og intet at tabe, da de — som resultat af en klage-
sag — maksimalt kan blive tvunget til at tilkende familien den ydelse, som de som ud-
gangspunkt var pligtig til at yde familien.

Disse problemstillinger — der knytter an til en reekke af de pointer, vi tidligere har
fremhaevet — er forhold, der farer til, at foraeldrene beslutter sig til at klage kommuner-
nes afggrelser.

Information og radgivning — far en klagesag

Som nzevnt tidligere er det kommunen, der har ansvaret for at informere og radgive
foreeldrene i forbindelse med et sagsforlgb. Saledes er det kommunen, der har pligt til
at oplyse foraeldrene om deres ret til at klage en afggrelse, der er til ugunst for dem.

| den forbindelse naevner foreeldre eksempler pa, at kommunerne begar formelle fejl
om tolker reglerne mere restriktivt, end de har hjemmel til. Det geelder f.eks. manglen-
de information om klagemuligheder, eller at foreeldrene mgdes med et krav om at ind-
give en skriftlig klage pa trods af, at der i lovgivningen ikke findes et krav om, at en
klage skal indgives skriftligt.

Nogle foreeldre har omtalt det som et skisma — at det er kommunen, som er pligtig til
at yde information i forbindelse med en klagesag. Ifglge foraeldrene er det problema-
tisk, at det er de samme personer — som de maske har et anstrengt forhold til via
sagsbehandlingen — som skal yde dem information og vejledning i forbindelse med en
klagesag. Nogle forzeldre har endvidere udtrykt det saledes, at de bliver magdt med en
forudindtagethed fra sagsbehandlerens side — specielt i de tilfselde hvor forholdet til
sagsbehandleren er anstrengt. Tilmed begraenser informationen sig ofte til, at kom-
munen oplyser foreeldrene om deres ret til at klage over den kommunale afgarelse.

Derfor far foreeldrene typisk information og radgivning vedrarende klageforlgb fra or-
ganisationer, patientforeninger, socialrddgivere, der er tilknyttet de institutioner eller
sygehuse, som familierne har kontakt med via deres handicappede barn. Og for flere
af de sager, som vi har set pa her, er det tilfeeldet, at repraesentanter fra institutio-
ner/organisationer har opfordret foraeldrene til at klage over afggrelsen — og i visse
tilfeelde har organisationerne kart sagerne pa vegne af foreeldrene. Saledes har disse
"professionelle” udformet klagen og har indsamlet og preesenteret relevant dokumen-
tation. Dette sker pa trods af, at der ikke stilles krav til borgerne om at oplyse sagen —
og principielt bar det ikke have indflydelse pa afgarelsen af klagen, men det kan ikke
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afvises, at det har en vis betydning for sagens afgarelse, at klagen er indgivet pa en
velargumenteret grundlag.

Klageforlgbet

Selve klageforlgbet opleves ofte af foreeldrene som en "Black Box”, hvor de som bor-
gere via kommunen igangseetter en proces, som de kun i ganske begraenset omfang
har indflydelse pa eller indsigt i. Saledes bestar kontakten fra statsamtet til foreeldrene
ofte kun i en henvendelse, der bekraefter at statsamtet har modtaget klagen — neeste
kontakt fra statsamtet er ofte, nar afgarelsen er truffet.

Et af de forhold som foreeldrene ofte omtaler er, at de synes, at sagsbehandlingstiden
i statsamtet er urimelig lang. Derimod har foreeldrene typisk ingen problemer med at
forsta afgarelsens ordlyd i form af et medhold eller en afslag — men flere har givet ud-
tryk for, at de har haft vanskeligt ved at forsta begrundelserne, som afgarelsen bygger
pa.

Afgarelsen pa klagen fglges af en henvisning til, hvilket regelgrundlag afggrelsen er
truffet pa samt oplysninger om, hvilke oplysninger der har ligget til grund for afgarel-
sen. Foreeldrene har i visse tilfeelde ikke veeret i stand til at afggre, om sagen har vee-
ret tilstraekkeligt oplyst.

Foraeldrenes ressourceforbrug i forbindelse med et klageforlgb

Foreeldrene er blevet bedt om at vurdere deres ressourceforbrug i forbindelse med et
sadant klageforlgb. Flere giver udtryk for, at det er forbundet med store omkostninger
og et stort ressourceforbrug for en familie at gennemfare en klagesag. Samtidig giver
flere udtryk for, at det ikke er forbundet med tilsvarende konsekvenser for kommuner-
ne at kare klagesager. Flere foreeldre giver udtryk for, at de har undladt at klage visse
afgarelser, selvom de mener, de havde en sag — de orker ikke at bruge ressourcerne.
Der kan saledes veere tale om familier, der har veeret gennem traumatiske forhold
f.eks. hvor deres bgrn er kommet til skade i trafikuheld, hvor foreeldrene ikke har
overskud til at klage over en kommunal afgarelse, selv om den gar foraeldrene imod.

Pa trods af at der ikke stilles formelle krav til foreeldrene i forbindelse med en klage-
sag, oplever flere, at der er tale om en psykisk barriere, og at det kreever et ressour-
ceoverskud — som de som foreeldre til bgrn med handicap ofte ikke er i besiddelse af.
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Foreeldrenes anbefalinger til forbedringer af klageforlgbet

Foreaeldrene er blevet bedt om at komme med forslag til, hvordan man kan forbedre et

klageforlgb set fra foreeldrenes perspektiv. Forslagene falder i tre grupper:

* Foreeldrene efterspgrger overordnet en hurtigere afggrelse i statsamtet. Derud-
over har flere ytret gnske om at have mulighed for at mgde personlig frem i stats-
amtet for at foreligge sagen.

« Andre foreslar, at der etableredes centre f.eks. regionalt, hvor forzeldre kunne s@-
ge rad og vejledning uafhaengigt af den radgivning, som kommunerne er pligtig til
at give i dag. Der kunne veere tale om, at man samlede en ekspertise regionalt,
som var et alternativ til de forskellige organisationer og patientforeninger, som for-
eldrene i dag i et vis omfang benytter sig af. Sddanne centre ville — ud over at
kunne informere og radgive i forbindelse med klagesager — endvidere virke som
handicapkonsulenter, der i vid udstraekning havde adgang til specialviden pa han-
dicapomradet, og som derfor kunne supplere de kommuner, hvor volumen af han-
dicapsager er begraenset, og kompetencerne i forbindelse med behandlingen af
sadanne sager kan veere tilsvarende begraenset.

» Konkret er det endvidere blevet foreslaet, at der blev etableret en database, hvor-
fra sdvel kommuner som foraeldre havde en enkelt og direkte adgang til afgarelser
pa sager, som var udtryk for praksis i andre kommuner.

6.6.2. Klagesagsforlgbet i statsamtsperspektiv

Statsamterne er som naevnt klageinstans i forhold til en raeekke forskellige kommunale
afgarelser — herunder afggarelser, der er truffet i forbindelse med servicelovens §28 og
§29.

Statsamternes sagstyper kan opdeles i tre kategorier:

I. Sager karakteriseret ved en stor grad af beregningsteknik. Dette er typisk sager
der vedrgrer beregningen af overfgrselsindkomster og boligstatte

Il.  Sager karakteriseret ved et stor isleet af skensmeaessig betragtninger. Typisk sa-
ger inden for revaliderings-, pensions- og handicapomradet

lll. Sager karakteriseret ved en stor grad af dokumentationsmaessigt isleet. Afgarel-
ser vedrgrende socialbedrag.

Der er saledes forskel pd, hvor mange sager i de forskellige kategorier, som statsam-
terne behandler. Sager i kategori Il og Il er relativt mere tidskreevende end de decide-
rede beregningssager i kategori I. Som tidligere neevnt afggres sagerne i Det Sociale
Neevn som enten formandssager eller mgde sager. Andelen af magdesager er ligele-
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des hgjere i sagerne, der har en hgj grad af skensmaessigt aspekt indbygget end i
sager, der har en teknisk-/beregningsmaessig karakter.

Antal klagesager pr. kommune er i absolutte tal ganske begraenset. Forholdes antallet
af klager til antallet af borgere i kommunerne fremkommer klagefrekvensen. Inter-
viewpersonerne i undersggelsen understreger, at en tveergdende sammenligning mel-
lem kommunernes klagefrekvens skal tolkes med yderste forsigtighed, da det absolut-
tet antal af klager er ganske lille, hvilket betyder at et udsving pa ganske fa sager et
enkelt &r kan have dramatisk indflydelse pa kommunens klagefrekvens. En relativ hgj
klagefrekvens kan veere udtryk for, at kommunen har et hgjt informationsniveau ved-
rarende borgernes ret til at klage de kommunale afggrelser.

Statsamterne har et lgbende samarbejde med kommunerne. Saledes har statsamter-
ne blandt andet en konsultativ funktion over for kommunerne, hvor det er muligt for
kommunerne at tage kontakt til statsamterne og sgge vejledning. Statsamterne kan
radgive kommunerne i forhold til generelle forhold, men ma ikke radgive i forbindelse
med konkrete sager.

Interviewpersonerne naevner i den forbindelse, at det i vid udstreekning er mindre
kommuner, der benytter sig af muligheden for at sgge radgivning i statsamterne. Det-
te skyldes muligvis, at de mindre kommuner ikke har en volumen i denne type sager,
der bevirker, at de opbygger en kompetence i forvaltningen vedrgrende afgarelser
inden for dette omrade. En tilsvarende problemstilling kan opsta i de starre kommu-
ner, hvor beslutningerne decentraliseres, saledes at det decentrale niveau udggres af
personale, der ikke har rutine i forhold til at afgere sager inden for de formelle rammer
— i disse tilfaelde kan der opsta formelle fejl i sagsbehandlingen, som borgeren kan
indanke.

Ud over denne Igbende radgivningsfunktion iveerkseetter statsamterne ligeledes for-
skellige vejledningsarrangementer rettet mod savel sagsbehandler og lederniveau i
kommunerne, endvidere udsendes f.eks. nyhedsbreve. Ligeledes samarbejdes der
mellem statsamterne og udvalgte kommuner i forbindelse med projekter vedrgrende
praksiskoordinering.

Det konkrete klagesagsforlgbet i statsamtsperspektiv
Statsamtet modtager fra kommunen oplysningen om, at en borger gnsker at klage
over en kommunal afgarelse. Statsamtet undersgger derefter om klagefristen er over-
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holdt, hvorefter der sendes en bekraeftelse til borgeren om, at klagen er modtaget.
Samtidigt oplyses borgerne om, hvor lang sagsbehandlingstiden forventes at veere.

| forbindelse med vurderingen af sagsbehandlingstiden foretager statsamtet en priori-
tering af vigtigheden af en hurtig afgerelse. Saledes fremskyndes sager, der er af
seerlig stor betydning for borgeren. Tilsvarende prioriteres afggrelser af mindre indgri-
bende karakter og sager, hvor den kommunale afgarelse umiddelbart vurderes at vee-
re korrekt relativt lavere.

Afgarelsen kommunikeres pa brev — brevet indeholder afggrelsen (medhold eller ej)
samt en redeggrelse for, hvilke retsregler der danne baggrund for afggrelsen. Endvi-
dere redeggres for, hvilke faktiske oplysninger der ligger til grund for afgarelsen. Dette
giver borgerne mulighed for at vurdere, om sagen er blevet afgjort pa det rette grund-
lag, eller om der har manglet oplysninger i forbindelse med, at afggrelsen er blevet
truffet.

Anbefalinger til forbedringer og lettelser vedrgrende klageforlgb

Det er opfattelsen blandt de ansatte i de tre statsamter, som har deltaget i denne un-
dersggelse, at det nuveerende system i vid udstreekning tager hensyn til borgerne i
forbindelse med klagesager. Det er derfor ikke indtrykket, at der eksisterer et behov
for grundleeggende esendringer i systemerne. Dog er sagsbehandlingstiden blevet
naevnt som et forhold, der af hensyn til borgerne burde nedbringes.

Det har endvidere veeret opfattelsen blandt deltagerne at et hgjere informationsniveau
muligvis ville kunne virke som en forbedring af borgernes situation. Det er saledes op-
fattelsen blandt deltagerne at borgerne i vid udstreekning ikke er bekendt med regler-
ne forbundet med klagesagsforlgb — herunder at der ikke stilles krav om skriftlighed i
forbindelse med indgivelse af klage, og at det er statsamterne, som har ansvaret for at
oplyse en sag tilstreekkelig for at kunne afgare sagen pa et tilstreekkelig belyst grund-
lag.

Det er blevet neevnt, at borgerne kun i ringe omfang benytter sig af muligheden for at
mgade personligt frem, og det er ligeledes blevet problematiseret, hvorvidt et personligt
mgde kan supplere de oplysninger som statsamtet er pligtig til at indhente i forbindel-
se med afggrelsen af sagen.

Deltagerne fra statsamterne er ikke fuldsteendigt afklarede i forhold til, hvorvidt det er
gnskeligt at foraeldrene inddrager en tredjepart i en klagesag i form af professionel
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hjeelp i skikkelse af en bisidder, en repraesentant for en patientforening, socialradgiver
pa et sygehus, socialrddgiver fra en fagforening, en advokat eller lignende. Udgangs-
punktet — som deltagerne giver udtryk for — er, at dette ikke burde veere ngdvendigt,
men at det ikke kan udelukkes, at foreeldrene via deltagelse af en professionel tredje-
part stiller sig selv bedre.

Den Sociale Ankestyrelses opggrelse af ankesager efter Servicelovens ikraft-
treeden

Foreeldrene har mulighed for at anke afggrelser truffet i Det Sociale Neevn. Den So-
ciale Ankestyrelse har til brug for naerveerende evaluering lavet en opggarelse over an-
tallet af sddanne ankesager vedrgrende 88 28 og 29 i Serviceloven for perioden fra
den 1. januar 1999 til den 6. februar 2001%°. Opgerelsen, der er sammenfattet i tabel
6.14, viser, at der bliver anket godt dobbelt s& mange sager vedragrende § 28 om mer-
udgifter som sager vedrgrende § 29 om tabt arbejdsfortjeneste. Dette bestyrker stati-
stisk indtrykket fra caseinterviewene af, at de fleste konflikter mellem brugere og for-
valtning opstar omkring skennet mellem normal- og merudgifter. Til gengeeld er der
ikke nogen forskel pa sandsynligheden for, at de to sagstyper bliver antaget, idet det
indbyrdes forhold mellem antagne sager svarer til forholdet mellem alle ankesagerne.

Imidlertid er det de feerreste sager, der bliver antaget, nemlig 10%. Nar omvendt 90%
af sagerne er blevet afvist er det primaert sket med den begrundelse, at sagen ikke
har “principiel/generel betydning”. Muligheden for at f& en ankesag prgvet ved Den
Sociale Ankestyrelse afhaenger altsa ikke sa meget af rigtigheden af den trufne afge-
relse som af om sagen har principiel karakter. De resterende afviste sager begrundes
med for sent indgivet anke og 'andet’, hvilket blandt andet deekker over sager som Det
Sociale Neevn valgte at genoptage. Ankestyrelsen meddeler inden 14 dage om en sag
antages eller ej. Sagsbehandlingstiden p& de antagne sager var det imidlertid ikke
muligt at opggare.

* Tallene er fremkommet ved manuel opteelling og derfor beheaeftet med en mindre usikkerhed.
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Tabel 6.14 Ankesager vedr. 88 28 og 29

Antal an- Antagne sager Afviste sager
kesager
| alt AEndret | alt Har ikke princi-  Ankefrist Andet
afgerelse piel/generel udlgbet
betydning
Total 256 26 'De fleste’ 230 215 9 6
Vedr. §28 64% 65% 65% 65% 89% 17%
Vedr. § 29 30% 30% 30% 30% 0 67%
Vedr. bade
0, 0, 0, 0, 0, 0,
§§ 28 0g 29 6% 4% 5% 4% 11% 17%
| alt 100% 100% 100% 100% 100% 100%

6.7. dkonomien

Oplysningerne om udviklingen i kommunernes udgifter til barn med handicap er iseer
baseret pa data fra spgrgeskemaundersggelsen blandt forvaltningschefer og pa gko-
nomiske data indhentet hos de ni casekommuner og de tilhgrende amter. | forhold til
gkonomiske data om casekommunerne viste det sig imidlertid overordentligt vanske-
ligt at indsamle de ngdvendige data fra alle kommuner. Det skyldes, at kommunerne
enten slet ikke havde sa detaljerede oplysninger om udgifterne til bgrn med handicap,
eller at det ville kraeve sa mange ressourcer af kommunerne at fremskaffe oplysnin-
ger, at det ikke var muligt. Der er flere mulige forklaringer pa dette forhold. Ifalge Pro-
fessor Rolf Rgnning, Institut for Socialt Arbeid, Norges Teknisk-Naturvitenskapelige
Universitet™ viser norske erfaringer, at kommuner, som har store udgifter pd omrédet
er bedre til at dokumentere disse, end kommuner, hvis udgifter pr. barn er sma/mindre
end de "burde” vaere. En anden forklaring kan veere, at udgifterne til hele omradet i
det hele taget fylder sa lidt i kommunernes budgetter, at man ikke anser det for vee-
sentligt at kunne dokumentere den praecise sammensaetning og udvikling af udgifter-
ne.

6.7.1. Tabt arbejdsfortjeneste

Forvaltningscheferne er i spgrgeskemaundersggelsen blevet spurgt om deres vurde-
ring af udviklingen i udgifterne til kompensation for tabt arbejdsfortjeneste i henhold til
lovens § 29, siden Servicelovens ikrafttraeden. Resultaterne fremgar af felgende tabel:

*! Rolf Rgnning har veeret tilknyttet evalueringens ekspertpanel.
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Tabel 6.1: Udvikling i kompensation for tabt arbejdsfortjeneste

34. | hvilken retning har kommunens udgifter til tabt arbejdsfortjeneste til familier Antal Procent
med bgrn med handicap (Servicelovens § 29) udviklet sig siden Serviceloven tradte
i kraft 1. juli 19987

De er steget 112 57,7
De er konstante 59 30,4
De er faldet 8 4,1
Ved ikke 15 7,7
Total 194 100

Et klart flertal af forvaltningscheferne pa knap 60% vurderer, at udgifterne til kompen-
sation for tabt arbejdsfortjeneste er steget siden midten af 1998. Det skal bemaerkes,
at resultatet ikke forteeller noget om, hvor meget udgifterne er steget for de enkelte
kommuner, eller hvor meget kompensationen for tabt arbejdsfortjeneste eventuelt er
gendret for de enkelte familier. Resultatet viser, hvor udbredt udgiftsstigninger i en el-
ler anden starrelsesorden er blandt kommunerne, nar det males pa baggrund af for-
valtningschefernes vurdering.

De vigtigste arsager til stigningerne i udgifterne i henhold til § 29 handler ifglge for-
valtningscheferne om demografi, information, identifikation af bgrn med handicap og
generelle lgnstigninger. Saledes angiver 77% af socialcheferne i kommuner med
stigende udgifter, at der er fgdt flere barn med handicap, 70% at foreeldrene er bedre
informerede om kompensationsreglerne, og 56% af cheferne i de kommuner, hvor der
er oplevet stigninger, mener, at der er flyttet flere bgrn med handicap til deres kom-
mune. 44% peger pa, at der i dag sker en bedre diagnosticering af barn med handi-
cap, mens 43% angiver den generelle Ignstigning som medvirkende arsag. Samlet set
peger forvaltningscheferne i hgjere grad pa arsager, der har gget antallet af modtage-
re, end pa arsager, der har gget udgiften til den enkelte modtager.

Flere af de ni casekommuner i undersggelsen er ikke i stand til at skille udgifterne til
kompensation for tabt arbejdsfortjeneste fra udgifterne til merudgifter. Der er derfor
kun tal for fire kommuner. | to mellemstore kommuner er udgifterne steget med om-
kring 50% fra 1997 til 1999. | en lille kommune har der veeret en beskeden stigning,
mens der i en anden lille kommune har veeret et markant fald. Arsagerne til de respek-
tive udviklinger angives som demografiske udviklinger, der har aendret antallet af
modtagere.
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6.7.2. Merudgifter

| spagrgeskemaundersggelsen er forvaltningscheferne ligeledes blevet spurgt om de-
res vurdering af udviklingen i udgifterne til kompensation for merudgifter i forhold til
lovens 8§ 28, siden Servicelovens ikrafttraeden.

Tabel 6.2; Udvikling i merudgiftsydelsen

30 I hvilken retning har kommunens merudgifter (Servicelovens § 28) udviklet sig Antal Procent
siden Serviceloven tradte i kraft 1. juli 1998?

De er steget 104 54,2
De er konstante 50 26,0
De er faldet 29 15,1
Ved ikke 9 4,7
Total 192 100,0

Som det fremgar, mener godt halvdelen, at deres kommunes udgifter til merudgifter er
steget, mens godt en syvendedel mener, at de er faldet. Nar spgrgsmalet saettes i
forhold til kommunernes stgrrelse, vurderes udgifterne som stigende i relativt flest
kommuner med mellem 10.000 og 25.000 indbyggere, mens andelen af kommuner,
der oplever et fald i udgifterne er stagrre i kommuner med over 25.000 indbyggere end
blandt gennemsnittet af kommuner. Nar der ses pa den oplevede udvikling blandt for-
valtningschefer indikerer resultaterne altsd, at de store kommuner er bedre i stand til
at styre udgiftsudviklingen end de mellemstore kommuner.

Den gruppe af forvaltningschefer, der oplever en stigning i udgifterne til merudgifter,
er adspurgt om arsagerne til udviklingen. Pa listen over arsager topper flere barn fadt
med handicap, bedre informerede foreeldre, gget udbud af hjeelpemidler og flere tilflyt-
tede bgrn med handicap listen. Omvendt angiver kun 12% foraeldres bevidste over-
budgettering af udgifter som fglge af den faste udmaling af manedlige belgb for et ar
ad gangen som en kilde til de oplevede stigninger i udgifterne. Listen fremgar af tabel-
len nedenfor.
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Tabel 6.1: Hvis kommunens udgifter er steget, hvad er arsagen hertil?

31. Hvis kommunens udgifter er steget, hvad er arsagen hertil? Antal Procent
Priserne pa de produkter der kompenseres for er steget 47 44,3
Der er fgdt flere bgrn med handicap 66 62,3
Der er flyttet bgrn med handicap til kommunen 52 49,1
Der er kommet en bedre diagnosticering pa handicapomradet 42 39,6
Den faste udmaling af et mé’medligt belgb betydgr, at foragldrene er tilbﬂjglige til at 13 12.3
seette de forventede merudgifter for hgijt for at give "luft” til uventede udgifter '
Foreeldrene er bedre informerede om kompensationsmulighederne 60 56,6
Udbuddet af hjeelpemidler og lign., der kan bruges til at kompensere for handicap, er 54 50,9
vokset

Andet 12 11,3
Ved ikke 5 4.7
Total 106 100,0

Som tidligere naevnt havde flere af casekommunerne vanskeligt ved at skille udgifter
til kompensation for tabt arbejdsfortjeneste og udgifter til merudgifter ad. Blandt de fire
kommuner, der er i stand til dette, har tre en stigning pa mellem 24 og 47% pa de to
ar fra 1997 til 1999, mens en lille kommune har et markant fald pa 56%.

De fleste af de ni casekommuner peger pd, at der er sket en indskraenkning i modta-
gerkredsen péa grund af bagatelgreensen. De peger samstemmende pa, at det er vad-
liggere, der ikke laengere far daekket mindre merudgifter. Derudover vurderer en
kommune, at nogle familier med barn pa diset som fglge af allergi ligeledes er faldet
fra.

Derudover kan casekommunerne kun i begraenset omfang pege pa arsager til stignin-
ger. En kommune peger pa, at der ifglge de nye regler skal ske en afrunding af kom-
pensationen af merudgifter til et antal ottendedele af standardbelgbet. | disse tilfeelde
runder man hellere op end ned for at undga konflikter med foraeldrene. En medarbej-
der i en anden kommune mener, at den nye regel om bagatelgraense for kompensati-
on for merudgifter betyder, at nogle familier forsgger at puste deres udgifter op for at
kommer over bagatelgraensen.

To kommuner peger pa, at familierne i hgjere grad er blevet opmeerksomme pa deres
muligheder for at fa stette.

| kommunen med et markant fald angives det, at det er en del familier, der er faldet fra
pa grund af kravet om minimumsbelgb. Samtidig har det ogsa veeret en malrettet poli-
tik fra forvaltningen at fa sortere de lette sager fra for at kunne koncentrere indsatsen
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om familier med barn med tunge handicap-problemer. | antallet af bgrn med handicap
har kommunen haft et fald fra 129 i 1996 og 156 i 1997 til 36 i 1999.

En anden kommune har haft et stort fald i udgifterne til merudgifter fra 1998 til 1999.
En af kommunens medarbejdere oplyser, at tidligere havde kommunen for fa admini-
strative ressourcer pa omradet, og den hurtigste sagsbehandling bestod derfor i at
imgdekomme familiernes gnsker. Nu har man opprioriteret det administrative, sa der
er mulighed for at give en grundigere og mere korrekt sagsbehandling, hvorved udbe-
talingerne har kunnet reduceres.

6.7.3. Tabt arbejdsfortjeneste og merudgifter under et

Selvom nogle kommuner ikke har veeret i stand til at skille udgifter til kompensation for
tabt arbejdsfortjeneste fra udgifter til merudgifter, sa har alle ni kommuner i caseun-
dersggelsen kunnet levere data-oplysninger for de to poster tiilsammen for hele den
gnskede periode. Resultaterne preesenteres i den fglgende tabel, hvor tallene for
1996-1999 er regnskabstal, mens tallene for 2000 er budgettal. Udgifterne seettes i
forhold til kommunernes indbyggertal for det senest afsluttede regnskabsar — 1999.

Tabel 6.2;: Samlede udgifter til tabt arbejdsfortjeneste og merudgifter, indekseret

1996 | 1997 | 1998 | 1999 | 2000* Udgifter i kr. Indb., 1999**
pr.indb.,
1999
Kalundborg 100 133 124 149 161 189 19.421
Sorg 100 148 176 234 115 180 14.668
Bjergsted 100 145 223 179 160 245 7.781
Faaborg 100 142 205 209 205 223 17.419
Otterup 100 122 146 207 112 231 10.796
Langeskov 100 92 63 31 37 42 6.198
Hjarring 100 119 135 170 170 183 35.625
Saeby 100 163 159 264 263 250 18.210
Ngrager 100 195 170 111 49 65 5.481

* Tal for 2000 vedrarer budgettal, mens tal for de gvrige ar er regnskabstal
** Kilde: Indenrigsministeriets kommunale nggletal

Malt i absolutte tal har syv ud af ni haft en udgiftsstigning fra 1996 til 1999, der ligger
klart ud over den almindelige pris- og lgnstigning. Seks ud af ni haft i omegnen af en
fordobling af deres udgifter pa bare tre ar. Ngrager har nogenlunde uaendret niveau,
nar pris- og lgnstigninger tages i betragtning, men har dog haft store udgiftsstigninger
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undervejs. Langeskov skiller sig kraftigt ud ved at have haft et vedvarende og markant
fald i udgifterne.

Af generelle arsager til stigninger i de samlede udgifter efter bade § 28 og § 29 naev-
ner de fleste casekommuner, at de har faet flere bgrn med handicap. Det stemmer
saledes godt overens med det indtryk, som forvaltningscheferne giver udtryk for i
spgrgeskemaundersggelsen. Mere konkret peger en casekommune pa, at man har
faet flere for tidligt fadte barn med handicap, mens en medarbejder i en anden kom-
mune har oplevet en markant stigning i antallet af bgrn med kreeft. Bortset fra disse
eksempler er kommunerne tilbageholdne med at skanne over mere specifikke aen-
dringer i modtagerkredsen, bl.a. fordi de har sa fa sager, at det er sveaert at identificere
udviklingstendenser i kredsen af modtagere.

6.7.4. Dggninstitutioner og familiepleje

Otte ud af ni casekommuner angiver at have mindre end ti barn med handicap pa
dagninstitution i 2000, selvom deres respektive antal bgrn med handicap i kommunen
svinger fra 20 til 130. To af de otte kommuner har ingen bgrn pa degninstitution. En
kommune er helt uoplyst, og kun fa har veeret i stand til at oplyse om antallet af bagrn i
dagninstitutioner i de foregaende ar.

Ud af otte casekommuner anvender kun tre familiepleje til barn med handicap og kun
i begreenset omfang. To af dem anvender familieplejepladser bade til bgrn, der kun
har handicap, og bgrn, der bade har handicap og sociale problemer. Den sidste an-
vender kun familiepleje til aflastning.

Kommunerne er blevet spurgt, om det kan spille en rolle, hvorvidt prisen for en dggn-
institutionsplads eller udgifterne i henhold til § 28 og § 29 er hgjest. Fire kommuner
svarer nej. En oplyser, at det kan spille en rolle, men at hensynet til det handicappede
barn er vigtigst. Endelig mener en kommune ikke, at det kan pavirke, undtagen hvis
dagninstitutionspladsen er billigst og samtidig familiens gnske. | den situation glider
familiens gnske nok let igennem. De gvrige kommuner har ikke besvaret spgrgsmalet.
En enkelt kommune oplyser, at man faktisk har haft to tilfeelde, hvor udgifterne til tabt
arbejdsfortjeneste og merudgifter tilsammen oversteg udgiften til den relevante dggn-
institutionsplads, uden at barnet kom pa institution. | gennemgangen af journaler i
konkrete sager fandtes et eksempel pa et afslag pa yderligere aflastning, fordi aflast-
ning og tabt arbejdsfortjeneste tilsammen sa ville komme til at "ligne dagninstitution” —
om det skal tolkes rent gkonomisk, er dog ikke helt klart.
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6.7.5. Administrative forhold

Standardbelgb og bagatelgreense

Flere kommuner fremheever, at det er vanskeligt at forklare familierne reglerne om
standardbelgb. Det er sveert for familierne at forstd, at de ikke kan fa deekket deres
eksakte merudgifter, men skal have rundet op eller ned til et antal ottendedele af
standardbelgbet. Det er selvsagt svaerest at forsta for de familier, hvor belgbet rundes
ned. En kommune mener ligeledes, at det er besveerligt hele tiden at skulle omregne
tallene i standardbelgb.

En kommune fremhaever, at nar bagatelgreensen har medfgrt, at modtagere af sma
merudgifter ikke leengere skal administreres, er der blevet mere tid til at give familier-
ne med stgrre problemer en mere grundig sagsbehandling. Kommunen mener, at det
er en bedre ressourceudnyttelse.

| en anden kommune oplyser en sagsbehandler, at hun finder bagatelgreensen urime-
lig og derfor forsgger at hjeelpe familierne i henhold til bl.a. Aktivloven, hvis hun ikke
kan anvende de relevante paragraffer i Serviceloven.

Sandsynliggjorte udgifter

En kommune oplyser, at de nye regler med sandsynliggjorte udgifter har givet en for-
skel mellem nye og gamle sager. | de gamle sager har foraeldrene en kritisk holdning
til, om de nu skal kontrolleres en gang om aret i forhold til, hvad de har faet tidligere. |
de nye sager er der ingen problemer, fordi rammer og dermed forventninger er fast-
lagt fra begyndelsen.

I en anden kommune angiver flere medarbejdere, at forventningen om, at den nye
8§28 ville lette arbejdet ikke holdt stik, bl.a. fordi sandsynlighedsberegningen er van-
skelig. Et lignende synspunkt gar sig geeldende hos en sagsbehandler i en tredje
kommune, der finder reglerne besvaerlige for bade sagsbehandler og familie, fordi tin-
gene skal dokumenteres.

| de gvrige kommuner var der ingen bemaerkninger til den nye praksis med sandsyn-
liggjorte udgifter.

Sagsgennemgang

Gennemgangen af journaler for fem konkrete sager fra to kommuner peger ikke pa
noget maerkbart skifte i forbindelse med Servicelovens ikrafttraeden i juli 1998. Gene-
relt giver sagerne et billede af et godt samarbejde mellem kommune og familie. | et
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enkelt tilfeelde har en mor klaget over en afgarelse, hvorefter kommunen var i stand til
at hjeelpe hende i henhold til Aktivioven i stedet for Serviceloven. | et andet, tidligere
neevnt, tilfaelde fik en mor afslag pa rengaringshjeelp, fordi det sammen med hendes
tabte arbejdsfortjeneste ville neerme sig noget, der lignede dggninstitution — hvilket
tolkes som en gkonomisk betragtning.
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7. Midler i1 indsatsen I11: Mgdet med familierne

7.1. Indledning

Figur 7.1 Mgdet med familien/brugeren placeret i den samlede indsats

. >

Midler

» Ressourcer i mgdet med brugeren
(gkonomi, personale, viden, metoder,
tekniske ressourcer)

Undersggelsens kommissorium lsegger op til en vurdering af mgdet med familierne

set i et forvaltningsperspektiv. Dette sidste skal ses i lyset af, at familiernes generelle
opfattelse af indsatsen er belyst i en anden undersggelse®. Formélet med naervee-
rende kapitel er sdledes at belyse mgdet, som det tager sig ud set fra markarbejde-
rens perspektiv, dels at pege pa de faktorer, som bestemmer, om der bliver tale om et
godt mgde. Det er dog samtidig klart, at kvaliteten af et mgde ikke kan bedgmmes
kun fra den ene side. | vores undersggelse blandt foreeldre til handicappede bgrn har
vi sdledes ogsa spurgt til kvaliteten af madet og dets komponenter.

"Mgdet” skal her forstds som det rent bogstavelige mgde mellem mennesker, som
finder sted, nar familie/foreeldre og forvaltning mgdes for sammen at finde lgsninger
pa barnets behov.

52 Bengtsson, S. og N. Middelboe: "Der er ikke nogen, der kommer og forteeller, hvad man har

krav pd". SFI 01:1.
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Oplevelsen af dette mgde kan naturligvis ikke fuldsteendigt isoleres fra oplevelsen af
de ydelser, som familien modtager fra det offentlige. Imidlertid peger dels den bruger-
undersggelse, vi selv har foretaget, dels SFI's undersggelse pa, at strukturelle forhold
som ledelsesmaessig opbakning og sagsbehandlernes arbejdsbetingelser i bred for-
stand har central betydning for om "mgdet” forlgber tilfredsstillende.

Denne del af evalueringen har overordnet set til formal at afdaekke tre omrader:

« Forvaltningspersonalets oplevelse af mgdet med familierne.

e Organisatoriske eller ledelsesmaessige barrierer for det gode mgde mellem for-
valtningen og familierne.

e Teknisk/instrumentelle barrierer sdsom personalets uddannelsesmeaessige og fag-
lige kompetencer.

e Muligheder for at styrke det gode mgde.

Figur 7.2: Markarbejderundersggelse

Organisatoriske rammer
* Tveerfaglighed

« Koordinering

« Faglig udveksling

Personlige kompetencer
« Erfaring/uddannelse
¢ Personlig prioritet

e Stil

Ledelsesmeessig fokus
« Malsaetninger

¢ Opbakning

« Efteruddannelse
Omradets status

Det "gode” mgde
A ¥,

1

1

1
v

Amter/kommuner
Samarbejde
Vidensudveksling

Det rette tilbud til den
Brugerne

¢ Handicaptype

rette tid

* Undersggelsestilbud
« Behandlingstilbud

« Dggn/specialtilbud

« Personlighed

Radgivnin
¢ Ressource 9 9

Supervision
Stette til familierne
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7.2. Hvordan oplever markarbejderne det gode mgde med familien

For at indkredse ovenstdende spgrgsmal har vi spurgt markarbejdere i samtlige lan-
dets kommuner og amter til deres oplevelser. Dette er udover caseanalyserne supple-
ret med tre fokusgruppemgder med markarbejderne. Markarbejdere er her anvendt
som en samlekategori for forvaltningspersonale® med direkte kontakt til familierne.
Falgende stillingskategorier har saledes veeret repreesenteret i undersggelsen: Sags-
behandlere, sundhedsplejersker, ergoterapeuter, psykologer, fysioterapeuter, familie-
radgivere, talepsedagoger og peedagoger. Sagsbehandlere og sundhedsplejersker
udger tilsammen langt over halvdelen af deltagerne i undersggelsen.

Hvad skal der helt preecist forstas ved det lidt diffuse 'gode made’ mellem forvaltnin-
gen og familierne? Ved mgdet forstds som naevnt ovenfor helt konkret magdet mellem
forvaltningspersonalet og foreeldrene til bgrn med barn med handicap, men hvad det
preecise indhold er i mgdet, kan veere vanskeligt at indkredse. Lovgivningen og vej-
ledningerne definerer ikke det gode mg@de, men forsgger derimod at afgreense, hvad
der er god forvaltningsskik. | vejledningen til lov om retssikkerhed og administration pa
det sociale omréde beskrives nogle centrale elementer i god forvaltningsskik®:

« Tilvejebringelse af oplysninger, s& familien forstar forméalet med de foreliggende
oplysninger og har mulighed for at bidrage med oplysninger

e Sammenhaeng i tilbud ud fra en samlet vurdering af familiens situation

« Inddragelse af familien pa en made, sa familien oplever, at der er sammenhzeng
mellem den faglige vurdering og den enkeltes livsverden samt selvforstaelse

« Oplysning om praksis, sadan at myndighedernes handlinger er tilgaengelige for
familien

« Samvirke med familien for at valg og beslutninger skal treeffes i samarbejde med
familierne

* Generel vejledning om muligheder og rettigheder for familien.

| forhold til vejledningen om god forvaltningsskik, hvordan ser medarbejderne i forvalt-
ningen sa pa det gode made? Medarbejderne leegger i deres beskrivelser af det gode
mgde stor vaegt pa det personlige samspil med foraeldrene og bruger ord som aben-

3 Kategorien "markarbejdere” omfatter saledes ikke i denne undersggelse institutionsperso-

nale.
** For en naermere beskrivelse af undersggelsen se bilag 1.
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hed, dialog, imgdekommenhed, tillid, respekt, inddragelse af foreeldrene, indlevelses-
evne og gensidig forstaelse af hinandens verden. Det vil sige, at markarbejderne fin-
der det vigtigt for det gode made, at man kan kommunikere og forsta hinanden. | an-
den raekke kommer de mere forvaltningstekniske forhold, sdsom oplysning om mulig-
heder og rettigheder, information om praksis, koordinering omkring familien, sammen-
haeng i indsatsen. Set i relation til god forvaltningsskik og det gode mgde er det vig-
tigste for forvaltningens markarbejdere, at brugerne/familierne inddrages, og at tilrette-
laeggelsen af indsatsen sker i et taet samarbejde pa et faelles grundlag.

Hvad har betydning for det gode mgde

Hvilke forhold har sa betydning for, om madet bliver godt? Her fremhaever markarbej-
derne, at det er ngdvendigt med den faglige indsigt i handicapomradet og de seerlige
problematikker, der knytter sig hertil. Det kan bade veere den juridiske viden om ydel-
ser, stgttemuligheder etc., viden om de forskellige handicap, og hvor man kan finde
mere information, men ogsa en viden om den situation, som foreeldre til barn med
handicap befinder sig i, har stor betydning for mgdet.

Markarbejderne oplever eksempelvis, at mange foraeldre har sveert ved at erkende, at
deres barn har et handicap, og den manglende erkendelse af situationen har konse-
kvenser for samarbejdsprocessen. Dette betyder pa den ene side, at markarbejderne
skal "bearbejde” foraeldrene og pa den anden side teenke et skridt leengere i barnets
og familiens livsforlgb, fordi foreeldrene selv ikke ngdvendigvis er parate til det. Mark-
arbejderne anser det saledes selv for fundamentalt, at de er i stand til at overskue fa-
milieens livsforlgb og kunne teenke i et leengere perspektiv. Det kreever ud over stor
faglig indsigt ogsa erfaring pa omradet. Dette perspektiv som markarbejderne laegger
pa samarbejdet med foraeldrene til barn med handicap kan veere interessant at dvale
lidt ved, fordi markarbejderne bade laegger et stort ansvar p& egne skuldre og giver
udtryk for en formynderisk synsvinkel.

For det farste er det et stort ansvar at skulle overskue familiens liv og situation speci-
elt set i lyset af kommunernes og amternes ressourcemaessige situation, men ogsa i
lyset af det offentliges rolle i forhold til familier med bgrn med handicap. Er det mark-
arbejderens ansvar at skulle tage vare pa familiernes og bgrnenes livsforlgb? Dette
rgrer ved et andet centralt punkt, nemlig magtrelationen mellem foreeldre og markar-
bejdere og markarbejdernes tolkning af upraecise begreber som pa den ene side 'an-
svar for eget liv' og pa den anden side 'trivsel’. En sagsbehandler siger saledes: "De

% Vejledning om lov om retssikkerhed og administration pa det sociale omradet nr. 90 af
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[familierne, red.] er nogle gange ligesom barn og vi ma tage beslutningerne for dem,
fordi de har problemer nok i forvejen”. Det er veesentligt at huske pd, at familierne i de
fleste tilfeelde ikke gnsker denne form for omsorg (se tidligere afsnit om foreeldrenes
syn pé indsatsen) og at denne indgriben er i direkte modstrid med Servicelovens in-
tentioner om, at familierne selv skal forvalte deres liv. Iseer i kommuner, hvor der
hverken eksisterer malsaetninger eller et fagligt miljg omkring arbejdet med disse
familier eksisterer der en neerliggende risiko for, at den enkelte sagsbehandlerne selv
definerer familiernes problemer — og at disse modelleres over det kendte, hvilket som
regel betyder 'sociale klienter’ eller 'problemfamilier’. |1 forleengelse heraf vil dialogen
ogsa let komme til at blive preeget af, at sagsbehandleren tveert imod at se sig selv
som en case manager, som hjselper familien med selv at problemidentificere, plan-
leegge og finde lgsningsmuligheder, sharere ser sig selv som en ad-hoc problemlgser,
som sammen med eksperter udreder familiens problem og finder lgsninger, som fami-
lien ma acceptere. Det er denne tankegang, der kommer til udtryk, nar en sagsbe-
handler giver udtryk for, at foraeldrenes viden kan veere en barriere for at skabe et
godt mgde. At denne 'angst for den kompetente klient’ kan afhjeelpes gennem erfaring
og viden antydes af, at sagsbehandlerne i casekommunerne generelt i interviewene
gav udtryk for, at de seetter pris pa at samarbejde med ressourcestaerke foraeldre,
som selv tager initiativ og kender til omradet. Disse sagsbehandlerne er alle personer
med en bred og lang faglig ballast og ser de ressourcesteerke foraeldre som udfordring
og samtidig som ligeveerdig partnere i arbejdet.

Andre forhold, som markarbejderne angiver som veerende af betydning for det gode
mgde med foreeldrene til barn med handicap, er af mere organisatorisk karakter og
omfatter det tveerfaglige arbejde, ledelsesmaessig opbakning og fokus pa handicap-
omradet. Markarbejderne beskriver arbejdet med bgrn med handicap som et kom-
plekst arbejdsomrade, hvor den faglige specialisering er hgj, og man skal overskue
mange forskellige problemstillinger. Derfor laegger markarbejderne veegt pa, at det
tveerfaglige samarbejde omkring den enkelte familie fungerer. Det har betydning for
mgdet med foreeldrene, at sagsbehandlerens, sundhedsplejerskens, psykologens og
ergoterapeutens kompetencer kan udnyttes og supplere hinanden. | forleengelse af
tvaerfagligheden er det derfor ogsa centralt, at de forskellige aktgrer koordinerer ind-
satsen, hvilket markarbejderne fremhaever som endnu et vigtigt element, der har be-
tydning for mgdet med foraeldrene. | forhold til koordinering har ledelsen en vaesentlig
funktion ved at skabe de rette rammer for, at medarbejderne kan kommunikere og ko-
ordinere indsatsen. Som en sagsbehandler udtrykker det:

07/06/2000.
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"Ledelsen har ansvaret for at skabe et centralt helikopterblik, hvor alle sagens
parter har adgang til oplysninger”.
Ledelsen har ogsa betydning for det gode made, idet den skal sikre, at medarbejder-
ne oplever den nagdvendige statte i dagligdagen og er fagligt kleedt pa til at lafte opga-
ven. Markarbejderne fremhaever, at de ser dette som en forudsaetning for samarbejdet
med foreeldrene og ser en sammenhaeng mellem ledelsens prioritering og deres egen.

Malszetninger for indsatsen samt samarbejde og handleplaner vurderes ogsa af
markarbejderne som vigtige for det gode mgde med foreeldre til bgrn med handicap.
Malseetninger for indsatsen opleves af markarbejderne som en statte i det daglige ar-
bejde, fordi der er et nedskrevet, feelles fokus og veerdigrundlag at arbejde ud fra.
Handleplanen ses af en stor del af (men ikke alle) markarbejderne som et redskab,
der kan veere med til at sikre et godt sagsforlgb og derved, at mgdet mellem forvalt-
ningen og foreeldrene bliver godt. Markarbejderne har imidlertid ingen feelles forstael-
se af, hvad en handleplan er; nogle betragter det som et registreringsskema for for-
valtningens skyld, mens andre ser det og bruger det som et feelles beslutningsgrund-
lag. Det er i den forbindelse veesentligt at bemaerke, at handleplanen kan veere det
dokument som binder indsatsen over for familien sammen lige fra amtets specialrad-
givning, sundhedsplejerskens statte, paedagogernes arbejde til sagsbehandlerens vej-
ledning. Indtrykket fra indeveerende evaluering er, at handleplanen er langt fra at have
en funktion som et feelles arbejdsdokument.

Endelig peger markarbejderne pa ventetiden pa behandlings-, special- og degntilbud
som noget, der har indflydelse pa, om der kan etableres et godt made med en familie.
Betydningen er indirekte i form af, at markarbejderne seerligt maerker foraeldrenes fru-
stration over at skulle vente pa det rette tilbud. Her kan sagsbehandleren let komme til
at fale sig som skydeskive for familiernes utilfredshed med andre dele af systemet.

7.3. Hvordan oplever markarbejderne i praksis mgdet med familierne

Med henblik pa at fa en baggrund for vurdering af faktorer af vigtighed for det gode
mgde, har vi spurgt til, i hvor hgj grad de faktiske mgder i hverdagen rent faktisk ople-
ves som "gode”. Overordnet set udtrykker markarbejderne tilfredshed med samarbej-
det med foraeldre til bgrn med handicap. 63,3% af de adspurgte svarer sdledes, at de
i hgj grad er tilfredse med samarbejdet. Tilfredsheden med samarbejdet modsvares
ikke helt af foreeldrenes oplevelse af samarbejdet, her svarer 26,8% af familierne, at
de i hgj grad er tilfredse med samarbejdet dog med den tilfgjelse, at 33,1% svarer, at
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de i nogen grad er tilfredse. Der er altsa starre tilfredshed pa markarbejdernes side af
bordet end p& familiernes. Vi har set, at familierne i stort omfang er utilfredse med
markarbejdernes informationsniveau og deres evne til at koordinere, og af markarbej-
derundersggelsen fremgar det, som naevnt ovenfor, at disse forhold af markarbejder-
ne prioriteres lavere end de "blgde” faktorer (at skabe tillid og dialog). Den asymmetri-
ske tilfredshed kan derfor veere et resultat af manglende forventningsafstemning.

Tabel 7.1: Tilfredshed med samarbejde

20. | hvor hgj grad er du tilfreds med dit samarbejde med foreeldrene? | Antal Procent

| meget hgj grad 136 15,2
| hgj grad 565 63,3
| nogen grad 181 20,3
I ringe grad 9 1,0
| meget ringe grad 1 0,1
Total 892 100

Vurderingen af faktorer af betydning for tilfredsheden

| undersggelsen af forvaltningens oplevelse af samarbejdet har vi set nsermere pa et
antal organisatoriske og tekniske faktorer, som vi har antaget, kunne have betydning
for indsatsen generelt og samarbejdet med familierne. Disse antagelser er dels base-
ret p& moderne organisationsteori og dels pa praktiske erfaringer fra tilsvarende eva-
lueringer pa andre omrader samt erfaringer fra de indledende interview og caseanaly-
serne®. Teori og erfaringer har sdledes peget p&, at falgende forhold har en mulig
betydning for, om markarbejdernes samarbejde med familierne fungerer godt eller
darligt:

» Graden af politisk og ledelsesmaessig opbakning til samarbejdet

» Eksistensen af ledelsesmaessige styringsredskaber, som kan fremme markarbej-
dernes kompetencer i mgdet med familierne og sikre lgbende vidensopbygning i
forvaltningen: Malszetninger, medarbejderpolitik, efteruddannelsespolitik, retnings-
linjer for samarbejde etc.

* Omfang og kvalitet af det tveerfaglige samarbejde

» Eksistensen og brugen af redskaber, som kan sikre systematik i tilgangen til mg-
det med familierne (f.eks. handleplaner, retningslinjer for information til familien,
checklister for det farste mgde etc.)

* Med hensyn til moderne organisationsteori se eksempelvis Hanne Kathrine Krogstrups re-
fleksioner omkring forholdet mellem organisationen, frontpersonalet (markarbejderne) og
brugerne, Hanne Kathrine Krogstrup 1999, s. 82-92
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* Sagsbehandlernes erfaring og kvalifikationer

« De konkrete ydelsers kvalitet og kvantitet
« Omverdenens attituder til mgdet (opfattes det som vigtigt af ledelsen? Hvordan er
foreeldrenes forventninger? Etc.)

En del af ovenstaende dimensioner er ogsa dem, som markarbejderne pa fokusgrup-
pemgaderne og i de dbne svarkategorier i markarbejderundersggelsen fremhaever, har
betydning for det gode mgde med foreeldrene.

Den politiske og ledelsesmeessige opbakning

Markarbejderne og afdelingsledere med ansvar for indsatsen over for bgrn med han-
dicap laegger i caseinterviewene veegt pa, at de prioriterer et godt samarbejde med
familien hgijt, men en del giver udtryk for, at de mangler den ngdvendige politiske og
ledelsesmeessige opbakning til at fremme det gode samarbejde med familierne. Bred-
deundersggelsen blandt markarbejderne bekreaefter til dels dette billede. Saledes an-
giver omkring 40% af de adspurgte, at de savner en klar politisk linie for arbejdet med
barn med handicap, mens den samme procentandel mener, at der i deres kommu-
ne/amt findes en klar politisk linie.

En analyse af sammenhaengen mellem kommunens stgrrelse og graden af oplevet
politisk opbakning viser, at der ikke kan pavises en statistisk signifikant sammen-
haeng.

Til gengeeld kan der pavises en sammenhaeng mellem kommunestarrelse og sagsbe-
handlernes vurdering af den status, som bliver indsatsen overfor familier med bgrn
med handicap til del. Her svarer 25% af respondenterne i de mindre kommuner, at
omradet har hgj status, mens det i de store kommuner er 51%, der mener, at omradet
har hgj status. Fraveer af politiske sigtelinjer for et omrade kan sammen med lav sta-
tus have konsekvenser for den faglige indsats og medvirke til, at den enkelte medar-
bejder faler sig isoleret. Dette bekreeftes af caseundersggelserne, hvor medarbejder-
ne i de sma casekommuner giver udtryk for faglig isolation: De oplever, at de er alene
med omradet, og de faler ikke, at de fra deres position kan tage initiativet til faglig ud-
vikling eller eksternt samarbejde. Isolationen er ogsa helt konkret:

| de mindste kommuner i alle tre caseamter sidder sagsbehandlerne alene med om-
radet.
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Tabel 7.2: Status og kommunestgrrelse

Indbygger an- 32. Hvilken status har arbejdet med bagrn med handicap pa dit omréde i forhold til an-
tal dre omrader?
Hgj status Hverken hgj Lav status Ved ikke Total antal
eller lav status

Total 29% 56% 11% 5% 890
Under 3.000 100% 0% 0% 0% 2
3.000 til 9.999 25% 64% 7% 5% 322
10.000 til

0, 0, 0, 0,
24.999 27% 56% 13% 4% 375
25.000 til

0, 0, 0, 0,
99.999 34% 42% 17% 6% 139
100.000 eller 51% 34% 6% 9% 35
derover

Har den politiske linie og handicapomradets status sa betydning for, om markarbej-
derne er tilfredse med samarbejdet? Ved at sammenholde spgrgsmalet om oplevel-
sen af den klare politiske linie for indsatsen samt spagrgsmalet om handicapomradets
status med graden af tilfredshed med samarbejdet er det muligt at se en klar sam-
menhaeng®’. Generelt udtrykker 15% af de adspurgte i meget hgj grad tilfredshed med
deres samarbejde med foreeldre, men de markarbejdere, der oplever en klar politisk
linie i arbejdet, er samtidig ogsa mere tilfredse med samarbejdet. 52% af de respon-
denter, der oplever en klar politisk linie er i meget hgj grad tilfredse med samarbejde
med foraeldrene.

Tabel 7.3: Tilfredshed og politisk linje

31. Har kommunen 20. | hvor hgj grad er du tilfreds med dit samarbejde med foraeldrene?
efter dlrlllvurtlje.rlng en I meget hgj | hgj grad I nogen I ringe I meget Total
Klar politisk linie for rad rad rad ringe grad antal
arbejdet med bgrn med 9 9 g 9eg

handicap?

Total 15% 63% 20% 1% 0% 892
| meget hgj grad 52% 44% 4% 0% 0% 27
| hgj grad 23% 63% 12% 1% 0% 137
| nogen grad 15% 63% 20% 1% 0% 210
| ringe grad 10% 66% 24% 0% 0% 164
| meget ringe grad 15% 59% 24% 2% 0% 182

57 Sammenhgengen er statistisk signifikant.
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Hvis vi sammenholder spagrgsmalet om handicapomradets status med spgrgsmalet
om tilfredsheden med samarbejdet, er det muligt at se samme tendens®. 25% af de
respondenter, der mener, at handicapomradet har hgj status, er samtidig i meget hgj
grad tilfredse med samarbejdet. Det vil sige, at jo lavere status desto lavere tilfreds-
hed med samarbejdet. 63% af de adspurgte er eksempelvis i hgj grad tilfredse med
samarbejdet, men de steder hvor omradet har lav status, er pa 52%.

Tabel 7.4: Tilfredshed og status

32. Hvilken status har ar- 20. | hvor hgj grad er du tilfreds med dit samarbejde med foreeldrene?
bejde_t medcbz.rn mele . | meget hgj | hgj grad | nogen | ringe | meget Antal
handicap pa dit omrade i rad rad rad finge arad

forhold til andre omrader? 9 9 9 geg

Total 15% 63% 20% 1% 0% 892
Hgj status 25% 61% 13% 1% 0% 255
tl—::;erken hgj eller lav sta- 11% 66% 220 1% 0% 494
Lav status 14% 52% 29% 4% 1% 97
Ved ikke 5% 68% 27% 0% 0% 44

Pa baggrund af disse tal er det muligt at konkludere, at den politiske linie i arbejdet
med bgrn med handicap og omradets status har betydning for markarbejdernes ople-
velse af samarbejdet med foraeldrene til barn med handicap. Det vil med andre ord
sige, at det fra ledelsesmaessig hold med ganske fa virkemidler i det mindste at gge
tifredsheden med samarbejdet mellem forvaltning og familier med bgrn med handi-
cap.

Ledelsesredskaber

Som forvaltningschefundersggelsen viste, er det et mindretal af kommuner og amter,
der har formuleret malseetninger for arbejdet med barn med handicap. Undersggelsen
blandt markarbejdere bekraefter dette.

Tabel 7.5: Malsaetninger i kommunerne

29. Har din kommune formuleret malsaetninger for indsatsen over for bgrn med Antal Procent
handicap?

Ja 205 23
Nej 467 52,4
Ved ikke 220 24,7
Total 892 100

%8 Sammenhangen er statistisk signifikant.
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I den sammenheeng er det veerd at bemaerke, at 24,7% ikke ved, om der er formuleret
malsaetninger for indsatsen over for barn med handicap. Interviewene i caseamterne
og -kommunerne peger ligeledes pa, at de formulerede bgrne- og handicappolitiske
malsaetninger ikke anvendes i seerlig hgj grad i det daglige arbejde. Det bliver i hgjere
grad forvaltningspraksis og traditionen, der er bestemmende for den enkeltes mal-
saetningerne med indsatsen. Dette kan i sig selv veere ganske udmaerket, men konse-
kvensen kan veere, at der mangler styring og klarhed for den enkelte medarbejder
over, hvad der er centralt i indsatsen og hvornar kvaliteten er god. | en mellemstor
kommune er der blandt medarbejderne sa stor uklarhed om, hvad der er kvalitet i ind-
satsen og hvilke ydelser familierne er berettiget til, at familierne har oplevet at en
ydelse kun gives hos den ene sagsbehandler, men ikke den anden. Konsekvensen
har i enkelte tilfeelde veeret, at familierne har benyttet amtets specialkonsulenter eller
den private laege til at presse ting igennem.

Som beskrevet ovenfor er det PLS RAMB@LLs vurdering, at malsaetninger — rigtigt
anvendt — kan veere med til at sikre sammenhaeng og fokus for indsatsen og dermed
vaere centrale for arbejdet bade med foraeldre og barnene. Som en sagsbehandler fra
en mindre kommune udtrykker det:

"Nar der ikke er formuleret malsaetninger, ved man jo ikke, hvad man skal arbejde
efter”.

Undersggelsen blandt markarbejderne viser, at medarbejderne i forvaltningen vaegter
malsaetninger hgjt i deres arbejde. 43% af de adspurgte i de kommuner, hvor der fin-
des malsaetninger, svarer eksempelvis, at de i meget hgj grad eller i hgj grad anser
malsaetningerne for at vaere styrende vaerdier i deres indsats over for bgrn med han-
dicap.
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Tabel 7.6: Er malsaetningerne styrende for indsatsen?

30. Hvis din kommune har formuleret malszetninger over for bgrn med handicap, hvor styrende er de for din indsats
over for bgrn med handicap?

I meget I hgj I no- I ringe I meget Ved Total
hgj grad grad gen grad ringe ikke
grad grad

30.1 Malseetninger indeholder Antal 20 68 62 12 27 18 207
veerdier, som er styrende for
indsatsen over for barn med Procent 97%  329% 30,0% 58%  13,0%  87%  100%
handicap
30.2 Malseetningerne fungerer Antal 7 25 45 36 68 25 206
som krav som ledelsen kan
vurdere mit arbejde efter Procent 34%  121% 21,8% 175%  33,0%  12,1%  100%
30.3 Malsaetningerne fungerer Antal 11 57 46 29 47 15 205
som konkrete redskaber til at
bruge i det konkrete arbejde Procent 5,4% 27,8% 22,4% 14,1% 22,9% 7,3% 100%
30.4 Malseetningerne er for Antal 6 26 33 37 71 31 204
abstrakte og kan ikke bruges i
det konkrete arbejde Procent 29%  127% 162% 18,1%  34,8%  152%  100%
30.5 Malseetningerne stiller krav ~ Antal 2 12 45 44 70 31 204
somikke kan opfyldes ipraksis oot | 100%  59%  221% 216%  343%  152%  100%

Hvis vi ser naermere pa formulerede malsaetninger, som seerligt vedrgrer samarbejdet
med foreeldre til barn med handicap, angiver ca. 20%, at sddanne malsaetninger fin-
des i kommunen:

Tabel 7.7: Malseetninger for samarbejdet

8. Er der i kommunen formuleret seerlige méalseetninger for samarbejdet med familier | Antal Procent
med bgrn med handicap?

Ja 193 21,3
Nej 552 60,9
Ved ikke 162 17,9
Total 907 100

Ligesom der kun i ringe grad findes overordnede malsaetninger for indsatsen overfor
familier med bgrn med handicap, findes der kun fa steder malsaetninger for selve
samarbejdet med foreeldrene. Sadanne malsaetninger opleves af markarbejderne,
hvor de findes, meget positivt. Markarbejderne oplever, at malsaetninger giver dem en
rettesnor i arbejdet og hjeelper familierne til at vide, hvilke serviceniveau de kan for-
vente af kommunen. Hvordan kan sadanne malsaetninger for samarbejde med foreel-
dre se ud? Her kan malsaetningerne for FAborg Kommune tjene som eksempel.
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Boks 7.1: Malseetning for samarbejdet med forzeldrene — Faaborg Kommune

Det er vores mal:

» At mgde familien med abenhed og respekt og tage udgangspunkt i det enkelte menneskes
udviklingspotentiale

» At styrke familiens, institutionens eller skolens muligheder for selv at klare problemerne

» At afhjeelpe udviklingsmaessige og sociale vanskeligheder sa tidligt som muligt [.....]
« Ativeerksaette en malrettet, tveerfaglig indsats, der indeholder handleplaner
Derfor vil vi prioritere: [.....]

* At etablere tveerfaglige team og en mgdeform, der tilgodeser en malrettet, tveerfaglig
sagsbehandling

Ikke helt overraskende er der sammenfald mellem, om der er formuleret malsaetninger
for indsatsen, og om der er malsaetninger for samarbejdet med foreeldrene. | 62% af
de tilfeelde, hvor der er formuleret malseaetninger for indsatsen generelt, er der ogsa
formuleret malsaetninger for samarbejdet. Det vil med andre ord sige, at nar kommu-
nerne farst begynder at formulere malsaetninger for indsatsen generelt, ser det ud
som om det 'smitter af’ p& andre dele af arbejdsomradet.

Tabel 7.8: Samarbejde med familierne — malsaetninger

29. Har din kommune for- 8. Er der i kommunen formuleret saerlige malsaetninger for samarbejdet
muleret malsaetninger for med familier med bgrn med handicap?

indsatsen .over for barn Ja Nej Ved ikke Total antal

med handicap?

Total 21% 61% 18% 907

Ja 62% 31% 6% 205

Nej 7% 88% 5% 467

Ved ikke 12% 33% 55% 220

Eksistensen af malsaetninger har ogsa betydning for, om medarbejderne oplever, at
der er en klar politisk linie for indsatsen over for bgrn med handicap. | de tilfeelde, hvor
der er formuleret malsaetninger, er det saledes 41%, der i meget hgj grad eller i hgj
grad oplever en klar politisk linie for indsatsen. Til sammenligning er det generelle bil-
lede, at 18% af de adspurgte oplever en klar politisk linie i meget hgj grad eller i hgj
grad.
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Tabel 7.9: Malseetninger og politisk linje

29. Har din kom- 31. Har kommunen efter din vurdering en klar politisk linie for arbejdet med bgrn
mune formuleret med handicap?
malsaetnlnger for | meget I hgj I nogen I ringe I meget  Ved ikke Total
indsatsen over for hgj grad rad rad rad ringe antal
barn med handi- 19 9 9 9 9

grad
cap?
Total 3% 15% 24% 18% 20% 19% 890
Ja 8% 33% 32% 13% 9% 5% 203
Nej 2% 9% 21% 23% 30% 15% 467
Ved ikke 1% 11% 22% 14% 10% 42% 220

Det samme gor sig geeldende, nar spgrgsmalet om malsaetninger sammenholdes
med handicapomradet status. Her er det 41% af de kommuner, hvor der er formuleret
malsaetninger, der oplever, at omradet har hgj status, mens det generelle billede er
29%.

Tabel 7.10: Malsaetninger og status

29. Har din kommune 32. Hvilken status har arbejdet med barn med handicap pa dit om-
formuleret malsaetninger | rade i forhold til andre omrader?
for indsatsen oyer for Hgj status Hverken hgj Lav status  Ved ikke Antal
bgrn med handicap?

eller lav status
Total 29% 56% 11% 5% 890
Ja 41% 46% 10% 3% 203
Nej 24% 59% 13% 4% 467
Ved ikke 28% 57% 7% 8% 220

Det vil med andre ord sige, at der ser ud til at vaeere sammenhaeng mellem eksisten-
sen af malszetninger for indsatsen og oplevelsen af en klar politisk linie i arbejdet og
omradets status i kommunen. Alene det, at ledelse og politikere seetter sig ned og
formulerer malsaetninger kan altsd have en umiddelbar positiv konsekvens for medar-
bejdernes oplevelse af opbakning til deres arbejde.

Handleplanen som redskab til at sikre systematik i mgdet med familien
Markarbejderne fremhaever selv, at et af de centrale redskaber for at sikre et godt
samarbejde med foreaeldrene er udarbejdelsen af handleplanerne. Hvad siger vejled-
ningen om tilbuddet til barn og unge med handicap om planer?

"Det er vigtigt, at de unge med nedsat funktionsevne bliver bedst muligt forberedt
til den tilveerelse, de gar ind til som voksne. | denne sammenhaeng er det vigtigt
at vaere opmaerksom pa de regler, der gaelder pa voksenomradet, jf. Socialmini-
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steriets vejledning om sociale tilbud til voksne med handicap. (...) En central be-
stemmelser er her, at kommuner og amtskommuner har pligt til at give tiloud om
en skriftlig plan for indsatsen, nar det geelder saerligt vanskeligt stillede grupper
med betydeligt nedsat funktionsevne, jf. ovennaevnte vejledning kapitel 4.”

Forvaltningschefundersggelsen viste, at 75% af kommunerne angiver, at der udarbej-
des handleplaner for indsatsen over for familierne. Dette billede stemmer imidlertid
ikke overens med markarbejderundersggelsen, hvor kun 35,4% angiver, at de udar-
bejder handleplaner®. Der kan veere flere forklaringer pa dette. For det farste kan for-
valtningschefernes besvarelse afspejle, hvad der er amtets eller kommunens politik.
Ifelge denne forklaring er markarbejdernes praksis altsa ikke i overensstemmelse
med, hvad ledelsen forventer og tror. For det andet kan forvaltningscheferne have
svaret upreecist, idet de har svaret pa, om der i det hele taget udarbejdes handlepla-
ner i forvaltningen. Ifglge denne forklaring er det forvaltningscheferne simpelthen uvi-
dende om, at der ikke er handleplankrav pa dette omrade.

Tabel 7.11: Handleplaner

23. Udarbejder du handleplaner for arbejdet med familier med bgrn med handicap? Antal Procent

Ja 316 35,4
Nej 576 64,6
Total 892 100

Lov om social service forpligter ikke kommunerne entydigt til at udarbejde handlepla-
ner for barn med handicap, hvilket da ogsa er markarbejdernes hyppigste begrundel-
se for ikke at udarbejde handleplaner: "Jeg er ikke forpligtet til det”. Andre hyppige
begrundelser er manglende tid, darlig vane, og at kontakten med foreeldrene er sa
teet, at det ikke er ngdvendigt med en handleplan. Af de mere kurigse begrundelser
kan neevnes, at handleplaner gdelaegger den personlige kontakt, handleplaner strider
imod princippet om anonym radgivning, og at man gnsker at skane foreeldrene, og
derfor udarbejdes ikke handleplaner. Det er samme billede i casekommunerne. | en
enkelt kommune er det kun én familie (ét barn) ud af 60, der har en handleplan. For-
klaringen i det tilfeelde er, som i andre kommuner, mangel pa tid og mangel pa
personale. | en anden (lille) kommune fremhzever savel sagsbehandler som
socialchef, at "Det bruger vi ikke her!”. Begrundelsen er, at det anses for ungdvendigt,
»...for vi snakker jo bare med dem”. Det fremgar tydeligt af disse besvarelser, at
handleplanerne ikke af markarbejderne opfattes som et veerktgj til forbedring og

effektivisering—af—deres—egen indsats, men snarere som et bureaukratisk

% Der er ikke sammenhaeng mellem stillingsbetegnelsen og andelen, som medvirker i udar-
bejdelsen af handleplaner.
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deres egen indsats, men snarere som et bureaukratisk ekstraarbejde, som bgr und-
gas, hvor det er muligt.

Pa baggrund af markarbejderundersggelsen er det muligt at se en sammenhaeng mel-
lem malsaetninger for samarbejdet med forzeldre til barn med handicap og markarbej-
dernes frekvens for udarbejdelse af handleplaner. 1 50% af de tilfeelde, hvor der er
formuleret malseaetninger for samarbejdet, udarbejdes der ogsa handleplaner. | kom-
muner uden malsaetninger pad omradet er dette tal kun 32%.

Set i lyset af, at vejledningen faktisk foreskriver, at der skal udarbejdes planer ved
overgangen til voksen, synes omfanget af udarbejdede planer at veere noget lavt.
Iseer forekommer nogle af begrundelserne for ikke at udarbejde handleplaner at veere
betaenkelige i lyset af, at lov om social service definerer handleplanerne som et kon-
kret redskab, der er til for familierne. Specielt argumenterne om den anonyme radgiv-
ning og hensynet til foreeldrene er steerkt problematiske. Det er PLS RAMB@LLS vur-
dering, at der blandt markarbejderne er uklarhed om, hvad formalet er med en hand-
leplan og hvad indholdet af denne skal vaere. Der ligger bade en opgave for Socialmi-
nisteriet, amterne og kommunerne i at klargare over for markarbejderne, hvad forma-
let er med en handleplan og hvordan den kan bruges til at styrke det daglige arbejde
med familier med bgrn med handicap.

Vestsjeellands Amt har udarbejdet en handleplansskabelon for at styrke udarbejdelsen
af handleplaner og fremme den feelles forstaelse af handleplanens indhold. Skabelo-
nen indeholder eksempelvis baggrundsoplysninger om barnet/den unge, formalet med
daginstitutionstilbud, formé&let med skoletilbuddet®. Isaer hvor sagsbehandlere ikke er
gvede i at fare en dialog med foraeldrene om formal, mal og midler i indsatsen kan
handleplanskabeloner veere gode at arbejde udfra, idet de tvinger begge parter til at
fokusere pa formal og helhed i indsatsen.

Tveerfagligt samarbejde

Der er mange forskellige personer inde i familiernes og bgrnenes liv: Praktiserende
leege, sundhedsplejerske, psykolog, hospitalspersonale, psedagoger, terapeuter etc.
Det tveerfaglige samarbejde og koordineringen er derfor vigtigt.

Enkelte kommuner har oprettet faste, tveerfaglige teams for at styrke koordineringen i
indsatsen over for bgrn med handicap generelt og for den enkelte familie, men sam-

% Skabelonen findes pa www.vestamt.dk/social/index.htm
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arbejdet foregar typisk pa ad-hoc-basis. Interviewene tyder pa, at det interne samar-
bejde om den enkelte familie opleves som mere velfungerende i amterne, mens ledel-
sen i flere kommuner giver udtryk for, at det er vanskeligt at etablere samarbejde mel-
lem faggrupperne.

Nar det geelder samarbejdet mellem amt og kommune sker koordineringen mellem
amt og kommune i forhold til den enkelte familie oftest pad ad-hoc basis uden forud
fastlagte spilleregler for kontakt. Kommunens koordinering med amtet afhaenger sale-
des i hgj grad af den enkelte, kommunale sagsbehandler eller af familien selv. | for-
hold til samarbejdet pa tveers mellem amt og kommune peger evalueringen pa et inte-
ressant aspekt. Specialkonsulenterne i to ud af tre amter peger pa, at de til tider hav-
ner i en interessekonflikt mellem kommunens sagsbehandler og familierne, sadan at
forstd, at de foretager en faglig vurdering udfra familiernes behov og barnets problem
med den bevidsthed, at deres anbefalinger ud fra en ressourcemaessige betragtning
(der er ikke pladser eller kommunen vil ikke give tilskud) ikke vil kunne efterleves. Det-
te ma skabe en forventningsklgft for familierne imellem det, de ud fra en faglig vurde-
ring far at vide, at de burde have og det, som de reelt far. Det er i den sammenhaeng
vigtigt, at amterne og kommunerne koordinerer deres indsats og anbefalinger, sadan
at der opstar enighed om, hvad der skal ydes og hvad er muligt at yde i den enkelte
sag. | sidste ende rammer den manglende overensstemmelse kun den enkelte familie
med et barn med handicap.

Kommunerne ved i flere tilfeelde ikke nok om amternes ydelser og som de foregaende
kapitler har papeget, er samarbejdet med amterne ikke er szerligt formaliseret. | en
kommune i Fyns Amt blev det saledes fremhzevet, at amtet afholdt ’kommunerunder’
og at amtslige repreesentanter kom pa besgg i kommunen. Handicapafdelingen i Fyns
Amt kendte imidlertid ikke noget til dette. Det viste sig, at kommunen havde talt om
amtets familieafdeling, der tager sig af socialt truede bgrn. Dette understreger, at
samarbejdsrelationen amt-kommune kan veere temmelig fijern og abstrakt for de ind-
gaende parter.

Markarbejderne fremhaever, at netop det tveerfaglige samarbejde er centralt for sam-
arbejdet med foreeldrene, men selv om der laegges stor veegt pa tveerfaglighed, er det
sagsbehandleren, der (set fra forvaltningens perspektiv) treekker det tunge lees i ind-
satsen over for familier med bgrn med handicap. Eksempelvis oplyser 69,4% af re-
spondenterne, at det er sagsbehandleren, der enten i meget hgj grad eller i hgj grad
star for koordineringen af stgtten til familien med bgrn med handicap. Det siger natur-
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ligvis ikke noget entydigt om tvaerfaglighed, men det peger pa, at ansvaret er placeret
hos sagsbehandleren.

Ser man lidt nsermere pa, hvem der samarbejdes mest med i forhold til foreeldre til
bern med handicap, s& bekraefter markarbejderne, at der ferst og fremmest samar-
bejdes med bgrne- og ungeomradet og skole- og fritidsomradet. Derudover spiller og-
sa Amtets paedagogiske konsulenter en vis rolle i dette samarbejde. Det er veerd at
bemaerke, at heller ikke pa markarbejderniveau spiller samarbejde med a-kasserne
nogen rolle i indsatsen over for familierne, hvilket ma siges at vaere problematisk set i
lyset af, at foreeldrene i tilfaelde af, at de far tabt arbejdsfortieneste, star med risiko for
at miste dagpengeretten og retten til fuld pension.

Tabel 7.12: Aktgrer

12. | hvilken grad er fglgende aktgrer inddraget i dit samarbejde med familierne?

| meget | hgj I nogen I ringe I meget Total
hgj grad grad grad grad ringe
grad
12.1 Kolleger pa bgrme- og Antal 237 356 206 53 48 900
ungeomradet Procent 26,30%  39,60%  22,90% 5,90% 5,30%  100,00%
12.2 Kolleger pa skole- og fri- Antal 101 309 321 80 89 900
tidsomradet? Procent | 11,20%  34,30%  3570%  890%  9,90%  100,00%
12.3 Kolleger p& voksen- eller ~ Antal 22 71 222 175 410 900
beskeeftigelsesomréadet? Procent | 2,40%  7,90%  24,70%  19,40%  4560%  100,00%
12.4 Kolleger p& bgrme- og Antal 18 58 210 229 385 900
ungeomrédetiandre kommuner  procent | 2,000 ~ 6,40%  23,30%  2540%  42,80%  100,00%
Antal 25 126 270 236 243 900

12.5 Forvaltningsledelsen
Procent 2,80% 14,00% 30,00% 26,20% 27,00%  100,00%

12.6 Amtets paedagogiske kon- Antal 76 239 298 118 169 900
sulenter Procent 8,40% 26,60% 33,10% 13,10% 18,80%  100,00%
Antal 29 126 243 193 309 900
12.7 Amtets psykologer
Procent 3,20% 14,00% 27,00% 21,40% 34,30%  100,00%
Antal 20 131 366 206 177 900

12.8 Praktiserende leege
Procent 2,20% 14,60% 40,70% 22,90% 19,70%  100,00%

Antal 42 252 396 120 90 900
Procent 4,70% 28,00% 44,00% 13,30% 10,00%  100,00%

12.9 Hospitalsleeger

Antal 35 190 328 174 173 900
Procent 3,90% 21,10% 36,40% 19,30% 19,20%  100,00%

12.10 Andet hospitalspersonale

Antal 2 12 88 138 660 900
Procent 0,20% 1,30% 9,80% 15,30% 73,30%  100,00%

12.11 A-kasserne

Samtidig peger tallene pa, at indsatsen over for bgrn med handicap er koncentreret i
bern- og ungeafdelingen eller lignende afdelinger og at samarbejdsfladerne ogsa er
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koncentreret til disse afdelinger i kommunen. Samarbejdet til voksenomradet ikke
seerlig udtalt pa trods af at langt de fleste handicappede bgrn dog heldigvis nar til vok-
senalderen, ligesom der heller ikke generelt arbejdes tveerkommunalt (der er dog
markante undtagelser, og fremtiden vil vise om denne made at lgfte omradet pa vil
brede sig).

Erfaring og kvalifikationer

Som fremhaevet tidligere er arbejdet med handicapomradet et komplekst arbejdsom-
rade, der kraever stor faglig indsigt og erfaring. Interviewene i de udvalgte kommuner
og amter tegner et billede af markarbejderne, som arbejder med familier med bgrn
med handicap som mennesker med lang erfaring bade fra den offentlige administrati-
on og fra handicapomradet. At det er erfarne folk, der arbejder pa handicapomradet,
bekraeftes af markarbejderundersggelsen, som kan forteelle, at ca. 2/3 har mere end 6
ars erfaring fra omradet.

7.4. Samarbejdsmuligheder og -barrierer i indsatsen

Markarbejderne i casekommunerne og amterne er generelt rimeligt tilfredse med de-
res samarbejde med familierne. De oplever en god kontakt med familierne, nar de
mgdes, men fgler samtidig, at de er langt fra at yde optimal indsats over for familien,
0g at samarbejdet kan forbedres.

Markarbejderne peger generelt pa fem elementer i indsatsen, som er centrale for et
godt samarbejde med familierne. Hovedparten af disse elementer er ogsa dem, som
deltagerne i fokusgruppemgaderne fremhaever som centrale for en god indsats over for
familien og det gode samarbejde:

» Det opsggende arbejde

» Entidlig indsats

» Koordinering og en helhedsorienteret indsats

e Adgang til relevante special- og dggntilbud

«  Muligheder for at treekke pa relevant faglig viden og samarbejdspartnere.

Det opsggende arbejde

Det opsggende arbejde vurderes af markarbejderne som seerligt vigtigt i forhold til den
enkelte familie og de familier, der er mindre aktive. En sagsbehandler i en kommune
udtrykte bekymring for, at de mindre aktive familier bliver glemt og ikke far de relevan-
te tilbud, fordi de i kommunen ikke formar at levere den ngdvendige, opsggende ind-

122 Evaluering af politikken over for bgrn med handicap — Samlet rapport



sats. En mellemstor kommune i Nordjyllands Amt har oplevet eksempler pda, at famili-
er har veeret 'glemt’ og pludselig dukker op pa grund af problemer i familien. En sags-
behandler fra kommunen fortalte en historie om en familie, der p& grund af manglende
hjeelp til barnet var brudt sammen og foraeldrene matte skilles. Sagsbehandleren hav-
de veeret af den overbevisning, at siden familien ikke henvendte sig, var alt i orden.
Sagsbehandleren var efter denne episode kommet til den overbevisning at besagg hos
familien en gang imellem kunne have afhjulpet deres situation. Denne historie illustre-
rer, hvordan for lidt indgriben i familiens liv kan have konsekvenser, men ogsa at det i
visse tilfeelde er overladt til sagsbehandlerens ikke altid korrekte sk@n at fastleegge
omfanget af kontakten.

Der er et centralt dilemma for markarbejderen mellem for lidt og for meget indgriben. |
den historie, som lige er refereret, angiver sagsbehandleren, at kommunen ikke af-
seetter nok ressourcer til opsggende arbejde, hvilket betyder, at vedkommende selv
ma prioritere sit arbejde. | markarbejderundersggelsen peger 61% pa, at manglende
personaleressourcer udger en barriere for samarbejdet med familierne.

Tabel 7.13: Personaleressourcer efter kommunestgrrelse

Indbygger antal 16.4 Manglende personaleressourcer
Udggr en I ringe grad | meget ringe Ved ikke Antal
barriere grad
Total 61% 17% 19% 3% 896
Under 3.000 0% 0% 100% 0% 2
3.000 til 9.999 53% 16% 27% 4% 327
10.000 til 24.999 61% 19% 15% 4% 376
25.000 til 99.999 68% 18% 14% 0% 139
100.000 eller derover 94% 3% 3% 0% 35

Det er veerd at bemeerke, at det i dette tilfeelde er i de store kommuner, utilfredsheden
med manglende ressourcer er starst.

Generelt oplever medarbejderne i casekommunerne, at der ikke afseettes nok res-
sourcer til det opsggende arbejde. Eksempelvis udtrykker en kommunal sagsbehand-
ler fra en casekommune, at arsagen til, at hiemmebesgg prioriteres hgit, er, at ved-
kommende selv leegger veegt pa det — ikke at kommunen afseetter de ngdvendige
ressourcer til besggene. Til trods for dette er hjemmebesgget stadig den hyppigste
besggsform ifglge markarbejderundersggelsen. Dernaest falger mader i institutioner-
ne og teammgder med foraeldrenes deltagelse.
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Tabel 7.14: Samarbejde med foreeldrene

15. Hvordan samarbejder du typisk med foraeldrene? Antal Procent
Nar jeg far en underretning eller meddelelse fra sygehuset eller andre aktgrer, ind-

kalder jeg familien til et mgde, hvor de informeres om kommunens tilbud og deres 325 36,2
rettigheder

Der afholdes koordinerende mgder i eksempelvis institutionerne 453 50,5
Der afholdes feelles mgder med flere familier, hvor der informeres om kommunens

- ) 20 2,2
tilbud og deres rettigheder

Jeg besgger familierne i hjemmet 741 82,6
Der afholdes mader med familierne i formelle organer, f.eks. handicaprad og dialog- 34 38
grupper '
Foraeldrene deltager i visitationskonferencer 100 11,1
Der afholdes team/samarbejdsmader, hvor foraeldrene ogsa deltager 407 45,4
Jeg afholder kun mgder, nar foreeldrene udtrykker et behov 69 7,7
Andet, hvad? 109 12,2
Total 897 100

Den tidlige indsats

Medarbejderne i casekommunerne oplever, at samarbejdet styrkes af et godt afseet,

og et tidligt m@gde er med til at sikre dette gode afsaet. De vaesentligste barrierer for en

tidlig indsats angives at ligge internt i forvaltningen, der er saledes ikke noget, der ty-

der pd, at eksempelvis meddelelse fra sygehuset er med til at sinke processen. Ved

interviewene i casekommunerne har vi spurgte til gode erfaringer med foreeldresam-

arbejdet og meldinger er, at det gode samarbejde er startet med en tidlig personlig

kontakt til familierne.

Denne prioritering er ogsa helt entydig i markarbejderundersggelsen. Her svarer

91,9% af de adspurgte, at den tidlige indsats i meget hgj grad eller i hgj grad er vigtig

for det gode samarbejde.
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Tabel 7.15: Forudsaetninger for samarbejde

17. I hvilken grad er fglgende forhold vaesentlige for et godt samarbejde med foreeldre til bgrn med handicap?

| meget | hgj | nogen I ringe | meget Ved Total
hgj grad grad grad grad ringe ikke
grad

17.1 Erfaring med forzeldre- Antal 342 428 100 13 5 8 896
samarbejdet Procent | 382%  47.8%  112%  15% 0,6% 0,9%  100%
17.2 En helhedsorienteret ind- Antal 434 418 35 5 1 3 896
sats Procent 48,4%  46,7% 3,9% 0,6% 0,1% 03%  100%
17.3 En fast kontaktperson til Antal 172 285 170 84 64 121 896
foreeldrene i amtet Procent | 19,2%  31,8%  19,0%  9,4% 71%  135%  100%
17.4 Det tveerfaglige samarbej-  Antal 334 438 86 18 7 13 896
de i forvaltningen Procent | 37,3%  489%  9,6% 2,0% 0,8% 1,5%  100%
17.5 Viden om lovgivningens Antal 274 399 144 39 24 16 896
stettemuligheder Procent | 30,6%  445%  161%  4,4% 2,7% 1,8%  100%
17.6 Tilstraekkelig viden om Antal 247 455 153 24 9 8 896
bgrn med handicap Procent | 27.6%  50,8%  17,1%  2,7% 1,0% 0,9%  100%
17.7 Hyppig madeaktivitet med  Antal 45 152 506 151 32 10 896
foreeldrene Procent 50%  17,0% 56,5%  16,9%  3,6% 1,1%  100%
17.8 En tidlig indsats over for Antal 451 373 55 2 3 12 896
familien (f.eks. et mgde tidligt i
forlgbet) Procent | 50,3%  41,6%  61%  02%  03%  13%  100%
17.9 En tidlig afklaring af bar- Antal 333 395 128 22 3 15 896
nets handicap Procent 37,2% 44,1% 14,3% 2,5% 0,3% 1,7% 100%

Antal 189 358 260 51 18 20 896
17.10 Mader i foreeldrenes hjem

Procent 21,1% 40,0% 29,0% 57% 2,0% 2,2% 100%
17.11 Et godt samarbejde med Antal 199 447 156 27 21 46 896
amtet omkring indsatsen over
for familien Procent 22,2% 49,9% 17,4% 3,0% 2,3% 5,1% 100%
17.12 Et godt samarbejde med Antal 343 483 58 3 2 7 896
andre fagpersoner omkring
indsatsen over for familien Procent | 383% 539%  65%  03%  02%  08%  100%

Udover den tidlige indsats naevnes ogsa forhold som erfaring med foraeldresamarbej-
det og en helhedsorienteret indsats. Interessant er, at markarbejderne ogsa fremhae-
ver, at en tidlig afklaring af barnets handicap er central for samarbejdet. | fokusgrup-
pemgderne har vi spurgt ind til dette og her peger markarbejderne p3, at det giver
foraeldrene en ro, nar de er klar over, hvad problemet er med barnet. Det blev imidler-
tid ogsa fremhaevet fra markarbejderne selv, at de ved en faglig afklaring af barnets
handicap havde et mere solidt beslutningsgrundlag i forhold til ydelser til barnet og
familierne. | den sammenhaeng er det vaesentligt at fremhaeve, at Serviceloven ophee-
vede diagnosebegrebet, men hverken markarbejderundersggelsen eller fokusgrup-
pemgderne giver noget entydigt svar pa om markarbejderne med den faglige afklaring
af barnet mener en egentlig diagnose.
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Koordinering og samarbejdet mellem aktgrerne

En darlig koordinering og et darligt samarbejde rammer familierne, fordi de faler, at
der mangler sammenhaeng i indsatsen. Som tidligere neevnt er der et stort flertal af
foraeldre, som synes, at de selv star som koordinatorer i indsatsen. Hertil antyder in-
terviewene i casekommunerne, at specialtiibuddene — og ikke den kommunale sags-
behandler — ofte spiller en central rolle i koordineringen, idet disse tilbud i flere tilfeelde
fungerer som familiernes centrale samarbejdspartnere og skaber sammenhangen.
Sagsbehandlerens rolle bliver i mange tilfeelde af mere administrativ karakter.

| forhold til koordinering og samarbejdet er vaesentligt at bemaerke, at markarbejderne
fremhaever det tveerfaglige samarbejde som helt centralt for samarbejde. Som det ses
i tabel 7.15 er det 86,2% af de adspurgte markarbejdere, der ser tveerfagligt samar-
bejde i kommunerne som helt centralt for det gode samarbejde.

En helhedsorienteret indsats

Med en helhedsorienteret indsats menes, at barnets situation sammentaenkes med
hele familiens situation. Markarbejderne ser den helhedsorienterede indsats som vig-
tig for det gode samarbejde med familierne. En helhedsorienteret indsats kraever imid-
lertid et godt kendskab til familien, hvilket igen kraever personlige mgder med familier-
ne, og dette kniber det med. Megen kommunikation foregar telefonisk eller skriftligt,
og seerligt kommunikationen med familier med bgrn med kroniske eller langvarige li-
delser foregar oftest pa den made. Det er 30,3%, der mgdes personligt med familier-
ne en gang om maneden.

Tabel 7.16: Hyppigheder af mgder

13. Hvor tit (cirka) mades du personligt med familier med bgrn med handicap? Antal Procent
Gennemsnitligt mere end et mgde/besgg om ugen 131 14,6
Gennemsnitligt et made/besgg om ugen 135 15
Gennemsnitligt et made/besgg om maneden 272 30,3
Gennemsnitligt et mgde/besgg i kvartalet 194 21,6
Gennemshnitligt et made/besgg hvert halve ar 104 11,6
Gennemsnitligt et mgde/besgg om aret 49 5,5
Jeg holder aldrig personlige mgder med familierne 14 1,6
Total 899 100

Som en del af den helhedsorienterede indsats indgar der ogsa muligheder for at falge
op pa indsatsen over for familien. | forhold til opfglgningen pa den enkelte familie har
et enkelt amts specialradgivning udtrykt utilfredshed med, at de ikke i hgjere grad har
mulighed for at fglge familierne, fordi de oplever det fagligt utilfredsstilfredsstillende.
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Samtidig peger interviewene i casekommunerne pa, at personlige opfglgningen pa
den enkelte familie sker, nar der skal diskuteres konkrete ydelser til barnet. Billedet er
ogsa, at opfalgningen sker pa initiativ fra foraeldrene og ikke sagsbehandleren.

Adgang til relevante special- og dggntilbud

Casekommunerne udtrykker en vis frustration over, at der er for fa pladser i de amtsli-
ge tilbud med resulterende ventelister. Dette pavirker samarbejdet med forzeldrene
direkte, idet det er sagsbehandleren, der kommer til at lsegge @re til foraeldrenes fru-
strationer over, at det rette tiloud ikke er muligt at stable pa benene. Irritation over
ventetider pa behandlings-, special- og degntilboud kommer ogsa til udtryk pa fokus-
gruppemgderne, men ogsa i markarbejderundersggelsen fremhaeves ventetid som en
markant barriere for samarbejdet med familierne. P& spgrgsmalet om, hvilke forhold,
der udgar en barriere for et godt samarbejde i kommunen, svarer 64%, at ventetid pa
amtets specialinstitutioner udger en barriere, 53% svarer ventetid pa amtets dggnin-
stitutioner, og 41% at manglende behandlingstilbud er en barriere. Der er ingen sam-
menhaeng mellem kommunens sterrelse og hvorvidt ventetiden pa tilbud ses som en
barriere.

| samtlige af landets amter er der ventetid pa special-, behandlings- og dggntilbud og
billedet er entydigt i forhold til, at markarbejderne opfatter det som et centralt problem
i forhold til det gode samarbejde med forzeldrene. Det store spgrgsmal er, hvad kom-
munens sagsbehandler gar i de tilfeelde, hvor det ikke er muligt at stille et tilbud til ra-
dighed, og foraeldrene derfor er ngdsaget til at passe barnet. Det fremgér bade af ca-
seinterviewene og fokusgruppemaderne, at tabt arbejdsfortjeneste er en made at
kompensere foreeldrene midlertidigt for det manglende tilbud. Flere sagsbehandlere
kan forteelle om situationer, hvor et barn efter deres vurdering skulle have en dggn-
plads, men hvor ventelister har betydet, at man matte "hutle sig igennem” med speci-
albgrnehave og aflastning.

Viden om handicap og muligheder for at treekke pa samarbejdspartnere i ind-
satsen

Trods det forhold, at de fleste af medarbejderne har et bredt erfaringsgrundlag og vi-
den p& handicapomradet, savner de muligheder for at traekke pa central viden pa
handicapomradet. Kendskabet til de forskellige videnscentre er ikke stort. Heller ikke
samarbejdet med handicaporganisationerne er seerligt udviklet, hvilket flere af de
kommunale sagsbehandlere fremhaever som noget negativt.
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Pa baggrund af interviewene i casekommunerne kan vi se, at de sagsbehandlere, der
bruger videnscentrene og handicaporganisationerne i deres daglige arbejde er meget
tifredse med hjeelpen og mener, at det styrker deres arbejde med familierne. Sagsbe-
handlerne fremhaever, at de foraeldre der er aktive i handicaporganisationerne ogsa
har et stort kendskab til ydelserne, hvilket ses som befordrende for samarbejdet. Nar
videnscentrene inddrages i arbejdet ses det af sagsbehandlerne som et klart plus,
fordi medarbejderne fra centrene har den ngdvendige faglige indsigt som kommunens
sagsbehandler ikke altid har. Et konkret eksempel pa et samarbejde er Center for sma
handicapgrupper, der blev indhentet til en faglig vurdering af et barn, hvor kommu-
nens fagfolk var i tvivl. Dette er et eksempel til efterlevelse, men indtrykket er klart, at
videnscentrene meget sjeeldent bliver inddraget.

7.5. Hvordan realiseres det gode mgde

Pa baggrund af caseinterviewene, fokusgruppemgderne og markundersggelsen kan
man identificere nogle punkter, hvor alle er enige om at man kan seette ind for styrke
samarbejdet med foreeldrene. Det indbefatter ikke blot den enkelte medarbejder, fami-
lien og barnet/unge, men ogsa den kommunale forvaltningsledelse, amtet, eksterne
samarbejdspartnere og handicaporganisationerne:

Gode rammer

Det er centralt for mgdet, at rammerne er til stede. Det betyder eksempelvis, at et

mgde i familiens hjem er bedre, fordi det skaber mere tryghed for familien, men det

betyder ogsa, at der er en faelles forstdelse og feelles forventninger til samarbejdet.

Det er vaesentligt at forsta for familierne, at det offentliges ydelser har sine begreens-

ninger, men det er samtidig centralt at det offentliges repraesentant forstar familiens

situation. Der er i langt de fleste tilfeelde tale om ganske almindelige familier, som har
faet et barn med handicap og derfor i nogle tilfelde har brug for ekstra hjeelp. Nogle af
de konkrete forhold, som kan bidrage til de gode rammer er:

» Tid til en opsggende indsats. Det er vigtigt for arbejdet, at der er tid til at komme
pa besgg og tid til at tage et tidligt opstartsmade.

* Tydelig beskrivelse af kommunens ydelser. De skal veere klar for familierne, hvad
kommunen kan yde. Oftest skabes problemerne i samarbejdet, fordi forseldrene
har urealistiske forventninger til kommunens eller amtets serviceniveau.

* Retningslinier for brugerinddragelse (opfalgning, samarbejdsformer, dialog). Mark-
arbejderne fgler, at de hele tiden star i et dilemma mellem omsorg og indgriben. |
nogle tilfeelde krydser de greensen med det resultat, at foreeldrene fgler sig om-
klamret og i andre tilfeelde undlader man kontakt, fordi 'intet nyt er godt nyt’.
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Faglig viden

Den ngdvendige, faglige viden er central for samarbejdet. Markarbejderne skal have
indsigt i loven, skal veere fagligt kleedt pa til opgaven og have de ngdvendige person-
lige kompetencer. Efteruddannelse og supervision er veesentlige elementer i denne
del. Samtidig spiller handicaporganisationer og videnscentre ogsa en vigtig rolle. Det
ma veere op til markarbejderne at samarbejde bedre med organisationer og centre for
at udnytte de kompetencer, der er til stede.

e Udtalt behov for efteruddannelse og supervision. Markarbejder savner mere viden.
Maske ikke sa meget viden omkring handicaptyper, men mere hvilke faglige kraef-
ter kan der treekkes pa. Samtidig vil markarbejderne gerne udvikle sig og har be-
hov for gode rad i forhold til deres indsats.

« Hvem ved noget. Markarbejdernes viden omkring de mange videns- og formid-
lingscentre er ikke s& udbredt som den kunne veere. De er for lidt bevidsthed om,
at centrene ogsa kan indga i det daglige arbejde.

« Samarbejdet med handicaporganisationerne skal udbygges. Markarbejderne
samarbejder ikke seerligt med handicaporganisationerne, men vil meget gerne. De
bliver kun opfattet som en ekstra stgtte i hverdagen.

Ledelsesmaessig opbakning

Markarbejderne fremhaever, at ledelsen ma forsta, at de har et primeert ansvar for, at

indsatsen over for familien er god, og at samarbejdet forlgber godt. Det skal skabe de

ngdvendige organisatoriske rammer, som markarbejderne kan arbejde indenfor. For
stort et ansvar overlades til sagsbehandleren, hvilket hverken familien eller den enkel-
te sagsbehandler kan veere tjent med.

¢ Opbakning. Den naermeste faglige leder skal veere til stede i arbejdet og det er
godt, nar politikerne sparger til andet end gkonomi.

« Tydelige malsaetninger. Markarbejderne vil vide, hvilket veerdigrundlag de arbejder
ud fra og hvilke mal de skal arbejde efter.

» Undga isolation. Fordi handicapomradet er et kompleks arbejdsomrade er det
nemt for andre medarbejdere at skubbe tingene videre til dem, der ved noget. Det
er noget som ledelsen bar veere opmaerksomme pa ellers ender det med, at en
medarbejder sidder alene med omradet og passer sig selv.

Tveerfaglighed og koordinering
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Flere personer har ansvaret for indsatsen og samarbejdet med familierne. Mange pro-
fessionelle er inddraget i indsatsen, og mange markarbejdere oplever, at der laves
dobbeltarbejde, fordi der ikke bliver snakket godt sammen, og fordi den enkeltes
kompetencer ikke udnyttes. Der skal veere klare strukturer til stede for det tveerfaglige
samarbejde og nogle klare aftaler. | forhold til det tveerfaglige arbejde spiller amtets og
kommunens samarbejde en central rolle. Der ma veere en tydelige ansvarsfordeling
mellem de to parter.

» Tveerfaglighed omkring familien. Sgg for at arbejde i teams. Markarbejderne frem-
haever, at de er glade for, hvis der flere vurderinger inde i nogle af sagerne og si-
ger samtidig, at det tveerfaglige samarbejde er med til at udvikle dem fagligt.

« Kommunerne og amterne skal koordinere. Kommunerne og amterne skal vide,
hvad de hver isaer ggr. Samarbejdsmgder og kommunerunder bgr veere en natur-
lig bestanddel af samarbejdet.

» Tydelig arbejdsdeling. Markarbejderne oplever ikke, at arbejdsdelingen mellem de
professionelle er god nok. Jo feerre professionelle folk i familien desto bedre.

Handleplaner er et aktivt redskab
Markarbejderne er enige om, at handleplaner ikke ngdvendigvis skal udarbejdes i alle
tilfeelde, men hvis man gar det, er det veesentligt at gare klart, hvad formalet er med
planen, hvad indholdet skal veere, og hvilken funktion den skal have. Der skal veere
nogle feelles rammer og en feelles forstaelse af, hvad en handleplan er. De markarbej-
dere, der udarbejder dem, har gode erfaringer og oplever, at foreeldrene ogsa er posi-
tive. Det giver nogle feelles mal, og handleplanen kan vaere den kontrakt, som holder
begge parter fast pa faelles aftaler og feelles perspektiv.

» Skabelon for arbejdet med handleplaner. Der er ikke et klart overblik over, hvad
en handleplan er og hvad formalet er med den. Udarbejd en skabelon for handle-
planen som samtidig kan veere med til at afstikke rammerne for arbejdet med fa-
milierne.

* Handleplanen er et aktivt redskab. Handleplanen kan fungere som et feelles be-
slutningsgrundlag, der holder bdde kommunen og familien fast pa nogle feelles
beslutninger. De markarbejder der bruger dem aktivt, fremhaever dem netop som
et samarbejdsgrundlag mellem dem og familien.

* Handleplanen er et koordinerende redskab. Et centralt problem i forhold til indsat-
sen over for bgrn med handicap er koordineringen. Handleplanen kan veere det
dokument, der skaber helhed i indsatsen. Det giver indblik, hvad der skal ske i
forhold til den enkelte familie og det enkelte barn.
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8. Sigtelinjer for den fremtidige indsats

8.1. Indledning

Det faglgende afsnit vil kort skitsere, hvor PLS RAMB@LL mener, at der pa baggrund
af evalueringen med fordel kan seettes ind for at styrke indsatsen og bringe den i star-
re overensstemmelse med familiernes behov. Indsatsomraderne felger dels af analy-
sen ovenfor, dels er de gjort mere konkrete med inspiration fra de gode eksempler, vi
er stgdt pa i vores arbejde med casestudierne. Der er tale om eksempler pa tiltag,
som pa forskellig vis kan styrke indsatsen ved at understgtte systematisk opbygning
og udveksling af viden eller ved at give bedre redskaber til mgdet med familierne.

Gennemgangen er i overskriftsform, og intentionen er saledes at give et kort rids til et
idékatalog snarere end en udtgmmende handlingsanvisning.

Hvad kan Socialministeriet ggre

Som undersggelsen peger pa, er et af de grundleeggende problemer manglen pa poli-
tisk opmaerksomhed p& omradet. Denne opmaerksomhed vil kun opsta lokalt som re-
sultat af tilfeeldige pres. Til gengeeld kan Ministeriet sgge at understgtte omradets syn-
lighed gennem forskellige former for aktiviteter som malrettes mod politikere og tople-
dere i kommunerne. Sadanne aktiviteter kan omfatte forskellige former for debatfora,
savel fysiske som virtuelle.

Endvidere vil Socialministeriet kunne understgtte implementeringen, specielt af rad-
givning og vejledning, gennem formidling af best practise i malsaetning og forvaltning i
form af brochurer, hjemmeside, workshops og handbgager.

Hvad kan amterne ggre

Med henblik pa at forbedre radgivning og vejledning vil det i de fleste amter kunne
forbedre indsatsen, hvis man har blik for kommunikationen til kommunerne pa mel-
lemlederniveau, saledes at der skabes en gensidig forventningsafstemning for sa vidt
angar niveauet for ydelserne.

Herudover vil den faglighed, som findes i specialradgivningen formentlig kunne udnyt-
tes til at hgjne de kommunale sagsbehandleres viden om seerlige problemstillinger i
forbindelse med familier med handicappede bgrn ved at der holdes workshops eller
lignende for de kommunale sagsbehandlere.
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Den generelle information kan ogsa styrkes gennem systematisk brug af Internettet,
hvorigennem borgernes informationsniveau kan hgjnes og de kan stgttes i at henven-
de sig de rigtige steder. Et eksempel pa hensigtsmaessig brug af Internet kan fx findes
pa Vestsjaellands Amts hjemmeside, se figuren nedenfor:

Figur 8.1: Internetbaseret information til familierne: Vestsjeellands Amt

Hovedsiden har et klart og overskueligt layout, hvor serviceomraderne er listet op. Hvis
man klikker pa "Socialomradet”, far man en oversigt over indholdet i omradet, herun-
der "Barn og unge”. Klikker man her, kommer der en side, som ser sadan ud:

3 Vestsjzllands Amt - Socialomradet - Microsoft Internet E xplorer |
j File  Edit “iew Favortes Tools Help |ﬁ
. = = Gy
e < P A T = B e B R FS R I = B =
Back Fanward! Stop  Refresh  Home Search Favorites  History Mail Print. Edit Dizcugs

JA_ddrESSI hittp: v, vestamt.dk ‘socialindex. him j @ Go H Links ¥
T . = - = - .
I G\')Dglevlvestqeel\ands amit | Bpseach ©%SeachSie | @ Pagelnio - FUp - S Highight | [ vestsicellands [T amt

Forside - amt | Sgy | Links ; VESTS JELL ANDS AMT

Adresse - telefon : fax . &-mail :

HOWEDMENL - AT Bgrn og unge

SOCIALOMRADET

Forside Familieradgivning

Bmrn og unge

“oksenhandicappedes P -

Revalidering o Aben ridgivning til bern unge og familier

Specialskoler

Specialundervisning for Bern og unge

woksne

Hizslpemidier

Underssnelse og behandling af bern, unge og deres familier

Adoption, sbaort
og sterilisation

Beirn- 0g ungecentre

.
.
Amtzplsishism + Behandlingshjem
Servicedeklarationer + Skolehjem
o Crhvervsskoler
T A p——— + Konsulentbistand til kommuneme
Dagsordener
Mere am amtsradet.. Handicapomridet - Barn og unge
Kortakt os + Radgivning til familier med sentudviklede eller handicappede bsrm og unge, 0-6 &r og 7-18 &r, samt telefonrédgivning
Lirks s Skriftlig plan for berm og unge med nedsat funktionsevne
= Specialbamehaver for fysiskipeykisk odviklingshasmmeds barm
» Elevhjem (degninstitutioner) for fysisképsykisk udviklingshazmmede bern
s Fritidshjerm i tilknytning til specialskoleme
» Konsulenthistand til kormmunerne
Vestsjallands Amt 31.03.2000 b
son: Mona Henrksen - 5787 2452 - mhed@vestamt ok LI
i@ ,7’7‘@ Intemet

Informationen er klar, letleest, og der er adresser, navne, telefonnumre, e-mailadresser
og abningstider pa relevante personer og institutioner. Endvidere kan man downloade
et skema til handleplan, ligesom politikken for brug af handleplaner er gengivet.

Det kan imidlertid ikke forbigas, at det, der halter mest i Amternes indsats er opfyldel-
sen af forpligtelsen til at stille specialtilbud til rAdighed i det ngdvendige omfang. Dette
problem kan selvsagt kun Igses ved enten at gge kapaciteten i de amtslige tilbud eller
ved — i samarbejde med kommunerne — at understgtte etablering af alternative (tveer-
)kommunale specialtilbud. Dette vil kreeve, at amterne anvender deres faglige eksper-
tise til at ga ind i en aktiv radgivning til kommuner om etablering af specialtilbud, og at
der etableres delegationsaftaler og finansieringsordninger som muligger en sadan de-
centralisering.
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Hvad kan kommunerne ggre

Udover at der i mange kommuner synes at veere behov for en politisk proces som
baggrund for et malsaetningsarbejde, springer det i gjnene, at mange kommuner med
stort udbytte og relativt sma midler vil kunne saette ind med en styrkelse af radgiv-
nings- og vejledningsindsatsen. Dels vil man gennem en sadan indsats kunne give
borgerne et mere tydeligt billede af indsatsen og deres egne rettigheder, dels vil man
kunne opnad en mere systematisk og sammenhaengende indsats.

Midlerne i denne indsats omfatter for det farste, at det sikres, at kommunens forplig-
telse til at tage initiativ til radgivning og vejledning overholdes i starre omfang end nu.
For det andet, at man i hgjere omfang anvender nogle redskaber i sagsbehandlingen
og redskaber i kommunikationen som kan sikre en bedre sagsbehandling og et bedre
mg@de med brugerne.

Redskaber i sagsbehandlingen har som formal at systematisere sagsbehandlingen og

skabe udgangspunkt for at der kan ske laering i organisationen. Redskaberne omfatter

for eksempel:

e Skriftighed omkring praksis

»  Checklister

«  Skriftlig ajourfart beskrivelse af det netveerk, der treekkes pa (database)

» systematisk udarbejdelse af individuelle, sammenlignelige og udfarlige handle-
planer evt. med stgtte af skema

e Skriftlighed i samarbejdet med foreeldrene

e Systematisk supervision af sagsbehandlere

Redskaber i kommunikation omfatter:

e Servicedeklarationer®, som kan udformes som brochurer eller formidles via Inter-
net. Servicedeklarationer forteeller i klart ubureaukratisk sprog, hvad borgeren har
krav pa, hvilke instanser, der er involveret i det offentliges indsats samt hvor man
henvender sig.

e Synligggre personerne bag indsatsen i form af materiale, som tydeligt angiver,
hvem i kommunen, der er ansvarlige for bestemte dele af indsatsen®?.

®! Et eksempel pa en servicedeklaration kan f.eks. fas ved henvendelse til Arhus Kommune

62 Faborg kommune har séledes udarbejdet en pjece for hele bgrneomradet, som for alle in-
volverede personer viser et billede, navn, titel og hovedopgave.
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Bilag 1. Metoder 1 evalueringen

Evalueringen er blevet gennemfart ud fra to metodiske tilgangsvinkler, nemlig en im-
plementeringsanalyse og en malindfrielsesevaluering. Implementeringsanalysen har
med et processuelt perspektiv spurgt til og beskrevet, hvordan lovgivningen pa omra-
det for barn med handicap bliver fart ud i livet. Hvordan har kommunerne organiseret
omradet internt? Hvordan fungerer samarbejdet mellem kommuner og amter? Hvor
udbredt er kendskabet til lovgivningen i det hele taget?

Malindfrielsesevalueringen har i modszetning hertil fokuseret pa resultatet af kommu-
nernes indsats — bade hvad angar produktionen, det vil siges hvor mange penge bru-
ges, og hvad bruges de til, og hvad angar effekten: Indfrier ydelserne de overordnede
mal i lovgivningen, og hvordan oplever brugerne indsatsen?

Datakilder i evalueringen

Spargeundersggelser

Forvaltningschefer

Undersggelsen blev foretaget som en kombineret internetbaseret undersggelse og
telefoninterviewundersggelse, hvor malgruppen var forvaltningschefer med ansvar for
indsatsen overfor bgrn med handicap i samtlige kommuner og amter. Der blev udar-
bejdet to varianter af spgrgeskemaet, som afspejlede opgavefordelingen mellem amt
og kommune.

Samtlige (amts-)kommuner fik tilsendt et varslingsbrev, som beskrev evalueringen og
delundersggelsen, gjorde rede for temaerne i spgrgeskemaerne samt praesenterede
muligheden for at vaelge enten at besvare spgrgsmalene via Internet eller at blive rin-
get op af en interviewer.

Respondenterne har sdledes frit kunnet veelge at besvare via Internet eller at blive
ringet op af en interviewer. 73% af respondenterne har valgt at benytte Internettet.

227 kommuner og 13 amter besvarede spgrgeskemaerne. Det svarer til en svarpro-
cent for kommuner pa 83% og for amter pa 93%. Alt frafald kan fares tilbage til, at der
ikke inden for interviewperioden har kunnet opnas kontakt til en relevant respondent i
pageeldende kommune. Der er saledes ikke nogen kommuner, der har givet udtryk
for, at de ikke har gnsket at deltage i undersggelsen.
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Sammenseetningen af frafaldet er blevet analyseret. Denne analyse viser, at frafaldet
er jeevnt geografisk fordelt og at besvarelserne kommer fra kommuner, hvis stagrrel-
sessammensaetning afspejler sammensaetningen blandt alle kommuner.

Markarbejdere

Undersggelsen blandt sagsbehandlere og andre markarbejdere blev gennemfart som
en kombineret internet- og telefonbaseret spgrgeundersggelse. Alle landets kommu-
ner og amtskommuner blev kontaktet telefonisk og ved hjeelp af snowball-metoden
blev markarbejdere udpeget. Markarbejdere blev defineret som medarbejdere i den
kommunale forvaltning med direkte kontakt med familier med bgrn med handicap —
det veere sig sagsbehandlere, ergoterapeuter, sundhedsplejersker, psykologer, fami-
lievejledere med videre — men altsa ikke personer ansat i kommunernes institutioner.
Dette gav i alt en bruttoliste pa 1731 markarbejdere fra 252 kommuner og 14 amter.

De udpegede markarbejdere fik tilsendt et brev, som beskrev undersggelsens fokus-
omrader, og som samtidig gav dem mulighed for at besvare spgrgeskemaet via inter-
net. Alternativt ville de senere blive ringet op med henblik pa et telefoninterview.

907 markarbejdere endte med at deltage i undersggelsen, hvilket giver en svarpro-
cent pa 52,4%.

Brugere

Kontakten til brugerne blev formidlet af kommunerne. Malgruppen, brugerne, er blevet
defineret som dem, der modtager ydelser efter Servicelovens 88 28 og/eller 29. Det
har betydet, at bade foreeldre til barn med handicap og foreeldre til bgrn med kroniske
eller langvarige lidelser indgar i undersggelsen.

De fleste af de 50 udvalgte kommuner videresendte en henvendelse fra PLS RAM-
BALL til brugerne, mens enkelte kommuner udleverede en adresseliste, sa PLS
RAMB@LL direkte kunne skrive til brugerne. | henvendelsen blev evalueringens over-
ordnede formal og interviewets specifikke formal praesenteret, og brugerne kunne via
post, mail eller fax svare pa om de gnskede at deltage eller ej. Da der pa denne made
var rettet henvendelse til mellem 2974 og 3099 brugere (ikke alle kommuner har opgi-
vet det ngjagtige antal), blev der lukket for yderligere optag. Pa dette tidspunkt var
brugere fra 26 kommuner med i undersggelsen og en analyse viste, at disse 26 kom-
muner fordelte sig repreesentativt pa de fire kommunetyper, kommunerne oprindelige
var udtrukket efter.
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1252 brugere indvilligede i at deltage i undersggelsen og af disse blev 1030 inter-
viewet telefonisk, hvilket giver en svarprocent pa 82,3%. Sammenligner man derimod
med alle dem, der er blevet kontaktet ligger svarprocenten imidlertid mellem 33,2 og
34,6%. Denne relativt lave svarprocent har flere arsager. Blandt andet ved vi, at nogle
kommuner er kommet til at sende breve ud til flere personer i samme familie. En
sproglig barriere har endvidere forhindret mange indvandrerfamilier i at deltage. Hertil
kommer, at en del kommuners langsomme formidling af kontakten til brugerne betad,
at mange ikke ndede at respondere fgr undersggelsen blev lukket.

Om de bgrn, der via deres foraeldre er repreesenterede i stikprgven kan det oplyses,
at 28% er psykisk handicappede, 24% har en kronisk lidelse, 23% har et fysisk handi-
cap, 16% er multihandicappede og 6% har en langvarig lidelse. Aldersgrupperne er
neesten normalfordelt omkring de 8-9 arige, mens drengene er overreepresenterede (i
forhold til bgrn generelt) med 62% mod 38% piger. Hos 95% af respondenterne bor
barnet hjemme. 76% af respondenterne bor sammen med barnets biologisk foraelder,
mens 15% bor alene med barnet.

Blandt respondenterne er mgdrene overrepraesenteret med 79% mod 21% faedre.

Dette kan dels skyldes, at det oftest er madrene, der star opfert som modtagere af

ydelserne, dels at relativt flere mgdre har indvilliget i at deltage i undersggelsen. Det

viser sig, at der er statistisk signifikante forskelle mellem mgdrene og feedrenes hold-

ninger til den offentlige indsats, saledes at:

« Mgdrene mener i lidt hgjere grad, af foreeldrene/de unge handicappede selv vare-
tager koordineringen af de forskellige offentlige tiloud og ydelser.

* Mgadrene mener i hgjere grad, at familierne ofte selv er ngdt til at kende til og gare
krav pa deres rettigheder, fer de far de tilbud og ydelser, som de har krav pa.

e Feedrene er alt i alt mere tilfredse med den hjeelp de modtager fra det offentlige i
forbindelse med barnet.

« Feedrene er mere tilfredse med kompensationen for merudgifter i forbindelse med
barnets behov.

Denne forskel kunne danne udgangspunkt for en selvsteendig undersggelse, men vi
har valgt ikke at forfalge problemstillingen naermere i naerveerende rapport.

Nedenstaende figur viser respondenternes indkomstfordeling i procent.
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Caseundersggelse
3 amter og 3 kommuner i hvert af disse amter blev udvalgt til en dybdegéaen-
de caseundersggelse. Det drejer sig om:
* Fyns Amt
- Faaborg, Langeskov og Otterup kommuner
» Vestsjeellands Amt
- Sorg, Kalundborg og Bjergsted kommuner
* Nordjyllands Amt
- Hjarring, Seeby og Ngrager kommuner.
Casene blev udvalgt ud fra gnsker om geografisk spredning og repraesenta-
tion af amtsbyer, kgbsteeder og landkommuner. Endvidere blev udveelgelsen
draftet med evalueringens fglgegruppe.

Udover Odense kommune var der kun kommuner i Nordjyllands Amt, der
svarede nej til anmodningen om at deltage i evalueringen. Det drejede sig
om Hobro, Aalborg og Sindal kommuner. Begrundelsen herfor var, at man ik-
ke havde kapacitet til flere evalueringer.

| alle de udvalgte kommuner og amter blev der sggt gennemfart personlige
interviews med fglgende typer personer:
e Sagsbehandlere, der tog sig af barn med handicap

» Afdelingsledere eller centralt placerede ngglemedarbejdere
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e Medarbejdere med ansvar for eller indsigt i gkonomien pa omradet

¢ Ledere fra samarbejdende forvaltninger

» Socialchefer/-direktarer

e Socialudvalgsformeend
Det var dog ikke i alle kommuner muligt at identificere repraesentanter fra alle
de seks ’kategorier’. | udgangspunktet var det forvaltningschefen, der blev
bedt om at udpege de relevante personer.

Interviewene blev foretaget pa baggrund af 4 forskellige spgrgeguides tilpasset de
forskellige typer personer.

Endelig blev der ogsa indsamlet skriftligt materiale fra casekommunerne om deres
organisationsopbygning, politik pa omradet og budgetter og regnskaber. Sidstnsevnte
indgik i udgiftsanalysen (se nedenfor).

Kvalitative interviews

Personlige interviews, brugere

Der er blevet gennemfart personlige interviews med 16 brugere. Disse blev identifice-
ret ved, at to af casekommunerne (Saeby og Faaborg) blev bedt om at videresende en
anmodning fra PLS RAMBOLL til deres brugere defineret som foreeldre til barn med
handicap der modtager ydelser efter servicelovens 8828 og/eller 29. Anmodningen
beskrev kort indholdet af evalueringen og emnet for interviewene.

16 foreeldre blev interviewet — 15 mgdre og 1 far.

Fokusgruppemgder, handicaporganisationer

10 handicaporganisationer blev inviteret til at deltage i to fokusgruppemgder. Dem,
der var forhindret i at deltage, blev interviewet telefonisk eller svarede skriftligt pa op-
leegget til m@gderne.

Fokusgruppemgder, markarbejdere

| forbindelse med spgrgeskemaundersggelsen blandt markarbejdere (se ovenfor) blev
disse spurgt, om de var interesseret i at deltage i et fokusgruppemgde i enten Oden-
se, Arhus eller Kgbenhavn for at uddybe svarene fra undersggelsen. Blandt dem, der
gnskede dette, blev et tilfeeldigt udvalg udtrukket.
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Pa mgderne blev resultaterne fra undersggelsen fremlagt og diskuteret med seerlig
henblik pa en afklaring af hvad, der skal til for at realisere det gode mgde mellem for-
eeldre og markarbejdere.

Personlige interviews, foraeldre der har anket en afggrelse
Tre statsamter, nemlig Vestsjeellands statsamt, Fyns statsamt og Nordjyllands stats-
amt blev bedt om at identificere ankesager som omhandler § 28 og §29.

Der blev taget kontakt til de pagaeldende familier som var interesserede i at deltage i
undersggelsen. Blandt disse blev der udvalgt to sager fra hvert amt, som alle repreae-
senterer forskellige problemstillinger. Dette skulle sikre en vis bredde i belysning af
sagerne.

Foreeldrene, der havde anket de udvalgte sager, blev interviewet personligt om deres
oplevelse af forlgbet.

@konomisk sagsgennemgang

Ved besggene i casekommunerne blev der gennemfart personlige interview med
gkonomiansvarlige ligesom der ved denne lejlighed blev indhentet skriftlige gkonomi-
oplysninger. Efterfglgende blev der udsendt et oplysningsskema til kommunerne.
Hvor der var uklarheder i dette, blev der fulgt op med telefoninterview.

De gkonomiske oplysninger fra casekommunerne er suppleret med data fra Dan-
marks Statistik.
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Bilag 2: Anvendt litteratur

Litteratur og dokumenter til evaluering af politikken over for familier med bgrn med
handicap 2000-2001.

Handicapbegrebet og handicappolitik i et teoretisk perspektiv

Robert F. Drake

Understanding
Disability Policies

London 1999

Bogen giver en overordnet introduktion til
handicapbegrebet og handicappolitik i et
internationalt perspektiv. Den diskuterer
handicappolitik i et teoretisk perspektiv i
forhold til socio-gkonomiske strukturer og
relaterer teorien til den praktiske udform-
ning af handicappolitik i bl.a. England og
Sverige.

Tina Ussing
Bomler

De normales sam-
fund

Kbh. 1995

Diskuterer forholdet mellem normalitet og
integration generelt i relation til socialt
udstgdte (deriblandt handicappede).
Denne diskussion seettes i relation til
markarbejderadfeerd i det offentlige sy-
stem med henblik p& udvikle en differen-
tieret forstaelse af marginaliserede grup-
per.

Per Holm & Birger
Perlt

Handicappolitik

Viborg 1996

En antologi der seetter fokus pa temaer
som: social integration, medbestemmelse
eller selvbestemmelse, kommunikation
som relation, livskvalitet og den professi-
onelle rolle.

Handicappede,

civilsamfundet og den offentlige sektor

Hanne Krogstrup | Det Handicappede Arhus 1999 Seetter fokus pé forholdet mellem handi-
Samfund cappede, det omgivende samfund og den

offentlige sektor udfra devisen; at handi-
cap ikke er en mangel ved den enkelte,
men ved det omkringliggende samfund.
Giver en god introduktion til medborger-
skabsbegrebet i forhold til det offentlige
system.

Center for ligebe- | Fysisk tilgaengelig- Kbh. 1996 En undersggelse af danske folkeskolers

handling hed pa folkeskoler tilgeengelighed for karestolsbrugere

Center for Sma Koordination — en Skive 1996 En bog med indleeg af forskellige forfatte-

Handicapgrupper

debatborg om han-
dicapradgivning

re med stor erfaring pd omradet. Forhol-
der sig til koordineringen og ansvarsfor-
delingen mellem de offentlige sektorer
set fra et brugerperspektiv.

Evaluering af politikken over for bgrn med handicap — Samlet rapport

141




Erik Adolph o.a.

Socialt arbejde med
sindslidende

Arhus 1996

Giver en praktiske anvisning pa tilrette-
leeggelsen af det sociale arbejde. Intro-
ducerer til aktgrerne pa det sociale om-
rade (heriblandt kommuner og amter) og
leverer definitioner af begreber som: bru-
gerindflydelse, helhedssyn og social inte-
gration.

Frederiksborg Amtets rddgivning — | Frederiksborg | | maj 1999 nedsatte Social- og psykiatri-

Amt Udviklingsplan: Am- | feb. 2000 forvaltningen i Frederiksborg Amt en pro-
tets radgivning til jektgruppe, der skulle udarbejde en
mennesker med udviklingsplan for handicapomradet.
nedsat funktionsev- Gruppens forslag blev vedtaget den 28.
ne maj 1999. Rapporten indeholder arbejds-

gruppen begrundelser og anbefalinger.
Der er ogsa refleksioner over retningsli-
nierne for radgivningen.

Frederiksborg Amtets radgivning — | Frederiksborg | Bilagshaefte til rapporten fra projektgrup-

Amt Udviklingsplan: Am- | feb. 2000 pen under Social- og psykiatriforvaltnin-
tets radgivning til gen i Frederiksborg Amt
mennesker med
nedsat funktionsev-
ne

Keld Hggsbo o.a. | Ungdom, Udvikling Frederiksberg | En rapport om erfaringerne fra et udvik-
og handicap 1999 lingsprojekt for 23 handicappede unges

overgang til en selvstaendig voksentilvee-
relse. Indeholder bl.a. kapitler om de un-
ges situation baseret pa interviews og om
barriere for de unge i forhold til den
kommunale praksis. De indledende kapit-
ler fra 1-4 og de konkluderende fra 9-11
kan veere interessant laesning.

Steen Bengtsson | Handicap og funkti- | Kbh. 1997 Undersggelsen belyser funktionshaem-
onshaemning i halv- medes livsvilkar, forhold til arbejdsmar-
femserne kedet, uddannelsessystemet og tilfreds-

hed med den offentlige service samt del-
tagelse i frivilligt arbejde.

Giver en generel indsigt i forholdene for
de funktionsheemmede i dag.

Sgren Juul 0.a. Kommunerne og de | Kbh. 1994 En undersggelse af kommunernes socia-

sindslidende

le indsats over for sindslidende og ind-
satsens evne til at modsvare brugernes
behov. Undersggelsen giver indblik i nog-
le af de centrale brudflader mellem kom-
munerne og de handicappede.
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Handicappede bgrn og familier

Steen Bengtsson | Der er ikke nogen Kbh. 2001 Rapporten bygger pa en landsdaekkende

& Nina Middelboe | der kommer og for- undersggelse blandt foreeldre til bgrn
teeller hvad man har med handicap. Den viser, at foreeldrene
krav pa — foreeldre og de offentlige myndigheder ofte gar fejl
til barn med handi- af hinanden, fordi myndighederne ikke
cap mgder det so- g@r sig klart, hvordan foreeldrene selv ser
ciale system deres situation.

Flemming Simon- | Handicappede Kbh. 1999 En praktisk gennemgang af det omfat-

sen & Mogens barns sociale rettig- tende lovkompleks for handicapomradet.

Damsg heder Giver konkrete anvisninger til tilskuds-

ordninger, klageprocedurer og afklarer
ikke mindst forholdet mellem merudgifter
og hjeelpemidler.

Erik Jappe Barn og Unge Kbh. 1998 En praktisk gennemgang af det omfat-
Handbogen — Ser- tende lovkompleks for bgrn og ungeom-
viceregler om bgrn radet. Har afsnit om forvaltningen og bor-
0g unge geren, kommunalbestyrelsen og amtsra-

det.

Gitte Madsen Projekt hometrai- Arhus 1991 Evaluering af et projekt, der giver paeda-
ning — Hjeelp hjem- gogisk hjeelp til familier med handicappe-
me til familier med de bgrn.
handicappede bgrn

Kirsten Henriksen | Forsggsprojektet: Arhus 1998 Statistik-projektet "Hjeelp til foraeldre med
Hjeelp til foraeldre bgrn med handicap”.
med bgrn med han-
dicap — statistik

Kirsten Henriksen | Forsggsprojektet: Arhus 1998 Et forsggsprojekt for familier, der har

& Birgitte Ngrgard | Hjeelp til foreeldre passet deres handicappede barn hjemme
med bgrn med han- og herefter har problemer med at gen-
dicap — metode etablere et selvsteendigt forsgrgelses-

grundlag

Handicappolitik og EU

Europakommissi- | Oversigt over med- | 1998 En europeeisk perspektivering af handi-

lemslandenes stra-
tegier pa omradet
lige muligheder for
handicappede og
ikke-handicappede

onen

cappolitikken i forhold til Den Europeeiske
Unions rettighedsbaserede strategi om
lige mulighed for handicappede og ikke-
handicappede. Beskriver medlemslande-
nes handicappolitikker og organisations-
struktur p& omrédet.
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Tveersektorielt samarbejde og sektoransvarlighed

Carsten Yndige- Nu traekker vi pa Kbh. 1999 Beskriver erfaringer og problemer med
gen Hansen samme hammel! — tveersektorielt samarbejde. Opridser
Tveerfagligt og grundelementerne for det succesfulde
tveaersektorielt tveerfaglige samarbejde og de ngdvendi-
samarbejde om- ge organisationsaendringer.
kring bgrn og un-
ge i kommunerne
Hanne Kathrine Brugerinddragelse | Arhus 1997 Bogen diskuterer overordnet metoder

Krogstrup

og Organisatorisk
Leering i Den So-
ciale Sektor

inden for kvalitetsvurdering af den sociale
sektor med henblik pa at udvikle en eva-
lueringsmodel, der kritiserer den traditio-
nelle tilgang til organisatoriske hand-
lingsnormer og i hgjere grad inddrager
politikere, markarbejder samt brugere i
dialog.

Hanne Kathrine
Krogstrup o.a.

Sammenbrud eller
sammenhold

Aalborg 1997

En samling artikler fra "Forskningsenhe-
den Differentieret Social Integration”. Har
artikler om marginalisering og integration
med fokus p& normalitet og brugerind-
dragelse samt artikler om organisation
med fokus pa den offentlige sektor i for-
hold til frivillige organisationer.

Rolf Rgnning &
Liv Johanne Sol-
heim

Hjelp pa egne
premisser — Om
brukermedvirkning
i velfredssektoren

Oslo 1998

Seetter brugerinddragelse som socialpoli-
tisk malseetning pa dagsordnen. Under-
sgger brugerinddragelse i et historisk og
aktuelt perspektiv med henblik pa at give
vurderinger af muligheder og begreens-
ninger.
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