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INDLEDNING

“Jeg oplever hver gang, at der er megen usikkerhed
omkring overgangen mellem bgrnehave og
folkeskolen. Hvordan kan man nu klare det?

Og hvad nu? Men det er altsa ikke verdens
undergang. Det er noget, der godt kan lade sig
gare. Det er noget med at teenke lidt anderledes”
(Smabarnskonsulent).

Som smabernskonsulenten siger, kan der veere stor usik-
kerhed hos foraeldre og fagfolk, nar man star over for
at skulle planlaegge skolestarten. Der er som regel ikke
mange erfaringer at treekke pa og derfor heller ikke

pr. automatik en procedure, der gar i gang af sig selv.
Mange faktorer spiller ind, nar man skal veelge skole,
og hvad er vigtigst at se pa? Hvad kan foreeldrene gere
i forlebet, og hvad er de forskellige fagfolks roller og
ansvar?

Med "En god skolestart — for bern med sjaeldne han-
dicap” ensker Center for Sma Handicapgrupper at ruste
foreeldre og fagfolk til at skabe en god og tryg over-
gang fra bernehave til folkeskole for bern med sjeeldne
handicap.

Hvem kan bruge den?

Handbogen er skrevet til foraeldre til bern med sjeeldne
handicap, men kan i lige sa hej grad bruges af fagfolk,
dvs. paedagoger, skolefolk, PPR m.fl. Tanken er, at for-
eeldrene kan tage handbogen med til de involverede
fagfolk, sa ogsa de kan blive inspireret til at indga i et
frugtbart samarbejde med forseldrene omkring skole-
starten.

Malet med handbogen er at give:

e inspiration til foreeldre og fagfolk til, hvordan man
kan ga ind i planleegningen af overgangsforlobet.
Den peger pa, hvilke elementer der er seerligt vigtige
at overveje.

e eksempler pa, hvordan andre foraeldre til bern med
sjeeldne handicap er kommet godt igennem overgan-
gen i samarbejde med fagfolk. Dvs. videreforelse af
gode erfaringer, som andre kan have gavn af.

e indblik i, hvilke fagpersoner man som forzeldre kan
mede i overgangen mellem bgrnehave og folkeskole
og hvilke ansvarsomrader de har. Derudover henvi-
ses til lovomrader, der kan fa relevans for bern med
sjeeldne handicap, nar de skifter fra daginstitution til
folkeskole.



»En god skolestart - for born med sjeeldne

handicap« er udgivet for at bidrage til at
skabe en god og tryg overgang fra berne-
have til folkeskole for bern med sjaeldne
handicap og deres foraeldre.
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INDLEDNING

Handbogen bygger pa 23 telefoninterview med forael-
dre til bern med sjaeldne handicap samt med en reekke
fagpersoner, der allerede har vaeret igennem forlgbet
fra bgrnehave til skole.

Fire af bernene gik vi i dybden med. De fire bern har
forskellige diagnoser, men har det til feelles, at de har
gode erfaringer fra overgangsforlgbet. For at komme
godt omkring de fire borns forleb blev der lavet i alt 24
kvalitative interview med bgrnene, deres forzeldrene og
alle de fagfolk, der var involveret. Det er deres gode og
nyttige erfaringer, der danner grundlaget for handbo-
gen.

0104-MIHD/3SSVH SN3f ‘0104

Sjeeldne handicap

Nar det drejer sig om bgrn med sjeeldne handicap, er
det kendetegnende, at fagfolk i sagens natur ikke altid
kender diagnoserne. Ofte er der mange fagfolk invol-
veret, og der kan veere mange tvivlsspgrgsmal og ma-
ske’er omkring barnets udvikling.

En raekke diagnoser er kendetegnet ved, at handicap-
pet ikke er synligt. Eksempelvis Immun Defekt-diagno-
sen, hvor bgrnene umiddelbart ikke ser syge ud, men
hvor en forkelelse kan kraeve en laengere hospitalsind-
leeggelse. Et synligt handicap kan for fagfolk nogle gan-
ge opleves som lettere at forholde sig til. Derfor kan der
veere ekstra grund til at forteelle om barnets usynlige
handicap og informere om, hvilke saerlige behov barnet
af den grund har.

Faelles base

Som forzeldre oplever | maske, at | ved meget om jeres
barns situation, men alligevel mangler rad og vejled-
ning i forhold til de valg, I skal treeffe for skolestarten.
Sandsynligheden for at de fagpersoner, man steder pa,
har medt netop det handicap for, er meget lille. Af den
grund kan det ikke forventes, at de forskellige fagfolk
pr. automatik ved, hvad de skal gere. Selvom fagperso-
ner ikke har specifik viden om jeres barns handicap, har
de en generel erfaring med skolesystemet, som | skal til
at stifte bekendtskab med.

Det geelder derfor om at skabe en fzlles base, hvor-
fra foreeldre og fagfolk kan etablere et samarbejde og
finde frem til, hvordan barnets skoletid bliver sa god
som mulig.



Pjecens opbygning
Fase 1, 2, 3 og 4 beskriver forlgbet fra bernehave til fol-
keskole. Fra bernehaven, hvor mgder med Paedagogisk
Psykologisk Radgivning (PPR), leerere og psedagoger
skal planleegges. Til selve skolestarten, hvor information
til foreeldre og bern skal videregives. Faserne kan bru-
ges som en tjekliste og giver retningslinjer for, hvordan
man kan gribe planlaegningen an.

| kapitlet »Fagpersoners roller og ansvar« kan | finde
en beskrivelse af de fagfolk, der er involveret i overgan-
gen, og hvilke roller og ansvar de hver iseer har i plan-
leegningen: Paedagogisk Psykologisk Radgivning (PPR),
bernehavepersonalet, forvaltningschef og skoleleder,

INDLEDNING

bernehaveklasseleder, laerere, sundhedsplejersker, lee-
ger, fysioterapeuter og sagsbehandlere.

| kapitlet »Stgttemuligheder i Folkeskolen« kan | laese
om reglerne for specialundervisning og hjeelpemidler til
folkeskolen. Samtidig oplyses, hvordan | som foraeldre
kan klage over afslag pa stotte. Derudover er der nogle
eksempler pa, hvad man kan bruge amtet til i forbin-
delse med skolegang og undervisning.

Bagest i handbogen er der information om Center for
Sma Handicapgrupper samt en kort beskrivelse af de
forskellige sjeeldne diagnoser, som handbogen bergrer.

Endelig bringes en liste over nyttige litteraturhenvis-
ninger og hjemmeside-adresser.
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Start i god tid

“| forhold til det gode forlgb af overgangen mellem
barnehave og folkeskole er det noget med at veere
i god tid i forhold til de terminer, der er. S man far
lagt nogle frg og forventningerne kan vokse, s de
kommer til at stemme overens med virkeligheden.”
(Synskonsulent i Amt).

For bern med sjeeldne handicap viser erfaringen, at det
er en god idé at begynde planlaegningen af skolestart
sa tidligt som muligt — gerne to ar for. Det er ikke sa
ofte, at den almindelige folkeskole stader pa et barn
med et sjeeldent handicap. Skoleledelsen kan have brug
for tid til at sege om ekstra midler, hvis der er behov for
seerlig stotte, specialundervisning, saerlige hjaelpemidler
eller ombygninger. Laererne kan have brug for kurser
og supervision for at kunne handtere integrationen af
barnet i klassen.

| bernehaven
Der er i vores undersggelse flere gode eksempler p3, at
det er bernehavelederen eller Peedagogisk Psykologisk
Radgivning (PPR), der tager initiativ til det forste made
om barnet. Her mgdes forzaeldrene med bernehavele-
deren, sagsbehandleren fra kommunen og en reprae-
sentant fra PPR. Man snakker om foraeldrenes gnsker
for barnets skolegang, og fagpersonerne kommer med
deres vurdering af skolevalg og tidspunkt for skolestart.
Hvis det ikke er en fast rutine i jeres kommune, at
barnehaven eller PPR tager initiativ til det forste made,
kan | som forzeldre bede om at fa det i stand. Husk at
PPR er en vigtig samarbejdspartner ved planleegningen
af overgangen - og gennem hele skoleforlgbet. Derfor

er det vigtigt, at PPR inddrages tidligt og forbliver en
aktiv samarbejdspartner (mere om PPR s. 30).

Hvem koordinerer overgangen?

Nar planleegningen af skoleforlgbet gar i gang, skal der
findes en fagperson, der star som hovedkoordinator.
Det er som regel sagsbehandleren fra socialforvaltnin-
gen, der har den koordinerende rolle, men det kan ogsa
med fordel veere en fra PPR, hvis denne har en special-
viden inden for omradet. Pa det forste mode skal det
besluttes, hvem der koordinerer og fungerer som koor-
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FASE 1

dinator i overgangen. (Laes s. 36 om sagsbehandlerens
rolle). Hvis | fornemmer, at der ikke er taget stilling til,
hvem der koordinerer, sa sperg om det.

Valg af skole

Det er PPR, der kender til kommunens forskellige skoler
og som kan besvare jeres spgrgsmal omkring de enkelte
folkeskolers tilbud, kommunens forskellige specialklas-
ser og omradets centerklasser. Ud over folkeskolens
almindelige klasseundervisning kan andre skoletilbud
komme pa tale, fx:

¢ Serlige kommunale specialklasser i en almindelig fol-
keskole

e Seerlige amtslige specialklasser i en almindelig folke-
skole (i nogle amter kaldet centerklasser)

e Et fuldt undervisningsforleb pa en af amtets special-
skoler (§20.2)

e Privatskoler. Veer opmaerksom p3, at der geelder andre
regler i privatskolen for finansiering af specialunder-
visning og hjeelpemidler (se hvor du kan hente yderli-
gere information om privatskoler s. 42)

Fra kommune til kommune er der stor forskel pa, hvilke
elever specialklasserne er rettet mod. Det bedste er der-
for at undersgge, hvilke specialklassetilbud der er i jeres
amt eller kommune.

| vores undersggelse er der eksempler pa forzeldre,
der i samrad med fagpersoner veelger at udskyde star-
ten i barnehaveklasse et ar. Det kan i nogle tilfeelde
veere, at barnet har godt af at lege og udvikle sig et ar
mere i bernehaven. Omvendt er der ogsa eksempler pa,
at bern med sjeeldne handicap starter et ar tidligere i
skolen, hvis de udviklingsmeessigt er klar til det.

| forhold til valget af skole er det vaesentligt at have
for oje, hvilke behov barnet har. Er barnet kerestolsbru-
ger, vil tilgeengeligheden veere styrende for valget. Er
der derimod tale om et barn med seerlige indlaerings-



FASE 1

problemer, skal man ga efter en skole med en leerer-
gruppe med den erfaring.

Som foreeldre til et barn med et sjeeldent handicap
kan valget af skole aktivere og rippe op i gamle folel-
ser omkring det at have et barn, som pa nogle mader
er anderledes end andre bern. Ved valg af skole bliver
man endnu en gang konfronteret med, at der er om-
rader, hvor barnet adskiller sig. Derfor er det vigtigt at
tale med fagpersoner fra PPR og bernehaven, som har
erfaringer fra andre bern. Det er i samrad med disse, at
I som foraeldre ma traeffe beslutningen om skoleform
og fremtidig undervisning.

Besgg skolen

“Bes@g skolen tidligt. Tag kontakten i god tid. Stil
nogle krav. Folk er nogle gange bange for at spgrge
om for meget, men det er jo vigtigt, at der bliver
spurgt om de ting.” (Mor til pige med Osteogenesis
imperfecta)

Hvis det ikke er helt oplagt, hvilken skole jeres barn
skal ga pa, sa besgg tidligt i forlebet de mulige skoler

i kommunen. De fleste kommuner har en hjemmeside,
hvor man kan se en liste over deres skoler. | kan ogsa
henvende jer pd kommunen og here naermere om de
forskellige skolers undervisningstilbud og tilgeengelig-
hed. Er der nogle af dem, der arbejder ud fra en seerlig
paedagogik? Er der en skole, der er seerlig handicapeg-
net? Tag ud og kig pa skolerne og hils pa skolelederen.
(les side 33 og 34 om skolelederens og leererens rolle).
Ring eventuelt til skolelederen i god tid og praesenter
jer. I kan overveje at bede om et mgde for at fa afklaret,
hvilke leerere og hvilken ekspertise skolen har at byde
pa i forhold til jeres barns behov.

1
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FASE 1

Et foreeldrepar forteeller, hvordan det ferste de gjorde var at tage
rundt og kigge pa skoler i kommunen halvandet ar fer deres
datter skulle starte i barnehaveklasse. Det viste sig, at den eneste
skole, der var i ét plan, 1a 16 km fra deres hjem. Og da deres

barn var keretolsbruger, var tilgeengeligheden vigtig. Foraeldrene
fremlagde derfor deres ansker om et-plans skolen for kommunen,
der indvilligede. Forzeldrene gnskede ogsa at pigen skulle ga det
sidste ar i en barnehave, der 13 teet pa den nye skole. Datteren
skiftede derfor barnehave et ar for skolestart, sa hun kom til at
kende den gruppe af barn, hun siden startede i bernehaveklasse
med.

Kammerater

Flere foreeldre har erfaret, at det er en stor hjeelp for
bornene at starte i skole sammen med velkendte ho-
veder fra bernehaven. Hvis man sperger barnet, er det
ogsa ofte kammeraterne, der er vigtige. Sa er der flere,
der allerede kender én, og som ikke synes der er noget
meerkeligt ved, at man har et handicap.

“Jeg kan godt lide min skole, for den er sddan
meget handicapvenlig, og jeg har
nogle gode kammerater. Min
bedste veninde kender jeg fra
bgrnehaven. Hun hjselper
mig altid, nar jeg sparger
hende.”(Malene pa 7 ar med
Osteogenesis imperfecta)

Qv jer i at beskrive jeres barn over for fagfolk
Det er vigtigt for hele planlaegningsforlgbet, at | som
foreeldre seetter jer ned sammen og overvejer jeres
forventninger til skolen, da det er jer, der kender jeres
barn bedst. Afseet tid til at snakke igennem, hvilke for-
ventninger | har til skolen og til leererne, — og skriv det
ned. Det er en stor hjeelp for fagfolkene, at | som forael-
dre kan sige lidt om jeres forventninger og forestillinger
om, hvordan skolen kan imgdekomme jeres barns seer-
lige behov. For som en far til et barn med et sjeeldent
handicap siger, sa “har fagfolk som regel ikke forestillet
sig s& meget”.
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Nar | skal beskrive jeres barn, er det vigtigt ikke kun at

fokusere pa barnets diagnose, men ogsa pa barnet som
person. Som en mor til et barn med et sjeeldent handi-

cap siger det:

“Vores barn er ikke bare handicappet - vores barn
er en lille personlighed, som vi kender ret godt.
Derfor er det vigtigt, at | som fagpersoner forstar,
hvorfor | skal have vores viden med. Vi har derfor
fortalt meget om vores datter og ikke s& meget om
diagnosen”.

Det kan dog vaere sveert som foreeldre at afgere, hvor
meget og hvor lidt man skal forteelle. Nogle foraeldre er
bange for at gare for stort et nummer ud af handicap-
pet og blive set pa som pylrede og hysteriske. De foreel-
dre kan derfor komme til at forteelle for lidt.

Erfaringerne fra de gode forlgb peger pa, at informa-
tion og atter information fra foraeldrene er vaesentlig.
Det er derfor vigtigt, at fagpersonerne forstar at ind-
drage foraeldrenes viden pa lige fod med andre videns-
kilder i deres vurdering af barnets behov.

| beskrivelsen af jeres barn er det vigtigt at fa med,
hvad barnet kan, og ikke kun hvad det ikke kan. Er-
faringerne er, at man pa koordinationsmgderne med
fagfolkene meget hurtigt ender med kun at have talt
om, hvad barnet har af problemer. Lige sa vigtigt er det
at fastholde, hvad der motiverer barnet, hvad det er
god til, og hvornar det har det godt. Det er dét, der skal
bygges videre pa i skolen.

Her er nogle eksempler pa, hvad det kan veere nyttigt
for jer at diskutere igennem derhjemme pa forhand:

FASE 1
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Stotte i folkeskolen

Det er Peedagogisk Psykologisk Radgivnings, skole-
lederens og barnehavens ansvar at finde frem til en
passende stotteordning for barnet — med hjeelp fra jer
foraeldre.

Der findes forskellige former for stotte til barnet i
folkeskolen. For bgrn med sjeeldne handicap vil der ofte
veere behov for at skreeddersy en speciel ordning - alt
efter om der er behov for specialundervisning, en stot-
teleerer, en stotteperson, saerlige hjeelpemidler el.lign.
Nar den rigtige stotte skal findes, spiller Peedagogisk
Psykologisk Radgivning (PPR) igen en vaesentlig rolle.

Det er PPR, der har kompetencen til at teste barnet og
i samrad med foraeldrene finde frem til det rette tilbud
om stotte.

Det er vigtigt at huske, at mange timers stotte ikke
nedvendigvis er det samme som god stotte. Det er ikke
altid antallet af timer, der er afgerende. Det er ogsa vig-
tigt at diskutere malretningen og kvaliteten af stotten
inden skolestart.

010470d/3ATIMONVT NILYON ‘0104
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¢ Det indlaeringsmaessige. Hvordan giver man barnet
de bedst mulige forudsaetninger for indlaering? For
born med sjeeldne handicap, der har indlaeringsvan-
skeligheder, er der flere mader at gribe undervisnin-
gen an pa: Nogle arbejder sammen med andre bern

Hvad er relevant og god stotte?

Der er tre omrader, man kan tage udgangspunkt i, nar
man skal finde frem til, hvordan stetten skal sammen-
seettes og veaegtes:

¢ Den sociale integration. Det er vigtigt for alle bern

16

at fole sig som en del af klassen, at opleve og at have
en naturlig og regelmaessig kontakt til klassekamme-
raterne. Fra foraeldre til born med sjeeldne handicap
ved vi, at der er fare for, at bernene bliver socialt iso-
lerede. Et barn, der ikke trives socialt har ogsa sveert
ved at modtage leering. Den lerergruppe, der er til-
knyttet barnet, skal derfor veere seerligt opmaerksom
pa, hvordan man integrerer barnet socialt i klassen.
Det vil i nogle tilfeelde betyde, at leerergruppen skal
have supervision til at finde en made at tilretteleegge
undervisningen pa. Supervisionen kommer typisk fra
PPR.

Eksempler pa stgtteordninger

Laeseklinik eller ekstraundervisning uden for
klassen

Stottelaerer i klassen

Enkeltundervisning med stottelaerer uden for
klasseundervisningen

Praktisk hjeelper til fysisk handicappede

Talepaedagogisk undervisning uden for klassen

med laesevanskeligheder i laeseklinikker, mens andre
har en stotteleerer tilknyttet i klassen.

Den fysiske integration. Barn med fysiske handicap
kan eksempelvis have sveert ved at deltage i gym-
nastiktimerne. Lige som det ogsa kan veere sveert at
abne dore, at komme til speciallokaler og toiletter.
For at barnet kan deltage aktivt i skolens undervis-
ning og sociale liv, kan det kraeve aendringer af sko-
lens fysiske rammer. | sadanne tilfeelde er det vigtigt
at diskutere, hvilke behov der skal imgdekommes.

Laeseklinik: Camilla har diagnosen Neurofibromatosis
Recklinghausen (les herom side 40) og gar nu i 7. klasse. Hun
har pa grund af syndromet problemer med udtale samt laese- og
stavevanskeligheder. Det er vanskeligt for hende at fa ordene

ned pa papir, og nar hun arbejder, skal hun derfor have meget

tid og ro. | pressede og stressede situationer gar det darligt.
Camilla er hver uge sammen med andre bern fra skolen med
leesevanskeligheder i en laeseklinik, hvor der er tilknyttet en
specialundervisningsleerer. Pa lzeseklinikken far hun den tid og ro,
der skal til for at gere tingene i det tempo, hun kan magte.



Stotteperson: Malene har diagnosen Osteogenesis

Imperfecta (laes herom side 40), hvilket vil sige, at hun har
meget skare knogler, der let braekker. Hun gar i 1. klasse.

Hun har ingen indleeringsmaessige problemer. Malene fik ved
skolestart en fuldtidsansat social- og sundhedsmedhjaelper som
stotteperson. Hun havde ogsa en stetteperson i barnehaven.
Ved overgangen mellem bgrnehave og folkeskole overlappede
de to stettepersoner hinanden i en tid, sa de kunne udveksle
erfaringer. Den nye statteperson i skolen er med hele tiden - ogsa
i skolefritidsordningen (SFO'en), til fadselsdage og til lzerernes
koordinerende mader i skolen. Bade foreeldre, skoleleder,
bernehaveleder, forvaltningschef og SFO fik i sin tid indflydelse
pa, hvem man skulle ansatte som statteperson. Stattepersonen
beskriver sin rolle som: den der skal veere pa forkant med
situationen, veere kritisk hvis der er faresituationer og veere
behjeelpelig i forhold til personlig pleje. Hun er fluen pa veeggen,
der ikke haenger over Malene hele tiden. Hun forseger at gore
sig selv usynlig, men traeder til nar det kreeves. Bade laerer og
stotteperson tager hejde for ikke at treekke Malene for meget ud
af sammenhaengen i klassen.

Timer efter undervisningen: Henrik har diagnosen
albinisme (lees herom side 39). Han har af den grund et darligt
syn — ligesom han er meget lysfalsom. Henrik modtager hver
uge en ekstra undervisningstime som statte, hvor dansklzeren
og Henrik gennemgar de lektier og opgaver, der har veeret i
Iebet af ugen. De forstarrer tekster, nar der er behov for det, og
gver ti-fingersystemet, sa Henrik kan bruge computeren som
arbejdsredskab til skolearbejdet. P4 den made afbryder Henrik
ikke undervisningen, og hans handicap bliver ikke i samme grad
synligt i klassen. | forhold til Henrik har man i klasselokalet

sat en speciel tavle op, der gor det nemmere for ham at se.
Klasseveerelset er samtidig udstyret med ekstra lys og specielle
gardiner, der kan traekkes for, nar sollyset bliver for steerkt.

Stotteperson

Hvis barnet har behov for en stotteperson/praktisk
hjaelper i skolen, er det vigtigt at drofte, hvilken slags
personlig stotte der er brug for, og hvilken rolle stotte-
personen skal have. Blandt andet er det vigtigt at veere
opmaerksom pa3, at rollen for en stetteperson aendrer
sig fra barnehave til folkeskole.

Der er gode erfaringer med, at stottepersonen i sko-
len far nogle dage sammen med stottepaedagogen fra
bernehaven, hvis der har veeret en sadan. Pa den made
far den nye stotteperson mulighed for at laere barnet at
kende og bringe viden og erfaringer med fra berneha-
ven.
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Den gode statte star og falder med den
faglige ekspertise

”“Man star alene med det hele. Bade foreeldre og
leerere star alene med det her fgrste gang man
har et handicappet barn. Hvad betyder det? Hvad
vil det sige? Hvem skal man snakke med om det?”
(Amtskonsulent).

Det er vigtigt, at man som lzerer har viden og kom-
petencer til at stotte bern med seerlige behov. Det er
imidlertid ikke givet, at laerer og stotteperson har faet

undervisning i at arbejde med bern med seerlige behov.

Derfor har stottepersoner og leerere, som underviser
born med seerlige behov, brug for supervision. Som en
skoleleder siger det, “er det den faglige ekspertise, det
hele star og falder med”.

“Man star alene med det
hele. Bade forzeldre og
leerere star alene med
det her forste gang man
har et handicappet barn.
Hvad betyder det? Hvad
vil det sige? Hvem skal
man snakke med om
det?” (Amtskonsulent).




Kendetegnende for god stette og undervisning i fol-
keskolen er, at laerer og stotteperson enten har taget
specialuddannelser eller far lsbende supervision og rad-
givning. De kan traekke pa fagfolk fra PPR eller andre
konsulenter, som har specialiseret sig inden for omra-
det. Det er derfor vigtigt, at foreeldre i samarbejde med
skolen og PPR finder frem til, hvilken ekspertise laerere
og stottepersoner kan treekke pa i det daglige.

e Er der specialviden pa skolen, pa naboskolen? Hos
PPR?

e Er der amtskonsulenter, som kan varetage opgaven at
supervisere leereren?

e Skal barnehaveklasselzerer, laerer eller stotteperson
have kurser eller efteruddannelse?

e Hvilke ressourcer er der afsat til efteruddannelse af
leerere og stottepersoner?

Lees mere om lovgivningen omkring stettemuligheder i
folkeskolen pa side 37.
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Samarbejde mellem bgrnehave og skole skolen mades og taler om barnet. Samtidig skal skole-

Der bliver trangt om bordet til koordineringsmgderne, lederen pege pa den klasseleerer, som efter berneha-
efterhanden som stadigt flere fagfolk stimler sammen. veklassen skal have barnet. Pa den made kan lzereren
Na&r skolen er valgt, kommer nye fagfolk ind i billedet sa tidligt som muligt stifte bekendtskab med barnet og
- nemlig skolelederen og bernehaveklasselederen. Her forberede sig.

meder skolen foreeldrene og far information om bar- . .
net. Igen er det vigtigt, at viden om barnet formidles tii  Information til leerere og andre fagfolk

skoleleder og barnehaveklasselaerer, sd man mindsker Om usikkerheden ved at f& et barn med et handicap i

deres usikkerhed over for at skulle tage imod og under-  klassen siger en bgrnehaveklasselaerer:

vise et barn med et sjeeldent handicap. (laes pa side 33

og 34 om skolelederens og barnehaveklasselzererens “Alle var skreemte i starten. Men jeg fik en vaeldig

rolle i forlabet). god orientering fra foreeldrene, som jeg havde mgdt
Et taet samarbejde mellem bornehave og skole i over- forinden. Jeg havde bespgt bernehaven, jeg havde

gangen er ngdvendigt, for at information og viden, som truffet stottepersonen, og vi havde snakket om,

bornehavepaedagogerne har samlet, bliver overleveret hvordan og hvorledes det kunne gribes an”.

til skolen. Ikke alt om barnet kan skrives ned. Sa det er
bedst, at paedagoger fra bernehaven og fagfolkene fra Og en statteperson siger:

“Jeq tror, det vigtigste har vaeret et utroligt godt
samarbejde mellem alle parter - med skolen, med
bgrnehaven. Der har vaeret en god kommunikation
- 0gsa med den tidligere stgtte i bernehaven. Der
har ogsa veeret gode oplysninger fra familien — en
abenhed. Vi var jo alle ssmmen bange i starten”.
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FOTO: MORTEN LANGKILDE/POLFOTO

22



FASE 3

Abenhed og information giver andre menneskers usik-
kerhed plads. Der ber veere plads til at lufte usikkerhe-
den i forhold til bern med sjeeldne handicap, da der jo
ofte er tale om ukendte diagnoser og sygdomme, som
bade leerere og elever har et naturligt behov for at fa
information om.

En klasselaerer forteeller, at hun har lavet et informa-
tionsbrev om sin elev med et sjeeldent handicap. Det er
malrettet de andre laerere og vikarer og ligger altid i
klassen:

“Jeg blev opfordret til at skrive lidt ned om Henrik,
og det brugte jegq til at dele ud til de andre laerere.
Og det har jeg gjort, fordi man ikke altid nar at fa
snakket med alle, og man husker maske heller ikke
at fa alt med. Nar der sa kommer en vikar i klassen,
kan han eller hun hurtigt laese lidt om, hvilke hensyn
der er at tage i forhold til Henrik. Og Henriks mor
godkendte det, jeg havde skrevet, sa vi var enige
om, hvad der stod. Og siden har hun brugt det til
at dele ud i forhold til Henriks fritidsaktiviteter — til
svemmelaereren, til musiklaeren, til korlederen i
kirken”.

Information til foraeldre og barn
Tiden naermer sig for skolestarten, og skoletasken og
penalhuset ligger parat derhjemme. | tiden op til skole-
starten er der stadig et lille stykke informationsarbejde,
man som foraeldre med fordel kan gore.

Erfaringerne fra de gode forlgb viser, at information
og atter information skaber tryghed bade hos voksne
og barn.
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“Bgrn er nysgerrige og bliver trygge ved information
om noget, de synes er meerkeligt. Derefter behaver
de ikke sp@rge sa meget, men handler i forhold til
deres nye viden” (Mor til barn med Silver-Russells
Syndrom. Laes mere om dette syndrom side 40)

Meget tyder p3, at i de gode forlgb er bade fagperso-
ner, foraeldre og bern i klassen blevet grundigt informe-
ret om barnets handicap. Preesenter eventuelt jer selv
pa det forste foreeldremgde, sa de andre forzeldre ved,
hvem | er. Det kan veere bade sveert og virke ubehage-
ligt og patreengende at stille sig op til et foraeldremade
og forteelle om sit barn, men der en pointe i at gore
det. Det giver et indtryk af, at | er dbne for at besvare
sporgsmal omkring jeres barns handicap, og det mind-
sker usikkerheden hos de andre foraeldre. Hvis | ikke har
lyst til at stille jer op, sa bed bgrnehaveklasselaereren,
en fra PPR eller sundhedsplejersken pa skolen, om de
kort vil forteelle om det saerlige ved jeres barn.

Nogle foreeldre bruger de pjecer og videoer, som en
del handicapforeninger har lavet. De kan bruges til at
vise frem for andre foreeldre eller til undervisning i klas-
sen. | mange tilfeelde kan man ogsa fa en fagkonsulent
— eksempelvis en syns- eller hgrekonsulent — ud for at
forteelle, hvad det vil sige ikke at kunne se eller hgre sa
godt.
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Skriv et brev til foraeldrene i barnehaveklassen
Flere foreeldre til bern med sjeeldne handicap har haft
gode erfaringer med at skrive et lille brev til de andre
foreeldre i klassen inden skolestart. Det kan dog veere
lidt sveert at skrive et brev til foreeldrene i bgrnehave-
klassen, for hvor meget og hvor lidt skal der sta? Her
kan | bruge jeres erfaringer fra tidligere med at beskrive
barnet over for fagfolk.

Hvis | ikke selv synes, | kan finde tiden eller ressour-
cerne til at skrive et brev, sa bed om hjzelp. | kan sperge
jeres leege, bornehaveklasseleereren, sundhedsplejer-
sken eller en fra handicapforeningen, hvis | er tilknyttet
en sadan. Det er ikke vigtigt, om det er skrevet helt kor-
rekt. Det vigtigste er, at de nye foreeldre i bernehave-
klassen bliver informeret, og at usikkerheden hos dem
mindskes.




Nogle foreeldre veelger at sende et billede med af bar-
net, hvis barnet har et "anderledes” udseende. Breve
med information og billede kan veere med til at “tage
tyrene ved hornene”, som en PPR-psykolog beskriver
det, og afmystificere fordomme omkring det seerlige
eller det anderledes.

Det vil veere en fordel at forklare | brevet, hvordan
klassekammeraterne og deres forzeldre skal forholde sig
til barnet, nar de inviterer til bgrnefgdselsdage m.v.

Husk at informere personalet i barnets
fritidstilbud

Nar skolen er valgt, kan man begynde at planlaeegge
hvilket fritidstilbud, der eventuelt skal vaere til barnet. |
de fleste kommuner er det jeres sagsbehandler, der skal

FASE 3

finde frem til et egnet fritidstiloud, men det kan vari-
ere. Sperg derfor i kommunen, hvem der har ansvaret
for planleegning af barnets fritidstilbud.

Nar | har fundet frem til et passende fritidstilbud,
er det igen vigtigt at serge for, at hele personalet dér
bliver grundigt informeret om jeres barns handicap. Det
kan igen veere med et informationsbrev eller ved et lille
mede, hvor | selv eller en fagperson fra PPR kan briefe
personalet om de seerlige omstaendigheder omkring
jeres barn.

Center for Ligebehandling af Handicappede har lavet
en pjece, der omhandler fritidstilbud til bern og unge
med handicap. Se i litteraturlisten side 41.

"Begrn er nysgerrige og bliver trygge ved
information om noget, de synes er maerkeligt.
Derefter behaver de ikke sporge sa meget, men
handler i forhold til deres nye viden”

(Mor til barn med Silver-Russells Syndrom)

25



26

FASE 4

FORSTE KLASSE OG DET VIDERE FORLOB

e Fa etableret en kontakt til de nye laerere, der skal undervise i
1. klasse. Preaesenter jer selv og giv dem information om barnet. Sa
ved de, hvor de kan spgrge, hvis der er noget, de bliver usikre pa

e Far dit barn en eller anden form for ekstra stotte i skolen, skal den
evalueres hvert ar af PPR

o Inddrag PPR fremover i skoleforlgbet nar | oplever, at der er behov
for rad og vejledning

¢ Undervisningsplaner kan bruges som redskaber til at teenke
fremad og eventuelt forberede barnet pa, hvor og hvornar der
skal ske noget seerligt

e Lebende dialog med lzereren er vigtig - teenk over hvordan I
kommer med kritik

e Det kan styrke barnet, hvis han/hun ud over samveeret med
klassekammeraterne tilbringer tid med andre bern med handicap



Generte barnehaveklassebarn, der klamrer sig til deres
foreeldre forste skoledag, er ved at veere fortid, og bor-
nene begynder at vaenne sig til en hverdag i folkesko-
len. Det er spaendende at ga i skole, og i 1. klasse kom-
mer der igen nye laerere og nye fag.

| forste klasse

Pa de fleste skoler skifter klassen leerere ved overgan-
gen fra begrnehaveklasse til 1. klasse. Ved skiftet er det
normalt sadan, at den nye klasselzerer besagger berne-
haveklassen og taler med bernehaveklasseleereren om
bornene inden starten i 1. klasse. P4 den made kommer
viden og erfaringer automatisk videre.

Hvis man imidlertid som foreeldre er i tvivl om, hvor
meget den nye leerergruppe kender til barnet, vil det
veere naturligt at kontakte klasseleereren og kort pree-
sentere jer og jeres barn. Sa ved ogsa leererne, hvor de
kan sporge, hvis de faler sig usikre eller ikke er tilstraek-
keligt informeret. Generelle informationsbreve fra tidli-
gere kan genbruges til leerergruppen, eller der kan ar-
rangeres et made, hvor forzeldre, skoleleder, skoleleerer
og bernehaveklasseleerer samles.

Evalueringer af indsatsomrdderne
Fremover i skoleforlgbet skal PPR foretage en evalu-
ering af stetten mindst én gang om aret. Derudover
skal der laves en revurdering af statten, hvis der sker
vaesentlige aendringer i barnets situation. Her er det
vigtigt, at | giver jeres feed-back til skolen og PPR: Hvor-
dan oplever | at statten fungerer? Bliver timerne brugt
malrettet i forhold til barnets behov? Hvordan fungerer
barnet socialt i klassen? Er der behov for en seerlig ind-
sats?

Mange foreeldre giver udtryk for, at det er vigtigt, at
PPR ikke slipper efter de indledende faser i skoleover-
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gangen, nar de er feerdige med at teste barnet og rad-
give i forhold til skolevalg. De skal gerne forblive spar-
ringspartnere igennem hele skoleforlgbet.

Undervisningsplaner
Der er gode erfaringer med, at laererne pa skolen laver

undervisningsplaner til bern med sjeeldne handicap. Un-

dervisningsplanen kan hjzelpe bade forzeldre og leerere
til at planleegge og forberede skoleforlgbet for barnet.
Som en leerer siger:

"Stattepersonen har faet mine arsplaner for
undervisningen. Nu er vi eksempelvis feerdige

med emnet vind og starter pa noget nyt. Det ved
stattepersonen. Selvfglgelig er der justeringer i
labet af dret, men hun ved nogenlunde, nar vi skal
udenfor. Ligesom med idraet. Der ved hun, hvornar
der eksempelvis star redskaber pa programmet”.

Born med sjaeeldne handicap kan have oplevet mange
skift i deres liv, fx pa grund af mange hospitalsindleeg-
gelser. Undervisningsplaner kan give foraeldrene mu-
lighed for at forberede barnet pa, hvad der skal ske.
Ligesom forzeldrene ved hospitalsindlaeggelser kan
folge med i, hvad klassen laver imens og stotte barnet i
at felge med.

Det er leerernes ansvar at udarbejde en undervis-
ningsplan. Hvis der ikke eksisterer en sadan i jeres barns
klasse, kan | bede om, at den bliver lavet.

Fysiske rammer - taenk langsigtet

Er der lokaler, der pa sigt skal ombygges, sa barnet kan
komme til, skal det planlaegges i god tid. Det kan veere
slajdlokalet, hjemkundskabslokalet, fysiklokalet. Derfor
er det ngdvendigt hele tiden at teenke et par ar fremad.

“Et sted jeg kan se, at man skal teenke langsigtet, er
ndr hun skal i 4. klasse og skal have hjemkundskab.
Da skal der laves nogle aendringer pa skolen, og det
skal snart seettes i gang. Det er vigtigt allerede nu at
teenke pa, hvad der skal ggres, og hvor meget der
skal laves om. Sa hun ikke skal vente pa at kunne

Hvordan evalueres stotten?

Stotten skal evalueres mindst en gang om
aret af PPR med fokus pa:

¢ barnets faglige udbytte af stotten:
specialundervisningens form,
undervisningsmaterialer, stottelaerer m.v.

¢ barnets sociale trivsel

¢ de fysiske rammer - fokus pa
hjeelpemidler og tilgeengelighed pa skolen

e om barnet skal have mere eller mindre
stotte naeste ar, og hvilken type stotte?



deltage i undervisningen sammen med de andre,
fordi lokalet ikke er til det, eller bordene ikke er til
det. Og der bliver ogsa noget med idraetstimerne
pa et tidspunkt. Det bliver farligere og farligere for
Malene, s det skal overvejes, hvad der sé skal ske i
de situationer.” (Stgtteperson for pige i 1. klasse.)

Pa idraetsomradet kan man eventuelt kontakte amtets
handicapidraetskonsulenter for at fa praktiske rad og
vejledning. De kan hjeelpe med at tilretteleegge idraets-
undervisningen, sa den ogsa imedekommer barnets
forskellige behov.

FASE 4

Lebende dialog med laereren — taenk over,
hvordan | kommer med kritik

Gennem hele skoleforlgbet er en lobende dialog med
leerergruppen en ngdvendighed. Som foraeldre til bern
med sjeeldne handicap er det vigtigt at have en god
kontakt til leererne. Husk pa at leererne har mange
ansvarsomrader i dagligdagen og skal vaere opmaerk-
somme pa 25 andre ud over jeres barn.

Veer opmaerksomme pa ogsa at sige de ting, | synes
fungerer godt, og som | er glade for ved skolen. Erfarin-
gen viser, at det gavner samarbejdet at taenke lidt over,
hvordan man kommer med negativ kritik. Ger derfor dit
til at bevare en god tone i dialogen med skolen.

En fod i begge lejre

Forzeldre og fagpersoner fremheaever, at det kan veere
en fordel, hvis barnet under skoleforlgbet tilbringer

tid sammen med andre bgrn med handicap. Det kan
eksempelvis veere i foreningen, at en gruppe af bgrn
og unge samles. Pa den made far bgrnene andre handi-
cappede at identificere sig med. Som en synskonsulent
siger det:

“De velfungerende er dem, der har en fod i

begge lejre, sa at sige. Man kan simpelthen ikke
overvurdere de sociale kontakter, man har som barn
og som ung. Man skal have mulighed for at made
nogen, der har det ligesom en selv”.
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FAGPERSONERNES ROLLER OG
ANSVAR

Paedagogisk Psykologisk Radgivning
Paedagogisk Psykologisk Radgivning (PPR) er et kom-
munalt tilbud til bern, foreeldre, peedagogisk personale
mv. PPR undersgger, radgiver og vejleder om smaborn,
skoleelever og unge i hf og gymnasiet, der har behov for
specialpeedagogisk bistand. PPR radgiver om spgrgsmal af
personlig, paedagogisk og opdragelsesmaessig karakter.

PPR’s personale bestar af psykologer, konsulenter og
tale- og herepeedagoger. | nogle kommuner er der ogsa
en fysioterapeut tilknyttet PPR og kuratorer (uddannel-
sesvejledere). PPR-medarbejdere arbejder pa skolerne, i
daginstitutionerne og kommer ogsa i hjemmene. | sam-
arbejde med de voksne, der omgiver barnet, er det PPR’s
opgave at na frem til en forstaelse af barnets vanskelig-
heder og styrkeomrader.

Vanskelighederne kan veere:

e Tale- og herevanskeligheder

e Motoriske vanskeligheder

¢ Opdragelse/adfeerd

e Problemer med kontakten til andre

* Spgrgsmal om skolestart

e Skoleproblemer af faglig eller folelsesmaessig art

e Pubertetsproblemer



Erfaringsudveksling mellem fagpersoner
ved overgangen fra bornehave til skole
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Fagpersoner i Fagpersoner i
bornehaven Skolen
Dagligt ansvar og kontakt med Dagligt ansvar og kontakt med
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fagpersoner

Konsulteres/inddrages efter behov.
De er meget vigtige radgivere

netop ved skift

PPR
FYSIOTERAPEUT/ERGOTERAPEUT
SAGSBEHANDLER
AMTSLIGE KONSULENTER
M.V.

De to gverste cirkler: Barnene skifter rent fysisk fra barnehave til skole. Viden og erfarin-
ger skal videregives: Fra de fagpersoner i barnehaven, der havde daglig kontakt med
og dagligt ansvar for barnene - til de fagpersoner i skolen, der fremover skal have den
daglige kontakt og det daglige ansvar.

Den nederste cirkel: De gennemgdende fagpersoner har en anden rolle i forhold til
barnet. De er meget centrale i overgangsfasen. | den fase sker der dels mange aendringer
i barnets hverdag, dels afgerende aendringer omkring regler og anden formalia, eksem-
pelvis at det nu er Folkeskoleloven, der geelder.

| det videre skoleforlab kan der i dagligdagen traekkes pa de gennemgaende fagpersoner
efter behov — eksempelvis er PPR vigtige i hele forlgbet.
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Alle foreeldre kan henvende sig personligt eller ringe til
PPR. Men barnet kan ogsa blive henvist til PPR gennem
daginstitutionen eller skolen. Hjaelpen er gratis.

Veer opmaerksom pa, at PPR er forpligtiget til at udar-
bejde en skriftlig rapport/vurdering af barnet, hvis | som
foraeldre beder om det.

PPR i overgangen fra bornehave til folkeskole

PPR er en del af det kommunale system. Det er PPR, der
skal pege pa et relevant skoletilbud til jeres barn. Derfor
skal PPR allerede i bernehaven undersege barnet. Ud
fra den undersggelse danner PPR sig et overblik over,
hvilket skoletilbud der vil veere det bedste for barnet

og hvilke behov for stgtte det har i forhold til at kunne
klare sig i skolen. Nogle gange vil PPR anbefale, at bar-
net starter et ar senere i skole, hvis der er behov for det.
Derudover skal PPR indstille til bevillinger af forskellige
former for specialpsedagogisk bistand til skolen.

PPR fungerer som folkeskolens interne, kritiske rad-
givning i forhold til undervisningen og indsatsen for
elever med szerlige behov. PPR skal anvende sin faglige
ekspertise bade til at arbejde for udvikling af en rum-
melig og hensyntagende skole for alle, og til at sikre
elever med szerlige behov den mest kvalificerede under-
visning.

PPR-psykologen kan ogsa lebende give supervision til
eventuel stotteperson/-leerer under skoleforlgbet. Hvis
der er behov for en szerlig ekspertise eller specialviden,
som den lokale PPR ikke har, er PPR forpligtiget til at
finde denne viden et andet sted, eksempelvis i amtet
eller andre steder.

Som foraeldre skal man i forhold til PPR vaere opmaerk-

som pa:

e at personalet pa PPR ikke altid er opsegende. Tag
derfor selv kontakt og fa en snak med dem om jeres
barn.

e at PPR ikke altid sidder inde med specialviden pa han-
dicapomradet. | det tilfeelde ma man som foraeldre
gore lidt mere ud af at forklare, at der er nogle socia-
le og psykiske forhold forbundet med at veere handi-
cappet i en almindelig skole, og at | har brug for PPRs
hjeelp til at handtere dem. Kan de ikke selv hjelpe, sa
bed dem finde nogen i jeres kommune/amt, der kan
supplere med den efterlyste specialviden.




e At PPR kan veere ressourcemaessigt belastet og derfor
ikke rader over den tid, de selv ser som ngdvendig.
PPR ma derfor i nogle tilfeelde nedprioritere opgaver.

Bornehavepersonalet

De fgrste magder mellem bernehave og folkeskole finder
som regel sted i bgrnehaveregi. Blandt andet derfor

er bernehaven og de personer, der har veeret tilknyt-
tet barnet, neglepersoner ved overgangen. Hvis ikke
sagsbehandler eller PPR allerede har taget kontakten
omkring planleegning af overgangen, kan bgrnehaven
tage initiativ til det forste mede mellem bgrnehave,
foreeldre, sagsbehandler, PPR og andre relevante fag-

personer.

Her er det vigtigt at sikre sig, at de erfaringer og den vi-
den, barnehaven har i forhold til barnet, formidles vide-
re til skolen. Bernehavens personale eller en stottepae-
dagog, som har veeret tilknyttet barnet i bernehaven,
kan forteelle om de seerlige behov, de oplever at barnet
har. Barnehavepersonalets veesentligste rolle er derfor
at serge for, at de far formidlet viden og erfaringer med
barnet videre til de fagfolk, der tager over i skolen.

Som foraeldre skal man i forhold til bernehavens rolle

vaere opmaerksom pa at:

¢ De almindelige barnehaver er ikke ngdvendigvis
opmeerksomme p3, at det er vigtigt at starte tidligt
med at planleegge skolestart for barn med handicap.
Maske har man i bernehaven ikke for haft et barn
med et handicap, og derfor eksisterer der ingen pro-
cedurer pa omradet. Der er dog, som skildret her i
handbogen, i langt de fleste tilfeelde god grund til at
starte tidligere end det er tilfeeldet med andre bern,
hvor indskolingen sker rutinemeaessigt. Tal med bgrne-
haven om det.

Forvaltningschef og skoleleder
Skolelederen er ansat under en forvaltningschef, der
sidder i kommunens skoleforvaltning. En forvaltnings-
chef har ansvaret for alle kommunens skoler. Forvalt-
ningschefen har det overordnede gkonomiske ansvar.
Nar der er tale om, at en skole far ekstraudgifter i for-
bindelse med stgrre ombygninger eller lignende, ind-
drager skolelederen forvaltningschefen og det politiske
niveau. Ellers skal alt, hvad der vedrgrer skolestart for
jeres barn, droftes direkte med skolens leder.
Skolelederen har ansvaret for undervisningen pa den
enkelte skole. Nar et barn med et handicap skal starte
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pa skolen, er det skolelederen, der skal sarge for at
finde en klasse, der sa vidt muligt kan imgdekomme
barnets fysiske og psykiske behov. Det er ogsa vigtigt,
at skolelederen finder frem til en egnet og engageret
leerer, som kan sgrge for, at barnet indgar pa lige fod
med de gvrige bern. Skolelederen har ansvaret for, at
der seettes ressourcer af til videreuddannelse af laereren,
hvis det er ngdvendigt. Det er ogsa skolelederens ansvar
at sgrge for, at der er de hjelpemidler til stede, som
fagfolk (ergo- og fysioterapeut samt PPR) har vurderet,
at barnet skal bruge i undervisningen. Det kan veere en
computer, en anden tavle el.lign. Det er derfor vigtigt
for skolen at fa at vide i god tid, at der skal starte et
barn med et handicap. Sa kan man budgettere med

de ekstra udgifter samt fa eendringerne udfert, inden
barnet starter. Skolelederen har brug for, at foreeldre og
fagpersoner videregiver alle relevante oplysninger om
barnet til ham, sa han har et godt grundlag at handle
ud fra.

Som forzeldre skal man vaere opmasrksom pa:

e At der kan veere tale om en stor uigennemsigtighed i
forhold til de gkonomiske ressourcer, der er til stede
til jeres barn. At der med andre ord ikke er nogen
faste procedurer pa omradet. Hvis man som foraeldre
feler sig usikre pa, om ens barn nu far den stotte, som
fagfolk har vurderet det skal have, kan | bede skolele-
deren om at fa indsigt i, hvordan ressourcerne til jeres
barn bliver brugt.

e Brugen af bevillinger og skonomiske ressourcer kan i
det hele taget tydeliggeres ved, at der lebende evalu-
eres pa behovene og stotten. Der er sa ogsa mulighed
for at seette fokus pa, hvad naeste ars behov er, og
hvorledes ressourcerne skal malrettes pa laengere sigt.

Bornehaveklasselederen og
skolelarerne
Bornehaveklasselederen spiller en vigtig rolle i over-
gangsforlgbet, for det er hende, der skal knytte ender-
ne mellem bgrnehaven og skolen. Nar hun modtager en
ny klasse, er hun den, der modtager erfaringer og viden
fra bernehaven. Det skal viderebringes til lsererne, der
tager overi 1. klasse.

Klasseleereren — og det leererteam, der er tilknyttet
barnet — har tilsvarende et ansvar for at seette sig ind
i barnets seerlige behov. Og laererne skal gerne kunne
formidle den viden videre til andre lzerere og elever.
Forzeldre kan med fordel serge for, at leererne far en
viden om barnets diagnose, og hvilke szerlige omsteen-
digheder der gor sig geeldende for barnet.




Maske er det forste gang, at bernehaveklasselederen og
leererne oplever at have et barn med et handicap i klas-
sen. Der kan derfor veere stor usikkerhed om, hvordan
de nu skal handtere det. Som forzeldre er det vigtigt
sammen med leerergruppen at fa skabt rum for en god
dialog, hvor problemer kan tages op og diskuteres. Lee-
rerne ma her veere med til at presse pa for, at skolele-
delsen stiller de ressourcer til radighed, der skal bruges
til at sikre, at barnet kan deltage pa lige fod med de
ovrige born i klassen. Der bor ligeledes vaere afsat timer
til det udvidede foreeldresamarbejde.

Der er god erfaring med, at leerere til barn med sjeeld-
ne handicap fremlaegger undervisningsplaner for bade
foraeldre og eventuelle stattepersoner. Det muligger,
at der kan teenkes langsigtet, og at man sammen kan
diskutere, hvordan man griber nye fag eller situationer

an. Undervisningsplanen kan indeholde oplysninger om,
hvilke temaer barnene skal igennem det naeste ars tid.
Pa den made kan laererne planleegge i god tid, hvad
barnet kan veere med til, og i hvilke situationer det ikke
kan veere med. Undervisningsplanerne kan ogsa fun-
gere som redskab for foraeldrene, der kan felge med i,
hvor langt de andre elever er ndet — blandt andet hvis
barnet i perioder er indlagt pa hospitalet.

Samtidig skal der fra laerergruppens side fglges op pa
stottetimer ved evalueringsmgder. Leererne skal vise,
hvad eventuelle stottetimer bliver brugt til og vurdere
effekten af dem og naeste ars behov. Maske er det
bedre for barnet ikke at fa statte i en periode. Eller det
er maske vigtigere, at leererne kommer pa efteruddan-
nelse osv.

Som foraeldre skal man vaere opmaerksom pa:

e Det er ikke altid, at laereren formar eller har den nad-
vendige indsigt til at kunne tage fat om de sociale
problemer, der kan veere i en klasse. Som foreeldre er
det vigtigt at stille krav til leerergruppen om, at der
handles, hvis der opstar sociale problemer. Eksempel-
vis kan leerergruppen arrangere foreeldremeder eller
moder med PPR, hvor det diskuteres, hvad der skal
gores for at forbedre skolegangen for barnet.

Leererne har mange ansvarsomrader i dagligdagen
—og der er 25 andre elevers behov, der skal varetages.
Gor jeres til at bevare en god dialog.
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Sundhedsplejersker, l=ger,
fysioterapeuter m.v.

En raekke andre fagpersoner kan vaere relevante for
overgangen fra bernehave til skole og for det videre
skoleforlgb. Det handler ofte om, hvem man som foreel-
dre synes, man i forvejen har et godt samarbejde med.
Samt hvem der er i stand til at seette ord pa barnets
seerlige behov og personlighed. Er det fysioterapeuten,
som allerede fra bernehaven kender til jeres barn? Eller
er det jeres loege, som | kan fa til et skrive en udtalelse,
der kan bidrage til at dokumentere barnets behov? De
fagpersoner, som kender til jeres barn, kan ligeledes
veere gode at invitere med til de koordinerende mader
omkring skolestarten, sa de her kan give deres perspek-
tiv pa barnet.

Der er ogsa forzeldre, der har erfaring med at sund-
hedsplejersken fungerer som bindeled mellem forael-
drene og skolen. Det vil sige, at det er sundhedsplejer-
sken, der star for at informere leerere og bgrn om de
seerlige forhold, der er ved barnet.

Sagsbehandleren i kommunen
Sagsbehandleren i Socialforvaltningen har ansvaret som
koordinator, hvis forvaltningen er involveret i sagen. |
forbindelse med overgangen fra bernehave til folke-
skole kan hun samle tradene imellem alle de fagfolk,

der er involveret, og hun kan sammen med foraeldrene
planlaegge overgangen.

I nogle kommuner arbejder sagsbehandleren med
handleplaner.

Formalet med en handleplan er:
e at sikre kontinuitet i forlgbet

e at sikre, at foraeldrenes onsker, viden, erfaringer og
vurderinger indgar i planleegningen og
beslutningerne

e at sikre ansvarsfordeling, koordination og opfaelgning

e at sikre, at fokus er pa hele familien

Handleplanen kan bruges som et feelles arbejdsredskab
for foraeldre og sagsbehandler - ogsa i forbindelse med
overgangen fra barnehave til skole.

Sagsbehandleren i kommunen skal skenne, om det
er hensigtsmaessigt at udarbejde en handleplan; men
erfaringerne viser, at handleplaner gavner forlgbet for
alle parter. Sperg i jeres kommune, om det er muligt at
lave en handleplan for jeres barns overgang til skole og
videre uddannelsesforlgb.

Hvis du vil se et eksempel pa en handleplan,
kan du ga ind pa Vestsjeellands Amts hjemmeside
www.vestamt.dk. Klik fgrst pa “Socialomradet”, deref-
ter pa "Born og unge” og endelig pa “Skriftlig plan for
born og unge”.



STOTTEMULIGHEDER | FOLKESKOLEN

Nar et barn med et sjeeldent handicap starter i skolen,
er der forskellige muligheder for stotte. Der kan veere
tale om forskellige specialundervisningsforlgb, om for-
skellige hjeelpemidler eller om behov for konsulentbi-
stand af forskellig art.

| afsnittet her kan du laese lidt om, hvilke regler der
geelder for forskellige stgtteforanstaltninger.

Specialundervisning

Det er kommunen, der har ansvar for at undervise alle
bern, men i nogle tilfeelde treeder amtet ind med til-
bud om specialundervisning. Hvis et barn har behov for
seerlig hensynstagen eller stotte, gives der specialunder-
visning og anden specialpsedagogisk bistand. Det gives
pa almindelige folkeskoler eller pa amtets specialskoler
i henhold til Bekendtgerelse om folkeskolens special-
undervisning og anden specialpaedagogisk bistand.
Undervisningen tilrettelaegges af folkeskolen i henhold
til folkeskolelovens §3 stk. 2, i samarbejde med Paeda-
gogisk Psykologisk Radgivning (PPR), foraeldrene og
eventuelt andre faggrupper.

Hvis barnets behov ikke kan deekkes ved de lokale
kommunale tilbud, inddrages amtet i henhold til folke-
skolelovens §20 stk. 2. Det hedder vidtgaende special-
undervisning og er for bgrn, hvis udvikling kraever en

seerlig vidtgaende hensyntagen eller stgtte. Den vidtga-
ende specialundervisning er en del af folkeskoleloven.
Det er kommunen, der visiterer til amtet igennem PPR.
Den specialpaedagogiske indsats kan omfatte under-
visning i folkeskolens fag med saerlig hensyntagen til
barnets forudsaetninger for indleering samt undervis-
ning og traening for at afhjaelpe funktionsvanskelighe-
der. Herudover kan den indeholde specialpsedagogisk
radgivning til foraeldre og andre i barnets miljg, seerlige
materialer og tekniske hjeelpemidler samt personlig as-
sistance til afhjeelpning af praktiske vanskeligheder.

Hjeelpemidler
Ifelge folkeskoleloven er det skolerne og andre ud-
dannelsesinstitutioner, der skal stille hjeelpemidler til
radighed for en eley, hvis det er en forudseetning for at
eleven kan fa et optimalt udbytte af undervisningen.
Det geelder ogsa for hjeelpemidler til lektielaesning i
hjemmet.

| folkeskolen ydes hjeelpemidler som en del af den
specialpsedagogiske indsats efter folkeskolelovens §3
stk. 2. Elever i privatskoler har samme mulighed.
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Hvis et barn er ude af stand til selv at komme til og fra
skole eller benytte skolebus, arrangeres transporten
som hovedregel af skolen i samarbejde med undervis-
nings- og kulturforvaltningen i kommunen.

Var opmarksom pa amtets tilbud

Der er forskel pa, hvilke tiloud de forskellige amter har
til foraeldre og bern med handicap. Derfor er det en
god idé som foraeldre at kontakte amtet og undersgge,
hvilke muligheder der er. De fleste amter har smabeorns-
konsulenter, og nogle amter har specialkonsulenter

pa forskellige omrader. Ogsa pa handicapomradet.
Eksempelvis har flere amter en handicapkonsulent pa
idreetsomradet, der kan vejlede folkeskolen i forhold til
idreet. | nogle amter kan der ogsa veere mulighed for,
at enkeltintegrerede bgrn kan benytte amtets special-
skolers forskellige faciliteter, eksempelvis deres svem-
mebassiner o.l.

Andre amter igen har bernegrupper, der mgdes om-
kring forskellige sociale aktiviteter og kurser for forael-
dre til bern med handicap. | kan bede jeres sagsbehand-
ler kontakte amtet for at here, hvilke muligheder der
er, men | kan ogsa selv ringe og here, hvilke tilbud de
har.

Klagemuligheder
I har altid mulighed for at klage, hvis | far afslag pa en
ansggning om stotte til hjeelpemidler eller specialunder-
visning i folkeskolen. Regelseettet i forhold til at klage
kan findes i Folkeskolelovens §51.

Som hovedregel skal klagen rettes til den instans, der
har givet afslaget. Dvs. enten kommunen, skolen eller

amtet. Retningslinierne for hvad en klage skal indehol-
de, hvor lang fristen er, hvem klagen skal rettes til mv.,
kan I ringe og fa svar pa hos den enkelte instans.

Er der stadig tvivlsspergsmal, kan | ogsa ringe til jeres
egen forening, hvis | har en sadan, eller til radgivningen
hos Center for Sma Handicapgrupper.

Love og bekendtgarelser — pa internet og pa
tryk

Alle love og bekendtgerelser om folkeskoleloven findes
pa Undervisningsministeriets hjemmeside, www.uvm.dk,
under "Grundskolen”. Klik pa “Love og Bekendtgerel-
ser”, og pa "Folkeskolen”.

Blandt de vigtigste for jer er:
1. Bekendtggrelse af lov om folkeskolen LBK nr. 730 af
21/07/2000

2. Bekendtgorelse om folkeskolens specialundervisning
og anden specialpaedagogisk bistand. BEK nr. 896 af
22/09/2000

3. Vejledning om folkeskolens indsats over for elever,
hvis udvikling kraever en seerlig hensynstagen eller
stotte. VEJ nr. 82 af 10/06/1999

Har | ikke adgang til internettet, kan de ogsa findes pa
biblioteket.



DIAGNOSER OMTALT | HANDBOGEN

Albinisme
Albinisme er en feellesbetegnelse for en raekke arvelige,
medfedte tilstande, der er kendetegnet ved nedsat el-
ler manglende evne til at danne pigment. Pigment er
et farvestof, melanin, der beskytter mod solens straler.
Pigmentet kan mangle i hud, har og gjne. Ved manglen-
de pigment i gjnene kan det medfere synsnedseettelse
i forskellig grad og steerk lysfalsomhed. Der fodes tre
born med albinisme om aret og man regner med, at der
lever ca. 200 mennesker med albinisme her i landet.

Hos Dansk Forening for Albinisme (www.albinisme.dk)
findes flere oplysninger.

Immun-Defekt

Begrebet immundefekt omfatter mange forskellige syg-
domme af meget forskellig sveerhedsgrad, og med me-
get forskellige krav til behandling. Feelles for dem alle
er, at modstandskraften er nedsat. Dette betyder:

e at man er mere tilbgjelig til at fa infektioner

e at der er tilbgjelighed til, at infektioner varer leengere
og forlgber mere alvorligt end hos raske personer

¢ at man ofte angribes af mikroorganismer, der normalt
ikke vil give anledning til infektion hos en rask person
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Fa flere oplysninger hos Immun-Defekt Foreningen pa
www.idf.dk.

Neurofibromatosis Recklinghausen (NF)
Neurofibromatose Recklinghausen er et arveligt syn-
drom, som viser sig ved store lysebrune pletter pa hu-
den og ved knuder langs nervebaner i underhuden eller
andre steder pa og i kroppen. Der kan forekomme ske-
letforandringer, og der er gget risiko for kraeft.

Der findes to former for neurofibromatose: NF-1
(Recklinghausen) og NF-2 (central neurofibromatose),
som indbyrdes er meget forskellige. Ved NF-1 er der
ofte indleeringsvanskeligheder, mens herenedsaettelse
er det dominerende symptom ved NF-2. Der er ca. 2000
personer i Danmark, som lever med NF-1. NF-2 er langt
sjeeldnere.

Du kan fa flere oplysninger hos Dansk Forening for NF
pa www.nfrecklinghausen.dk.

Osteogenesis Imperfecta (Ol)

Medfedt knogleskerhed eller Osteogenesis Imperfecta
er en arvelig misdannelse i bindevaevet, der medferer
oget tendens til knoglebrud, forstyrrelser i knogle-
veeksten og fejlstillinger af led og knogler. Der er ofte
ryg- og andre ledproblemer, tandproblemer, herened-
saettelse og tynd hud. Der findes flere typer af medfadt
knogleskerhed, og der kan veere meget varierende
sveerhedsgrader. Ca. 300 personer i Danmark har Ol.
Hos Dansk forening for Osteogenesis Imperfecta

— www.dfoi.dk — kan du finde flere oplysninger om
diagnosen.

Silver-Russel syndrom

Karakteristisk for syndromet er trekantet ansigtsform,
ofte asymmetrisk ansigt og krop, veekstheemning fer
og efter fodslen samt udtalt lav veegt. Psykomotorisk
udviklingsheemning kan forekomme i lettere grad. Der
er stor variation i syndromets sveerhedsgrad. Problemer
med at stille diagnosen ger det vanskeligt at fastsla
hyppigheden af syndromet. | Danmark menes at leve ca.
80 born og voksne med syndromet. Der er ingen forskel
i hyppighed hos piger og drenge, men drenge har tilsy-
neladende syndromet i sveerere form.

Kontaktudvalget for Mindre Sygdoms- og
handicapforeninger (KMS)
Yderligere oplysninger om patientforeninger kan findes
hos Kontaktudvalget for Mindre Sygdoms- og handicap-
foreninger (KMS). KMS er en paraplyorganisation for
landsdeekkende foreninger pa omradet sjeeldne handi-
cap. KMS yder blandt andet stotte til oprettelse til nye
foreninger.

Frederiksholms Kanal 2, 3. 1220 Kebenhavn K. TIf. 33
14 00 10 (kl. 10-14). Fax: 33 14 55 09. E-mail: kms@kms-
danmark.dk. Hjemmeside: www.kms-danmark.dk



LITTERATUR

“En anderledes mus” er udgivet af Landsforeningen
for Marfan Syndrom. Skrevet og illustreret af Laraine
Paradis (1997). Bogen er skrevet til born og handler om,
hvordan det er at veere anderledes og have Marfan.
Bogen kan bruges af bernehaveklasseleerere og laerere i
de forste klasser til hgjtlaesning i klassen.

“Jeg har ogsa pletter”. En handbog om Neurofibro-
matosis Recklinghausen. Barn med NF har ofte indlae-
ringsvanskeligheder. Bogen har et seerligt kapitel om
skolegang. Dansk Forening for NF, 2001.

“Leve og vokse med EDS. Om at veere barn og ung
med en sjaelden arvelig bindevaevsdefekt”. Ehlers-
Danlos Foreningen, 1999.

”"Beveegelseshandicappet i Folkeskolen”. Et tema-
haefte om enkeltintegrerede elevers vilkar i skolen. Vi-
denscenter for Bevaegelseshandicap, 1996.

”Det gode tilbud”. En Eksempelsamling om kom-
munale fritidstilbud til bern og unge med handicap.
Udgivet af Center for Ligebehandling af Handicappede,
2002.

"Et differentieret feellesskab — om relationer i
bornehaver, hvor der er bern med handicap”. (Mai
Heide Ottosen og Tea Torbenfeldt Bengtsson: Social-
forskningsinstituttet, 2002.) Bogen beskriver bl.a. hvor-
dan man kan fremme den sociale integration af bgrn
med handicap i almindelige begrnehaver.
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NYTTIGE LINKS

Information til fagfolk om skolestart. Pa Center for
Sma Handicapgruppers hjemmeside (www.csh.dk) kan
du finde et tema om skolestart. Der er bl.a. information
henvendst til PPR, leerere og sagsbehandlere.

Videreuddannelse. Pa Center for Ligebehandling af
Handicappede www.clh.dk begyndte man i 2002 at seet-
te fokus pa unge med handicap og deres muligheder
for videreuddannelse. Det er et tema centret vil beskaef-
tige sig med i de kommende ar.

Privatskoler. Information om forskellige privatskoler
fas pa privatskolernes sekretariat.
www.privatskoleforening.dk. TIf. 39 16 06 90.

Undervisningsministeriets portal om uddannelse
og handicap: www.tilgaengelighed.nu: Hijemmesiden
indeholder et afsnit om Grundskolen. Her kan man bl.a.
finde information om:

e Privatskoler, friskoler, efterskoler, kostskoler.

e VVidtgaende specialundervisning samt klagemulighe-
der

¢ \Vejledning om uddannelse og beskeeftigelse — herun-
der om uddannelsesplaner, Folkeskolens afsluttende

prever og overgang til fortsat uddannelse eller be-
skaeftigelse

¢ Generelt om regler: Regler for kommunale folkesko-
ler, Regler for amtslig specialundervisning, Regler for
privatskoler og friskoler, Regler for efterskoler m.v.,
Regler for kommunale ungdomsskoler, Grundskoleun-
dervisning for voksne.

e Der er links til Bekendtgerelse om befordring af elever
i folkeskolen og om sygeundervisning.

Undervisningsministeriet har ligeledes oprettet en
hjemmeside med fokus pa Kvalitet i Specialundervisnin-
gen www.kvis.org

Pa websiden www.handicap.net kan man finde et link
til alle amters specialskoler og begrnehaver.

Pa Prader-Willi Foreningens hjemmeside
www.prader-willi.dk kan man under information finde
et tema om uddannelse. Der er bl.a. gode rad til lzere-
ren om, hvordan han kan gribe undervisningen an med
et barn med Prader-Willi i folkeskolen. Hjemmesiden
indeholder information om rettigheder i henhold til
Folkeskoleloven, om individuelle undervisningsplaner
osv. Her er med andre ord megen hjzelp at hente.



CENTER FOR SMA HANDICAPGRUPPER

Center for Sma Handicapgrup-

per (CSH) er et videnscenter, der
radgiver og informerer om sjeeldne
handicap/sygdomme. Vores primaere
malgrupper er mennesker med
sjeeldne handicap, deres pargrende
samt fagfolk i bl.a. kommuner og
amter. Det er CSH's opgave at radgi-
ve og veere sparringspartner om de
seerlige vilkar og problemer, der er
forbundet med at have et sjeeldent
handicap samt de spgrgsmal det rej-
ser for fagpersoner. | Danmark siger
man, at et handicap er sjeeldent,
nar det forekommer hos feerre end
1.000 personer.

CENTER FOR SMA HANDICAPGRUPPER

Hvordan kan du bruge os?

Pa vores hjemmeside (www.csh.dk)
kan du finde beskrivelser af om-
kring 300 sjeeldne diagnoser samt
bestille en reekke trykte publikatio-
ner pa omradet sjeeldne handicap.
Fire gange arligt udgiver vi nyheds-
brevet "“Sjeeldne handicap” - abon-
nementet er gratis. Derudover har
vi et abonnementssystem “Infor-
mation om sjeldne handicap” med
bl.a. beskrivelser af de 300 sjeeldne
handicap.

Pa CSH arbejder vores radgivning
hver dag med at besvare henven-
delser fra brugere og fagfolk via
telefon og mail. Vi har ogsa en kon-
taktordning, der hjeelper mennesker
med en sjelden diagnose (hvor

der ikke er etableret en patientfor-
ening) til at komme i kontakt med
hinanden.

Endelig gennemfgrer vi pa CSH
projekter med henblik pa udvikling
af praksis inden for forskellige sek-
torer, der mgder mennesker med
sjeeldne handicap. Du kan fa naer-
mere information om projekterne
ved at kontakte CSH.

Bredgade 25, Sct. Annae Passage, opgang F, 5 sal, 1260 Kebenhavn K
Telefon 33 91 40 20. Mandag til torsdag 9 — 14. Fredag 9 — 13.

E-mail: csh@csh.dk.

Hjemmeside: www.csh.dk.

43



i;'.-"§;~.,,_.j,,.-_‘*-;_
¥ N

EN GOD SKOLESTART - for bgrn med sjzeld-
ne handicap er en handbog skrevet til forzeldre til
barn med sjeeldne handicap.

Bogen beskriver, hvordan man som forseldre kan ga
aktivt ind i planleegningen af skolestarten. Den vide-
regiver gode erfaringer, tips og ideer fra bgrn med
sjeeldne handicap og deres foraeldre samt fra fagfolk.
Handbogen er derfor ogsa meget anvendelig for de
fagpersoner, der er involveret i planlsegningen af

skolestart: paedagoger, sagsbehandlere, skolefolk og -
Padagogisk Psykologisk Radgivning.
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