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Forord

KORA, Det Nationale Institut for Kommuners og Regioners Analyse og Forskning, og Oxford
Research A/S har i samarbejde gennemfgrt denne kortlaegning, der er det fgrste af i alt fem
delinitiativer under Socialstyrelsens program Mestringsstgtte til familier til bgrn med handicap.

Kortlaegningen er et helt centralt afsaet for programmets gvrige initiativer, hvor KORA og
Oxford Research seerligt haefter sig ved, at kortlaegningen bidrager til overblik over aktuelt
bedste viden og samtidig ggr det tydeligt, at definitionen af malgruppen er svaer at handtere i
forhold til praksis i kommunerne. I forskningsmaessig savel som kommunal praksis anskues
malgruppen for mestringsstgtte meget forskelligt, hvilket ogsa medfgrer meget forskellige
malgrupper i de evidensbaserede og lovende programmer og indsatser. Kortlaegningen kan
dermed o0gsa inspirere bredt.

Kortlaegningen bygger pa aktiv deltagelse og bidrag fra kommunerne ved telefoninterview og
deltagelse i to seminarer, hvori repraesentanter for brugerorganisationerne ogsa deltog. Det
er helt afggrende for resultatet, at forskningsoversigt og kortlaegning af praksis er afdsekket
parallelt men ogsd droftet af de centrale aktgrer i en sammenhaeng. Det er vores hdb, at
resultatet dermed er blevet mere reflekteret og anvendeligt for de gvrige delinitiativer i det
samlede program.

Vi vil gerne sige tak for kommunernes imgdekommenhed, der har resulteret i en hgj svarpro-
cent i kortlaegningens telefoninterview. Vi vil ogsa sige tak til udvalgte kommuner og bruger-
organisationer, som prioriterede tid til at deltage i to seminarer, hvor de bidrog med nuance-
ret viden om den aktuelle praksis og deres vurderinger af behov for udvikling.

Pia Kirstein Kjellberg Nina Middelboe

Analyse- og forskningschef Afdelingschef
KORA Oxford Research A/S
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Resumé

Denne kortlaegning bidrager med ny viden om fire hovedemner: 1) evidensbaserede program-
mer, der er beskrevet og evalueret i videnskabelige undersggelser, som er fundet gennem sy-
stematisk sggning og udvaelgelse fra forskningsdatabaser, 2) lovende indsatser for malgruppen,
der betyder, at der er positive erfaringer med dem, men de ikke er udviklet til programmer
eller ikke er dokumenteret tilstraekkeligt til at kunne betegnes som evidensbaserede program-
mer, 3) kommunernes aktuelle praksis i forhold til at tilbyde evidensbaserede programmer og
indsatser for malgruppen af forzeldre og sgskende til bérn med handicap, og 4) kommuners og
brugerorganisationers erfaringer og vurderinger af indholdet i de tre fgrstneevnte dele samt
deres vurderinger af udviklingsbehov og foretrukne prioriteringer heraf.

Kortlaegningen har fokus pa forzeldre- og familieprogrammer til forseldre og sgskende med
mestringsproblemer i familier med bgrn med funktionsnedszettelser relateret til: 1) forsinket
udvikling, 2) kommunikative udfordringer og 3) sociale udfordringer. Kortleegningen indeholder
dels en beskrivelse af kommunernes aktuelle praksis i forhold til foraeldre og sgskende med
mestringsproblemer, dels videnskabelige undersggelser og andre former for dokumentation af
programmer til malgruppen. Nogle programmer er sdledes veldefinerede og evalueret pa hgit
videnskabeligt niveau, mens andre er mindre veldefinerede og/eller er evalueret pad mindre hgit
videnskabeligt niveau. De fgrste betegner vi i denne kortlaegning ‘evidensbaserede program-
mer’, hvor de sidste omtales som ‘lovende programmer’.

Kortlaegningen giver sdledes en del af grundlaget for, at Socialstyrelsen kan vurdere, hvilke
programmer det vil veere hensigtsmaessigt at arbejde videre med set i forhold til den eksiste-
rende kommunale praksis over for foraeldre og sgskende med mestringsproblemer i familier
med bgrn med handicap.

Resultater fra systematisk sggning efter evidensbaserede programmer

Resultaterne fra den systematiske sggning af videnskabelige undersggelser viser, at flertallet af
de evidensbaserede programmer er “foreeldreuddannelsesprogrammer”, som sigter mod at for-
bedre foraeldres opdragelse, forstdelse og handtering af deres funktionsnedsatte barn bedre,
saledes at barnets udvikling bedres. Barnets bedring taenkes at forbedre foraeldrenes mestring,
depression, stress, angst eller lignende. Det primeere mél for forzeldreuddannelsesprogram-
o . o
merne er saledes barnet med funktionsnedsaettelse, og de sekundaere mal er forzeldres og sg-
skendes mestring m.m.

Der er ogsa en del evidensbaserede terapiprogrammer, som er rettet direkte mod foraeldrenes
mestring m.m. Disse programmer bestdr oftest af en form for terapi. Nogle programmer inde-
holder bade terapi og foreeldreuddannelse. Der er evidens for, at savel terapi som foraeldreud-
dannelse har effekt i forhold til forseldrenes mestring m.m. Men der er ogsd evidens for, at
programmer, der indeholder bade terapi og foraeldreuddannelse, har bedre effekt.

Ud over terapiprogrammer, foraeldreuddannelsesprogrammer og kombinationer af terapipro-
grammer og foraeldreuddannelsesprogrammer findes der evidens for stgttegruppeprogrammer
og e-health-programmer. Stgttegruppeprogrammer etableres for foraeldre til bgrn med relativt
ens diagnoser og sveerhedsgrader af funktionsnedsaettelse. Stgttegrupperne kan vaere styret af
professionelle, men kan ogsd vaere uden eller naesten uden professionel support. E-health-
programmer kan tage mange forskellige former, men bestdr i de afprgvede former oftest af
stgttegrupper og kontakt til professionelle terapeuter eller fagfolk inden for barnets funktions-
nedseettelse. Evidensen for effekten af stgttegrupper og e-health-grupper er lidt mindre og
mindre sikker, end den er for terapiprogrammer og foraeldreuddannelsesprogrammer.



Endelig findes der evidensbaserede programmer, der kombinerer alle ovenfor naevnte program-
typer (foraeldreuddannelse, terapi, stgttegruppe, e-health) med kontaktpersoner og aflastning.

Kortlaegningen viser, at eksisterende evidensbaserede programmer til malgruppen kan opdeles
i et kontinuum gdende fra a) snaevert fokuserede programmer til en afgraenset malgruppe i en
saerlig alderskategori og med bestemte diagnoser til b) bredere programmer til foraeldre til bgrn
med en bredere vifte af funktionsnedszettelser. I de snaevre programmer har barnet typisk me-
re alvorlige funktionsnedsaettelser, hvor de brede programmer typisk sigter mod mere generel
forebyggelse. Selvom der er evidens for effekt for begge typer programmer til malgruppen, er
det vigtigt at holde sig for gje, at vi ikke ved, om de bredt anlagte programmer gavner den
snaevrere malgruppe af forseldre med mestringsproblemer. Det er ogsd vigtigt at laegge maerke
til sammenhangen til undersggelsen af kommunernes praksis, som viser, at flere kommuner
allerede har etableret bredt anlagte programmer.

Der er en seerlig gruppe af programmer, som i hgjere grad end andre programmer er designet
med henblik pd implementering via fastlagte procedurer og manualer. I modsaetning til de gvri-
ge programmer har disse programmer et navn eller en varemaerkebetegnelse - fx Triple P og
De Utrolige Ar (DUK). Programmerne indeholder hele raekker af delprogrammer til forskellige
aldre og diagnoser, og de er tilpasset forskellige institutioner. Den centrale del af programmer-
ne er af typen foraeldreprogrammer, som primaert sigter mod at forbedre barnets situation og
derigennem sekundeert at forbedre foraeldrenes og sgskendes mestring. Nogle af programmer-
ne har ogsad stgttegrupper og e-health, hvorimod terapi til foreeldrene sjaeldent indgdr. Disse
programmer leveres med manualer for programindhold og anvendelse samt guidelines til fx
den rette sammensaetning af medarbejdere. For at f& adgang til programindholdet skal der
betales licens. Som ovenfor bemeerket er der evidens for stgrre effekt for foraeldre og sgskende
af forzeldreuddannelse kombineret med terapi end for foraeldreuddannelse alene, hvilket denne
gruppe programmer sjaldent tilbyder.

De evidensbaserede programmer, der direkte eller indirekte retter sig mod mestringsproblemer
blandt foreeldre og sgskende til bgrn med handicap, er fundet via systematiske s@ggninger i re-
levante forskningsdatabaser. Ud fra et samlet antal fund p& 3.161 publikationer blev der gen-
nemfgrt en eksklusionsproces, der endte med 115 inkluderede studier, som omhandler hen-
holdsvis "Evidensbaserede programmer” og “Lovende programmer”.

De fundne publikationer om evidensbaserede programmer gennemgas saerligt grundigt i forhold
til de fem vidensdimensioner i Socialstyrelsens Vidensdeklaration: malgruppe, metode, imple-
mentering, effekt og skonom, hvilket fremgar af bilag 2.

Fa studier indeholder gkonomiske analyser, og de fire inkluderede publikationer fra den syste-
matiske sggning understreger dels manglen pa studier, dels mangelfuld kvalitet knyttet til data
og metoder i de studier, der trods alt findes.

Lovende programmer og indsatser til malgruppen

Kortlaegningens lovende programmer og indsatser er bdde fundet gennem systematiske s@g-
ninger i forskningsdatabaser og sggninger via udvalgte hjemmesider og henvisninger til, at fx
brugerorganisationer har viden om lovende programmer og indsatser rettet mod malgruppen.
Der er pd denne made fundet: 1) velbeskrevne programmer og manualer til programmer, fx
Parent-Child Interaction Therapy (PCIT) og Handleguide til sgskendenetvaerk, 2) rapporter og
kortlaegninger, der beskriver og sammenligner programmer og indsatser, samt 3) kurser ud-
budt fra forskellige brugerorganisationer, fx sgskendekurser, foraeldrekurser og familiekurser.

I litteratursggningens fund af lovende indsatser indgdr de samme typer af programmer som i
de evidensbaserede - plus nogle ekstra.



Sggningen af eksisterende indsatser til malgruppen via hjemmesider og netvaerk ledte os frem
til 59 artikler/omtaler. Som illustration af disse indsatser har vi udvalgt tre velbeskrevne ind-
satser med evaluering, der vurderes at have positiv effekt. Den fgrste indsats foregar i Dan-
mark og bestar af etablering af stgttegrupper for forzeldre til bgrn med udviklingsheemning.
Den anden indsats foregdr i Sverige og er 0gsd en stgttegruppe, men for sgskende til barn med
funktionsnedsaettelse. Den tredje indsats foregdr i Norge og er en forebyggende intervention
for foraeldre til nyfgdte bgrn, hvor man forventer funktionsnedsaettelse. Det typiske for disse tre
interventioner - og for de gvrige fundne interventioner - er, at malgruppen er bred.

Kommunernes aktuelle praksis i forhold til malgruppen

Kommunernes aktuelle praksis er blevet kortlagt via en invitation til alle landets kommuner om
at medvirke i et telefoninterview. Det er lykkedes at komme i kontakt med 79 kommuner,
mens der var 19 kommuner, som det aldrig lykkedes at f& kontakt med. Blandt de 79 kommu-
ner (80 %), der har deltaget i kortlaegningen, anvender 34 (43 %) evidensbaserede program-
mer, mens 45 kommuner (57 %) ikke anvender evidensbaserede programmer.

Kortlaegningen viser, at en overvejende del af de kommuner, der indgar i kortlaegningen, har
tilbud til en bredere malgruppe af foreeldre/sgskende/pargrende til barn med sociale udfordrin-
ger og handicap i bred forstand. Derimod har kommunerne sjaldent evidensbaserede tilbud om
foraeldre og familieprogrammer til netop kortleegningens malgruppe. Kommunerne peger p3, at
udfordringen er at vurdere, i hvilken grad tilbud til bredere malgrupper gavner kortlaegningens
specifikke malgruppe, der kan have szerlige udfordringer, som de generelle programmer ikke
imgdekommer.

Kommunerne henviser til i alt 14 forskellige programmer, ndr de bliver spurgt om deres brug af
evidensbaserede programmer til familier med bgrn med handicap. De programmer, der hyp-
pigst henvises til, er: 1) Parent Management Training — Oregon (PMTQO), som 17 af de inter-
viewede kommuner benytter, 2) De Utrolige Ar (DUA), som 16 kommuner benytter, og 3) Mul-
tisystemisk Terapi (MST), som 8 kommuner benytter.

De kommuner, der anvender evidensbaserede programmer, bruger typisk et eller to program-
mer, og det begrundes med, at de sjeeldent anvender programmer til s& specifikke malgrupper,
som der er tale om i denne kortlaegning. Disse kommuner foretraekker programmer, der favner
bredere malgrupper.

Kortlaegningen viser, at kommunerne i hgj grad ggr brug af de programmer, som Socialstyrel-
sen formidler viden om. Kommunerne er generelt interesserede i fuldt manualiserede pro-
grammer - altsd programmer, hvormed der fglger en manual for, hvordan programmet anven-
des. Kommunerne bemaerker, at de ofte er ngdt til at anvende deres mest erfarne medarbejde-
re til de nye programmer, idet programmerne pa trods af manualerne er fagligt kraevende. Det
fordyrer og komplicerer indfgrelsen af programmerne betydeligt.

Kommunerne giver ogsa udtryk for, at de evidensbaserede programmer repraesenterer et andet
syn pa socialfaglig hjzelp til udsatte familier end det hidtil dominerende socialfaglige paradigme.

Kommunerne udtrykker behov for bedre viden om pris og den konkrete gavn af at indfgre de
forskellige programmer.

Kommuners og brugerorganisationers vurdering af nuvaerende praksis og udviklings-
behov

Udvalgte kommuner og brugerorganisationer har bidraget til kortleegningen med deres vurde-
ringer af praksis og udviklingsbehov p& omrddet ved to seminarer. De udviklingsbehov, der
kom frem, kan opdeles i tre grupperinger: 1) behov set ved sammenligning og spejling i andre,



tilstadende fagomrader, 2) behov i forhold til grupperinger i malgrupperne, der gar pa tvaers af
diagnoser, og 3) behov for yderligere dokumentation.

Der var udbredt enighed om, at familierne i malgruppen mgder en stor kompleksitet ved ikke
alene at henhgre under én lovgivning, men ofte bade Serviceloven og Sundhedsloven ud over
de specifikke lovgivninger om folkeskole, ungdomsuddannelser osv. Hermed fremkommer der
et behov, som omhandler saerlig “mestring af overgange” fra fx bgrnehave til folkeskole, folke-
skole til ungdomsuddannelse samt fra barn til myndig.

Der blev peget pa behov for at udpege tveergdende segmenter i malgruppen, fx aldersgrupper.
Der var ogs% mange informanter fra kommunerne, der naevnte faglige udviklingsbehov for
mestringsprogrammer malrettet teenagere eller “store bgrn”. Behovet begrundes i en oplevelse
af, at mange programmer tager deres afsaet i sma bgrn.

Kommunerne udtrykte interesse for evidensbaserede og manualiserede programmer, men be-
meerkede ogsd, at programmerne er dyre og ofte lidt vanskelige at tilpasse danske forhold.
Samtidig gav kommunerne udtryk for, at de evidensbaserede programmer repraesenterer et
andet syn p8 socialfaglig hjeelp til udsatte familier end det hidtil dominerende socialfaglige pa-
radigme. Den manualbaserede tilgang til det socialfaglige arbejde udggr ligeledes en udfor-
dring, da det socialfaglige arbejde traditionelt har vaeret praeget af metodefrihed.

Brugerorganisationerne pegede pa, at kommunerne har svaert ved at imgdekomme behovene
for tilbud og stgtte blandt forzeldre og sgskende med mestringsproblemer i malgruppen af fami-
lier med bgrn med funktionsnedseaettelser relateret til: 1) forsinket udvikling, 2) kommunikative
udfordringer og 3) sociale udfordringer.

Parterne var enige om, at der var et uforlgst potentiale i et teettere samarbejde mellem kom-
muner og brugerorganisationer. Et sddan samarbejde kunne ifglge deltagerne netop afhjeelpe
behovet for volumen og samtidig specifik viden og radgivning af familien i forhold til diagnosen.
Argumentationen var, at kommunen kan afholde kurser omkring de mere generelle elementer,
mens brugerorganisationerne kan bidrage med viden og erfaringer om de funktions- og diagno-
sespecifikke emner og samtidig skabe netveerk for foraeldre og sgskende.



1 Indledning

KORA og Oxford Research formidler i denne rapport resultaterne af arbejdet med at kortlaegge
aktuelt bedste viden om evidensbaserede familie- og foreeldreprogrammer malrettet foreeldres
0g sgskendes mestringsproblemer i familier med bgrn med funktionsnedsaettelser i form af: 1)
forsinket udvikling, 2) kommunikative udfordringer og 3) sociale udfordringer.

Kortlaegningen bygger pé fglgende fire delelementer, der afrapporteres i hver sit kapitel:

En telefonbaseret interviewundersggelse blandt alle landets 98 kommuner

2. En systematisk forskningsoversigt over evidensbaserede familie- og foraeldreprogrammer til
malgruppen

3. En systematisk kortlaegning af lovende indsatser til malgruppen

Seminarer for udvalgte kommuner og brugerorganisationer

Socialstyrelsen har udbudt opgaven med at udarbejde denne kortlaegning som den fgrste af
fem initiativer under programmet Mestringsstgtte til familier til bern med handicap. De fem
initiativer saettes i vaerk i perioden 2014-2017 med det formal at styrke foraeldres mestring i
forhold de psykologiske og sociale udfordringer, som kan fglge af at have et barn med handicap
i familien. Initiativerne skal bidrage til at forebygge familiernes problemer i at opstd og vokse
sig stgrre. Problemerne kan vaere hos barnet med handicap, sgskende, foraeldre eller familien
som helhed. Tilsammen skal initiativerne bidrage til at styrke viden om og fokus pa ressourcer-
ne hos forzeldrene, i familien som helhed samt i sociale netvaerk og gvrige omgivelser.

Kortleegningen skal bidrage til at give et bedre overblik over kommunernes aktuelle indsatser
og praksis samt virkningsfulde og lovende familie- og foraeldreprogrammer og andre indsatser
for malgruppen, der her er forzeldre og sgskende. For at denne viden skal kunne bruges i for-
hold til de kommende initiativer, er denne kortlsegning det fgrste delinitiativ under Mestrings-
programmet.

Baggrunden for Mestringsprogrammet er, at foraeldre i familier med bgrn med funktionsned-
seettelser oftere har problemer sdsom stress, depressioner og sgvnproblemer. Undersggelser
peger p&, at der er en teet sammenhaeng mellem bgrns og forzeldres trivsel. SFIs kortlaegning
af bgrn med funktionsnedseettelser og deres familier viser bl.a., at familielivet i signifikant hgje-
re grad bliver stresset, og foraeldrene skaendes mere i familier med bgrn med handicap end
andre foraeldre (Bengtsson, Hansen & Rggeskov, 2011). Andre undersggelser giver grund til at
tro, at forzeldrenes trivsel har betydning for barnets trivsel. For eksempel viser et effektstudie
af tidlig intervention over for bgrn med autisme, at effekterne mindskes af et hgjt stressniveau
hos foraeldrene (Osborne, McHugh, Saunders & Reed, 2008).

Denne kortlaegnings fire dele giver ny viden, som kan bruges i forbindelse med udviklingen og
implementeringen af de kommende initiativer. De fire dele i kortleegningen giver henholdsvis
viden om: 1) kommunernes aktuelle praksis i forhold til malgruppen for s& vidt angdr deres
anvendelse af evidensbaserede programmer og gvrige indsatser, 2) evidensbaserede pro-
grammer, der er beskrevet og evalueret i videnskabelige artikler, som er fundet gennem sy-
stematisk sggning og udvaelgelse fra forskningsdatabaser, 3) lovende indsatser for malgruppen,
der betyder, at der er positive erfaringer med dem, men de ikke er udviklet til programmer
eller endnu ikke er dokumenteret tilstraekkeligt til at kunne betegnes som evidensbaserede
programmer, og 4) kommuners og brugerorganisationers erfaringer og vurderinger af indholdet
i de tre fgrstnaevntes dele plus deres vurderinger af udviklingsbehov og deres foretrukne priori-
teringer heraf.



Rapporten er bygget op pa den made, at kapitel 2 gennemgar resultaterne fra den systemati-
ske sggning af publikationer om evidensbaserede programmer til malgruppen. Kapitel 3 prze-
senterer lovende indsatser til malgruppen, der dels er fundet i den systematiske sggning i
forskningsdatabaser, og dels er fundet gennem sggninger via relevante hjemmesider, faglige
netvaerk og henvisninger fra kommuner og brugerorganisationer. Kapitel 4 indeholder resulta-
terne fra interview med kommunerne og en beskrivelse af fremgangsmaden med at finde inter-
viewpersoner og gennemfgre interviewene. Endelig afsluttes rapporten i kapitel 5 med resulta-
ter fra to seminarer med inviterede kommuner og brugerorganisationer, som fik lejlighed til at
bidrage med deres viden om den aktuelle praksis p& omrddet og kendskab til relevante evi-
densbaserede programmer og lovende indsatser. Derudover fik kommuner og brugerorganisa-
tioner lejlighed til at udpege og vurdere udviklingsbehovene p8 omradet samt komme med
deres forslag til prioriteringer heraf.
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2 Evidensbaserede programmer

Dette kapitel handler om programmer, der beskrives og analyseres i den litteratur, som vi fandt
gennem en systematisk litteratursggning. For at kvalificere ‘evidensbaseret program’ skal litte-
raturen og programmerne, som litteraturen beskriver, leve op til en raekke kvalitetskrav, der
beskrives naermere i bilag 1 sammen med det samlede design for denne del af kortleegningen.

2.1 Resumé

Resultaterne fra den systematiske sggning af videnskabelige undersggelser viser, at flertallet af
de evidensbaserede programmer er “foraeldreuddannelsesprogrammer”, som sigter mod at
forbedre forzeldres opdragelse, forstdelse og hdndtering af deres funktionsnedsatte barn, sale-
des at barnets udvikling bedres. Barnets bedring taenkes at forbedre forzaeldrenes mestring,
depression, stress, angst eller lignende. Det primeere mal for foraeldreuddannelsesprogram-
o . o
merne er saledes barnet med funktionsnedsaettelse, og de sekundaere mal er forzeldres og sg-
skendes mestring m.m.

Der er ogsa en del evidensbaserede terapiprogrammer, som er rettet direkte mod foraeldrenes
mestring m.m. Disse programmer bestar oftest af en form for terapi. Nogle programmer inde-
holder bade terapi og foreeldreuddannelse. Der er evidens for, at sdvel terapi som foraeldreud-
dannelse har effekt i forhold til forseldrenes mestring m.m. Men der er ogsd evidens for, at
programmer, der indeholder bade terapi og foraeldreuddannelse, har bedre effekt.

Ud over terapiprogrammer, foraeldreuddannelsesprogrammer og kombinationer af terapipro-
grammer og foraeldreuddannelsesprogrammer findes der evidens for stgttegruppeprogrammer
og e-health-programmer. Stgttegruppeprogrammer etableres for foraeldre til bgrn med relativt
ens diagnoser og svaerhedsgrader af funktionsnedseettelse. Stgttegrupper kan veere styret af
professionelle, men kan ogsd vaere uden eller naesten uden professionel support. E-health-
programmer kan tage mange forskellige former, men bestar i de afprgvede former mest af
stgttegrupper og kontakt til professionelle terapeuter eller fagfolk inden for barnets funktions-
nedseettelse. Evidensen for effekten af stgttegrupper og e-health-grupper er lidt mindre og
mindre sikker, end den er for terapiprogrammer og foraeldreuddannelsesprogrammer.

Endelig findes der evidensbaserede programmer, der kombinerer alle ovenfor naevnte program-
typer (foraeldreuddannelse, terapi, stgttegruppe, e-health) med kontaktpersoner og aflastning.

Kortlaegningen viser, at eksisterende evidensbaserede programmer til malgruppen kan opdeles
i et kontinuum gdende fra a) snaevert fokuserede programmer til en afgraenset malgruppe i en
seerlig alderskategori og med bestemte diagnoser til b) bredere programmer til foraeldre til bgrn
med en bredere vifte af funktionsnedsazettelser. I de snaevre programmer har barnet typisk me-
re alvorlige funktionsnedsaettelser, hvor de brede programmer typisk sigter mod mere generel
forebyggelse. Selvom der er evidens for effekt for begge typer programmer til malgruppen, er
det vigtigt at holde sig for gje, at vi ikke ved, om de bredt anlagte programmer gavner den
snaevrere malgruppe af forseldre med mestringsproblemer. Det er ogsd vigtigt at laegge maerke
til sammenhaengen til undersggelsen af kommunernes praksis, som viser, at flere kommuner
allerede har etableret bredt anlagte programmer.

Der er en seerlig gruppe af programmer, som i hgjere grad end andre programmer er designet
med henblik pd implementering via fastlagte procedurer og manualer. I modsaetning til de gvri-
ge programmer har disse et navn eller en varemaerkebetegnelse - fx Triple P og De Utrolige Ar
(DUR). Programmerne indeholder hele raekker af delprogrammer til forskellige aldre og diagno-
ser, og de er tilpasset forskellige institutioner. Den centrale del af programmerne er af typen
foraeldreprogrammer, som primaert sigter mod at forbedre barnets situation og derigennem
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sekundeert at forbedre foraeldrenes og sgskendes mestring. Nogle af programmerne har ogsa
stgttegrupper og e-health, hvorimod terapi til foraeldrene sjeeldent indgdr. Disse programmer
leveres med manualer for programindhold og anvendelse samt guidelines til fx den rette sam-
mensaetning af medarbejdere. For at f& adgang til programindholdet skal der betales licens.
Som ovenfor bemaerket er der evidens for stgrre effekt af foraeldreuddannelse for foraeldre og
sgskende kombineret med terapi end for foraeldreuddannelse alene, hvilket denne gruppe pro-
grammer sjeeldent tilbyder.

De evidensbaserede programmer, der direkte eller indirekte retter sig mod mestringsproblemer
blandt foreeldre og sgskende til bgrn med handicap, er fundet via systematiske s@ggninger i re-
levante forskningsdatabaser. Ud fra et samlet antal fund p& 3.161 publikationer blev der gen-
nemfgrt en eksklusionsproces, som endte med 115 inkluderede studier, der omhandler hen-
holdsvis "Evidensbaserede programmer” og “Lovende programmer”.

De fundne publikationer om evidensbaserede programmer gennemgas saerligt grundigt i forhold
til de fem vidensdimensioner i Socialstyrelsens Vidensdeklaration: méalgruppe, metode, imple-
mentering, effekt og skonom, hvilket fremgar af bilag 2.

Fa studier indeholder gkonomiske analyser, og de fire inkluderede publikationer fra den syste-
matiske sggning understreger dels manglen pa studier, dels mangelfuld kvalitet knyttet til data
og metoder i de studier, der trods alt findes.

2.1.1 Systematisk litteratursggning

Den systematiske litteratursggning blev udfgrt af bibliotekar Anne Ngrgaard-Pedersen, KORA,
Master i Biblioteks- og Informationsvidenskab.

Der blev sggt i falgende videnskabelige databaser:

e Sociological Abstracts

e PsycInfo

e Cinahl

e The Cochrane Library

e« The Campbell Library

e PubMed

e SveMed

e Social Science Citation Index
e Eric

« Danbib (feellesdatabasen for danske biblioteker. Her vil der ogsd findes frem til litteratur,
som ikke er peer-reviewed)

Sggeordene var: foreeldre, generel udviklingsforsinkelse, udviklingshaemning, funktionshaem-
ning bgrn, sgskende, familieprogrammer, forzeldreprogrammer, sgskendeprogrammer, trivsel i
familien, mestring, mestringsstgtte, handicapforstelse, evaluering, diagnoser (fx ADHD, au-
tisme, udviklingshaemning, spastisk lammelse (cerebral parese), indlaeringsvanskeligheder,
Aspergers og hjerneskade. Sggeordene blev sggt pd dansk, engelsk, svensk og norsk.

Sggningen resulterede i 3.161 fund.

2.1.2 Screening: Neermere identifikation af relevante studier

Formalet med screeningen var at udveelge de relevante studier fra litteratursggningens samlede
fund samt at identificere de udvalgte studier som henholdsvis evidensbaserede og lovende pro-
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grammer. Bade evidensbaserede og lovende programmer/indsatser skal leve op til de fastsatte
kriterier for programmernes relevans samt for kvaliteten af studierne, som beskriver dem. Men
hvor der for de evidensbaserede indsatser er gennemfgrt effektstudier pa A-niveau ifglge Soci-
alstyrelsens Vidensdeklaration, er effektstudierne for de /ovende indsatser pa lavere niveauer.

Screening er en leddelt proces. Hvert led forholder sig til en bestemt del af litteraturen og til et
begraenset saet af problemstillinger. Vi brugte litteraturanalyseprogrammet EPPI-Reviewer 4 til
dette arbejde. Arbejdsprocessen er fremstillet grafisk i figur 2.1.

Figur 2.1 Arbejdsproces for screeningen af litteraturen

Trin 4 (ifglge figur 1.1. i forskningsoversigten): Screening
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Evidensbaserede programmer (30) Lovende programmer (59)

I det fgrste led screenede vi alle 3.161 fund ud fra titel samt - i nogle tilfaelde - abstract. Vi
valgte at ekskludere studier frem for at inkludere studier. Nar man har sa relativt mange fund
som her, anbefales eksklusion som metode. Vi skulle sdledes blot undersgge studierne, indtil vi
havde identificeret ét af eksklusionskriterierne, hvorefter vi kunne ekskludere studiet. Fandt vi
ikke noget eksklusionskriterium, var studiet inkluderet. Man skal her laegge maerke til, at meto-
den har konsekvenser for klassificeringen af de ekskluderede studier. Nogle af studierne kunne
givetvis ekskluderes pd mere end ét eksklusionskriterium. For eksempel har der givetvis vaeret
studier, der bade foregik i en ikke-vestlig kontekst, og som ikke havde den rigtige malgruppe.
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Men da vi ekskluderede pa det fgrst fundne eksklusionskriterium, ved vi ikke, hvor mange af de
ekskluderede studier der kunne vaere fundet under de forskellige eksklusionskriterier.

Vi opstillede tre eksklusionskriterier:

1. Malgruppen for intervention/program er ikke bgrn under 19 &r med funktionsnedsaettelse,
som praeger bgrnenes kommunikation og sociale kompetencer

2. Malgruppen for intervention/program er ikke forzeldre, sgskende eller familie til bgrn under
19 @r med funktionsnedsaettelse, som praeger bgrnenes kommunikation og sociale kompe-
tencer

3. Implementeringen foregdr i en ikke-vestlig kontekst

I naeste led i arbejdsprocessen screenede vi de tilbagevaerende 792 artikler pa titel og abstract.
I denne arbejdsgang screenede vi pa inklusionskriterier. Der var to inklusionskriterier:

1. Studiets malgruppe har et A-niveau vurderet ud fra Socialstyrelsens Vidensdeklaration
2. Studiets indsats har et A-niveau vurderet ud fra Socialstyrelsens Vidensdeklaration

For at afggre niveauerne ifglge Socialstyrelsens Vidensdeklaration konstruerede vi en raekke
koder, som artiklerne blev kodet efter. P& computerskaermen placeres koderne til venstre for
abstracts. Under vurderingen laeser man abstractet og tjekker de relevante koder af. Koderne
sikrer, at man under eksaminationerne af de enkelte studier er opmaerksomme pa de relevante
forhold. Koderne blev oprettet ud fra Socialstyrelsens Vidensdeklaration, hvor der skelnes mel-
lem dimensionerne malgruppe, metode, implementering, effekt og gkonomi. Disse koder havde
underkoder.

Efter screeningen var der ekskluderet yderligere 677 studier, og vi stod med 115 inkluderede
studier.

De 115 inkluderede studier blev derefter klassificeret som henholdsvis “Evidensbaserede pro-
grammer” og "Lovende programmer”. Evidensbaserede programmer var de studier, som havde
vidensniveau om effekt pa A-niveau. De lovende programmer var alle gvrige studier.

Under det videre arbejde med disse 115 artikler blev vi opmaerksomme pa yderligere 26 studi-
er, som ikke var af tilstreekkelig hgj kvalitet i forhold til malgruppe, metode eller effekt. Slutre-
sultatet af screeningen var saledes, at vi havde 30 artikler om de lovende programmer og 59
artikler om de lovende indsatser.

2.2 Tveaergaende analyse af de evidensbaserede programmer

De evidensbaserede programmer er de programmer, som beskrives i de 30 artikler, vi fandt
frem til gennem litteratursggningen. Artiklerne passer til sggekriterierne for lovende program-
mer, som derudover ved hjeelp af Socialministeriets Vidensdeklaration er klassificeret som A-
niveau i forhold til malgruppe, metode og effekt. Man skal vaere opmaerksom pa, at vores klas-
sifikation kan afvige lidt fra andres klassifikation af det samme materiale.

Studierne er enten designet som RCT-forsgg eller som review. Hvor RCT-studierne forholder sig
til et enkelt program - som dog kan afprgves i forskellige udgaver - forholder review sig til
adskillige programmer af en bestemt type. Forfatterne til review udveelger artikler, der belyser
en bestemt type program eller et bestemt emne relateret til programmer og emne, og de be-
skriver intervention, malgruppe, metode, effekt eller lignende i forhold til den valgte problem-
stilling. Hvis vi rapporterede hvert enkelt program i et review, ville vi traekke programmet ud af
den analytiske sammenhaeng, som det indgar i, hvilket ville skabe usikkerhed om vores data og
fortolkninger. Det ggr vi derfor ikke.
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Artiklerne er beskrevet i bilag 2.

I beskrivelsen nedenfor af den fundne litteratur fglger vi den samme emneinddeling, som an-
vendes i Socialstyrelsens Vidensdeklaration. Vi beskriver sdledes malgruppe, metode, imple-
mentering, effekt og skonomi og kommer herunder ind pd Vidensdeklarationens underinddelin-
ger, nar vores materiale giver anledning dertil.

2.3 Malgruppen

Malgruppen for artiklerne er en temmelig heterogen stgrrelse. Heterogeniteten angdr alder og
diagnose pa det funktionshaemmede barn, der bevirker, at forzeldre og/eller sgskende tilhgrer
malgruppen. Heterogeniteten angdr ogsa, om den primaere mé&lgruppe for programmet er det
funktionshaemmede barn, foraeldrene til det funktionshaammede barn, sgskende til det funkti-
onshammede barn, eller familien i hvilken det funktionshaemmede barn indgér.

2.3.1 Alder

Sggningens malgruppe bestar af foraeldre og sgskende til bgrn, som skal vaere i alderen 0-19
&r. Den fundne litteratur omtaler programmer rettet mod aldersgrupperne 0-3 ar, 0-6 ar, 0-19
ar, 2-5 ar, 2-9 3r, 3-6 3r, 3-10 ar, 3-12 ar, 6-12 &r og 7-18 ar.

Studiernes aldersgrupperinger skyldes udgangspunktet i forskellige malgrupper. Nogle studier
er rettet mod relativt generelle malgrupper som fx alle med det primaere ansvar for mennesker
med hjerneskade og andre kroniske skader (Boschen et al., 2007). Her er der ikke noget behov
for aldersgraenser. Andre studier er rettet mod fx forzeldre til fgrskolebgrn, foraeldre til bgrn i
behandling pa en bestemt institution, eller mod forzeldre til bgrn, som har en bestemt alder og
derfor kan deltage i en specifik del af et program for fx autister.

En artikel naevner, at det kan vaere relevant at udvikle programmer, der ikke blot forholder sig
til det funktionshaemmede barns alder, men ogsd tager hgjde for foraeldrenes og sgskendes
alder (Boschen et al., 2007). Flere foraeldre og sgskende i malgruppen vil saledes opleve, at det
funktionshaemmede barn bliver voksent, uden at barnet derved bliver selvstaendigt nok til at
kunne klare sig uden forzeldre eller sgskendes stgtte. Forfatterne foreslar, at terapiprogrammer
til malgruppen kan vaere seerligt vigtige i perioder, hvor enten barn eller foraeldre/sgskende
oplever skift i deres tilvaerelse. For foraeldre og sgskende kan behovet for terapi veaere seerligt
stort, ndr deres bgrn flytter hjemmefra, eller ndr det funktionsheemmede barn netop ikke kan
flytte hjemmefra, nar foreeldrene skal pensioneres, ndr den ene af forzeldrene falder fra som
fglge af dgd eller skilsmisse etc.

2.3.2 Diagnose

Artiklerne naevner fglgende diagnoser: autisme, erhvervet hjerneskade og andre kroniske hjer-
neskader, adfeerdsvanskeligheder, intellektuelle dysfunktioner, udadreagerende adfaerd og
ADHD. Diagnoserne samler ofte flere diagnoser - fx er inklusionsdiagnosen autisme et spek-
trum af lidelser, som bl.a. kan indeholde diagnosen Aspergers, og inklusionsdiagnosen ad-
feerdsvanskeligheder kan indeholde diagnoser som erhvervet hjerneskade og ADHD. Nogle af
de omtalte interventioners malgruppe bestar af foreeldre til born med flere af de nsevnte diag-
noser. Man skal bemaerke, at adskillige diagnoser - fx spastikere og Downs syndrom - ikke
specifikt omtales i den udvalgte litteratur, selvom de kan passe inden for inklusionskriterierne.

De programmer, hvis malgruppe er en konkret diagnose, udgar typisk fra behandlingsinstituti-
oner som fx en afdeling pa et psykiatrisk hospital, hvor man behandler og forsker i denne diag-
nose. Afdelingen rekrutterer da foraeldrene til de funktionshaammede bgrn blandt deres patien-
ter. Da behandlingen foregar pa en specialiseret afdeling, er lidelsernes grad typisk ogsa rela-
tivt alvorlige (Richards et al., 2007; Dempsey et al., 2009). Programmer rettet mod bredere
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diagnostiske malgrupper rekrutterer typisk malgruppen i almene institutioner som bgrnehave
(Hanish et al., 2010) eller socialt belastede boligomrader (Hutchings et al., 2007). Disse brede-
re anlagte programmer diagnosticerer i nogle tilfaelde ikke de funktionshaemmede bgrn formelt,
men kan anvende screeningsvarktgjer, som foreeldrene udfylder og som antyder, at bgrnene
ligger uden for normalspektret og altsa er i fare for at have eller udvikle psykopatologier.

Sveerhedsgraden af lidelserne varierer meget. Nogle programmer inkluderer foreeldre til bgrn,
som sandsynligvis ved test ikke ville f& en diagnose - over programmer, hvor barnet kan klas-
sificeres som havende en sandsynlig psykopatologi - til programmer, der inkluderer funktions-
nedsatte, som enten allerede er placeret i pleje udenfor familien, eller som med stor sandsyn-
lighed vil ende i familiepleje eller p& hjem.

2.3.3 Hvem er programmet primaert malrettet til?

Heterogeniteten i malgrupperne angar ogsa, hvem programmet er rettet mod. Under udvaelgel-
sesprocessen fravalgte vi studier, hvor der ikke blev malt pa forzeldrenes, sgskendes, bedste-
foraeldres eller familiens velbefindende, mestring eller lignende. Vi inkluderede sdledes kun
programmer, hvor der blev malt pd familie, foraeldre, sgskende og/eller bedsteforzeldres velbe-
findende, mestring eller lignende. Men i den videre udveelgelse af litteratur omhandlende evi-
densbaserede programmer faldt programmer, hvor den primaere malgruppe var enten familie,
eller sgskende, fra, idet de ikke levede op til kvalitetskravet for effekt.

Tilbage var der sdledes to typer programmer:

- Programmer, hvori der indg8r elementer, som specifikt er rettet mod foreeldrenes velbefin-
dende, mestring, depression, angst, livskvalitet eller lignende. Nogle af disse programmer
fokuserer kun pd disse forzeldrerelaterede aspekter. Andre af programmerne leverer de
foreeldrerelaterede aspekter, samtidig med at de leverer noget til de funktionsheemmede
bgrn, oftest i form af foraeldreuddannelse rettet mod at gge foraeldrenes opdragende funkti-
oner. Fem af artiklerne omhandler programmer med et indhold, der specifikt er rettet mod
foreeldrenes velbefindende (Blackledge & Hayes, 2006; Hastings & Beck, 2004; Shilling et
al., 2013; Singer, Ethridge & Aldana, 2007; Tonge et al., 2006; Yildirim, Hacihasanoglu
Asilar & Karakurt, 2013).

- Programmer, hvor den primaere m8lgruppe er det funktionshaemmede barn, og den sekun-
daere m8lgruppe er foreeldrenes velbefindende, mestring eller lignende. Disse programmer
er primaert rettet mod at forbedre forzeldrenes evne til at tage hand om deres funktions-
haammede barn, sdledes at barnets situation eller praestation forbedres. Et sekundaert mal
for disse programmer er foraeldrenes velbefindende, mestring, depression, angst, livskvali-
tet eller lignende. Men ingen dele af programmet er specifikt rettet mod foraeldrenes velbe-
findende. 20 af artiklerne omhandler programmer, som primeert er rettet mod det funkti-
onshaammede barn og sekundaert mod foraeldrene til barnet (Brown, Whittingham, Boyd, &
Sofronoff, 2013; Bywater et al., 2009; Hand, Raghallaigh, Cuppage, Coyle, & Sharry, 2013;
Hanisch et al., 2010; Hautmann et al., 2009; Hoofdakker et al., 2007; Hudson, Cameron, &
Matthews, 2008; Hutchings et al., 2007; McGilloway et al., 2012; Nowak & Heinrichs, 2008;
O'Brien & Daley, 2011; C. Roberts, T, L, & MR, 2006; J. Roberts et al., 2011; Sanders, Ba-
ker, & Turner, 2012; Sofronoff, Jahnel, & Sanders, 2011; Sonuga-Barke, Thompson, Daley,
& Laver-Bradbury, 2004; Stewart-Brown et al., 2004; Tellegen & Sanders, 2013; Thomas &
Zimmer-Gembeck, 2007; Whittingham, Sofronoff, Sheffield, & Sanders, 2009; Yildirim et
al., 2013).

2.3.4 Bred eller smal malgruppe

Socialstyrelsens - og dermed ogsa vores - definition af malgruppen er: Foraeldre og born, der
har mestringsproblemer p&8 grund af barn/sgskende med handicap/funktionsnedseettelser i form
af: 1) forsinket udvikling, 2) kommunikative udfordringer og 3) sociale udfordringer. Denne
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malgruppedefinition passer forskelligt pa de inkluderede programmer. Man kan skelne mellem
to yderpunkter:

Det ene yderpunkt er programmer, hvis malgruppe pa en vis made er sammenfaldende med
vores malgruppedefinition (hvis man ser bort fra det faktum, at sgskende ikke indgdr i nogle af
de udvalgte programmer). Det kan eksempelvis veere et program for foraeldre til bgrn med
relativt alvorlig autisme (Tonge et al., 2006; Whittingham et al., 2009; J. Roberts et al., 2011)
eller forzeldre til bgrn med erhvervet hjerneskade (Brown et al., 2013). Disse programmer er
rettet mod foreeldre til bgrn, som ofte vil passe godt pa vores definition af barnet i malgruppen.
Programmerne er dog ikke specifikt rettet mod foraeldre med mestringsproblemer, men der-
imod mod savel forseldre med som uden mestringsproblemer. Man kan altsa sige, at disse pro-
grammer passer ret praecist pa vores malgruppebeskrivelse af barnet, hvorimod programmet
kun passer pa den procentdel af disse foraeldre, som har mestringsproblemer relateret til det
funktionshaemmede barn.

Det andet yderpunkt er programmer, hvis malgruppe er meget stgrre end vores malgruppede-
finition. Det kan eksempelvis vaere programmer, der sigter mod foreeldre til bgrn med generelle
adfeerdsvanskeligheder (Bywater et al., 2009; Hanisch et al., 2010), og det kan vare pro-
grammer, der sigter mod forebyggelse for bgrn med diverse adfaerdsproblemer (Hanisch et al.,
2010; Hudson et al., 2008; Hutchings et al., 2007; C. Roberts et al., 2006; Stewart-Brown et
al., 2004). Vores malgruppe indgar afgjort som en delmaengde af malgrupperne for disse pro-
grammer, men der er ingen sikkerhed for, at programmerne faktisk forholder sig til vores mal-
gruppe. Med disse programmer er der en risiko for, at vores malgruppe adskiller afggrende sig
fra de gvrige i programmet. Vores mglgruppe kan eksempelvis have mere eller mindre gavn af
programmet end de gvrige, eller de kan i hgjere eller lavere grad falde fra programmet. Men vi
ved ikke om det, eller noget andet, er tilfeeldet, da det ikke er undersggt.

Denne forskel er ogsg central i forhold til implementering. P& den ene side kunne man maske
gnske at implementere programmer, som rammer bredt og mange forskellige derfor kunne
have gavn af. Imidlertid har man sa ikke ret stor sikkerhed for, at programmet vil ramme pree-
cis den malgruppe, som vi her interesserer os for. P& den anden side kan man gnske at imple-
mentere programmer, der er specielt rettede mod vores malgruppe, og hvor der er relativt stor
sikkerhed for, at programmerne vil give den gnskede effekt. Her kan man dog komme i en si-
tuation, hvor det kan blive vanskeligt at rekruttere forzeldre til programmerne. Stykprisen for
antal forzeldre, der far gavn af programmet, kan ogsa blive urimeligt hgj.

2.4 Metode

2.4.1 Forandringsteori

Forandringsteorien er en beskrivelse af de forhold og kausale sammenhange, som antages at
eksistere, og som et givent program antages at skulle pavirke. Studiernes forskellige foran-
dringsteorier kan skitseres med nedenstdende model. Modellen er fra Karst & Van Hecke
(2012), og den giver en relativt detaljeret forandringsteori for autisme. Vi anvender teorien for
vores bredere malgruppe. Modellen opsummerer de aspekter i henholdsvis det funktionsned-
satte barn og dets familie, som ifglge nutidig forskningsbaseret viden ser ud til at veere mest
vigtige i forhold til samspillet i familien.

Samspillet mellem det funktionsnedsatte barn, den samlede familie, foreeldre og sgskende er
meget taet. Man antager derfor, at alle i familien pavirkes - i forskellig grad og pa forskellige
mader - nar et eller flere af familiemedlemmernes situationer forveerres. Videre antager man,
at det funktionsnedsatte barns vanskeligheder pavirker de gvrige familiemedlemmer negativt,
hvilket igen kan forveaerre situationen for det funktionsnedsatte barn og de gvrige familiemed-
lemmer. Hensigten med programmet til malgruppen er at pavirke familien, foraeldrene og/eller
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sgskende til det funktionsnedsatte barn, saledes at foraeldre, sgskende og familien hver for sig
eller som helhed bedres. Samtidig hermed bedres antageligvis ogsa situationen for det funkti-
onsnedsatte barn.

Modellen giver mulighed for at preecisere og kritisere antagelserne. Her er fglgende forhold
centrale:

Hvad i relationen mellem funktionsnedsat barn og foreeldre medfgrer foraeldrenes forhgjede
praevalens for psykiske lidelser?

e Haenger foraeldrenes sadrbarhed sammen med barnets udfordringer? Og medfgrer barnets
sociale, kommunikative, kognitive, angstrelaterede eller depressionsrelaterede udfordringer
stgrst sarbarhed for foraeldrene?

e Haenger foreeldrenes sarbarhed sammen med det stgrre arbejde, den darlige sgvn, de for-
mindskede muligheder for karriereudvikling eller lignende konkrete belastninger, som ofte
fglger med at have et funktionsnedsat barn?

e Haenger foraeldrenes ggede sarbarhed sammen med samspillet i familien?

e Haenger forzeldrenes ggede sdrbarhed sammen med forkert eller mangelfuld opdragelse? Er
det centrale, som eventuelt mangler i opdragelsen, relateret til kommunikation, sociale for-
hold, tilpasningsevne eller de kognitive forhold?

e Haenger foreeldrenes ggede sdrbarhed sammen med deres gvrige gkonomiske og sociale
situation?

e Haenger foraeldrenes ggede sdrbarhed sammen med den enkelte foraeldres baggrund, psy-
kiske og fysiske tilstand samt ressourcer? Er det mest de kognitive, emotionelle eller sociale
forhold, der er afggrende?

e Huvis foreeldrenes ggede sdrbarhed kan relateres til alle disse forhold, hvordan skal man da
skraeddersy programmerne til de enkelte familier?

Figur 2.2 Programmers effekter for foraeldre, sgskende og bgrn med handicap

Effekter for barn med funktions-
nedsezettelse/handicap

Kommunikative evner
Sociale evner
Tilpasningsevne
Kognitivt funktionsniveau
Programspecifikke mal

Program

Effekter for familiens gvrige medlem-
mer, foraeldre og sgskende

Familiefunktion
Foraeldre-barn relationer
Foraeldres efficacy
Foraeldres stress
Forzeldres mentale helbred
o Angst

o Depression
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2.4.2 Programmerne

Nedenfor diskuterer vi fgrst nogle af de generelle treek ved de fundne programmer. Derefter
gennemgar vi de typer af programmer, som artiklerne skelner mellem.

Artiklerne beskriver altid, hvilke andre programmer/terapiformer det pdgeeldende program er
inspireret af eller udviklet pd baggrund af. P& den made klassificeres programmet som tilhgren-
de en bestemt type programmer, og den bagvedliggende forandringsteori beskrives.

Samtidig med at programmet klassificeres som en bestemt type program, der skal forstas som
en del af en stgrre forandringsteori, preeciserer artiklen det nye, som programmet og/eller ar-
tiklen bidrager med. Det nye i et program kan eksempelvis vaere afprgvning af et kendt pro-
gram i en ny sammenhaeng (Yildirim et al., 2013) eller over for en ny malgruppe (Whittingham
et al., 2009). Det nye i en artikel kan vaere opsamling af erfaringer omhandlende en bestemt
programtype, fx stgttegrupper (Hastings & Beck, 2004; Hudson et al., 2008; Shilling et al.,
2013) eller foraeldreuddannelse, hvor forzeldrene uddanner sig selv (O'Brien & Daley, 2011).
Det nye i artiklen kan ogsd veere opsamling af erfaringer angdende en klassifikation af pro-
grammer, fx en undersggelse af evidensen for syv forskellige typer af programmer (Boschen et
al., 2007) eller en undersggelse af evidensen for terapi, foraeldreuddannelse og terapi plus for-
ldreuddannelse (Singer et al., 2007).

Syv typer programmer til malgruppen

Boschen et al. finder ud fra et omfattende review frem til, at man kan skelne mellem syv
grundlzeggende typer af programmer (Boschen et al., 2007): 1) Uddannelse eller information,
2) Terapi, 3) Stgttegrupper, 4) E-health, 5) Kontaktpersoner, 6) Aflastning og 7) Multikompo-
nent-programmer. Boschen et al. klassificerer de fundne programmer som tilhgrende en kate-
gori, nar programmet altovervejende passer inden for denne type.

Figur 2.3 Klassifikation af programmer ud fra Boschen et al., 2007

Type program ‘ Beskrivelse og kommentar

Uddannelse eller information Uddannelse/information kan leveres som bog, pamflet, hjemmeside,
til foreeldre uddannelse, peer-to-peer-gruppe m.m.

I Boschens review er langt de fleste programmer af denne type. Ifglge
Boschen indeholder naesten alle programmer dette aspekt.

Terapi R&dgivning med terapeutisk sigte, fx kognitiv terapi, familieterapi, syste-
misk terapi.

Terapi udfgres af psykolog, lsege, sygeplejerske eller anden med faglig
baggrund.

Terapien leveres oftest face-to-face eller i grupper, men kan ogsa leveres
via telefon, Skype, internet eller lignende.

Stgttegruppe (support group) | Stgttegruppe og sidemandsoplaering (peer-to-peer training) grupperes
sammen, idet indholdet vurderes at veere sammenfaldende.

E-health! Denne programtype defineres ved den made, den leveres p3.

Kontaktperson En person eller gruppe mennesker, som er ansvarlig/e for at koordinere
ressourcer i forhold til det funktionsnedsatte barn og/eller dennes familie.

Aflastning Aflastning kan veere midlertidig eller mere permanent.
Ingen af Boshcens studier omhandlede aflastning.

Multikomponent programmer Programmer, som kombinerer de ovenfor naevnte programmer, og hvor
en type program ikke dominerer voldsomt.

! Boschen et al. (2007) betegner programtypen ‘Interventions involving the telephone, video-phone or inter-

net’, hvilket ogsa kan falde ind under betegnelsen ‘e-health’.
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Anvender man denne klassifikation pa vores artikler, finder man fglgende fordeling:

- 22 artikler handler om foreeldreuddannelsesprogrammer?, der retter sig mod foraeldre med
bgrn i forskellige aldersgrupper og med forskellige funktionsnedsaettelser og diagnoser, fx
autisme, ADHD, erhvervet hjerneskade og lettere udviklingsheemning. Mange af disse pro-
grammer navngives ikke i publikationerne, hvor de navngivne programmer er fglgende og
nogle i mange forskellige varianter: Stepping Stones, Parent Plus Children, Signpost for
Building Better Future, Sure Start, Triple P, selvhjeelpsprogrammer og Parent-Child Interac-
tion.

- 3 artikler handler om terapiprogrammer?, hvor der er tale om kognitive terapier for mgdre
med Downs Syndrom og udviklingsforstyrrelser samt Acceptance and Commitment Training.

- 3 artikler handler om stgttegrupper?, der ikke er navngivet.

- 2 artikler handler om e-health-programmer®, og der er tale om Triple P for forzeldre til bgrn
med problemer, der viser sig tidligt.

- 3 artikler handler om multikomponent programmer®, hvor der bl.a. er programmer med
fokus pa erhvervet hjerneskade.

Ingen artikler omtaler programmer, hvor kontaktpersoner eller aflastning spiller en afggrende
rolle. Nogle af artiklerne beskriver mere end én type programmer.

Bade i Boschen et al.’s review (2007) og i vores materiale bestar de fleste programmer af for-
ldreuddannelse. Foreeldreuddannelsen leveres som regel i 8-16 sessioner, hvor foreeldrene
gennemgar et bestemt pensum omhandlende de funktionsnedsatte bgrn og opdragelsen af
dem. Det almindelige i disse programmer er, at intet eller ganske lidt af foraeldreundervisnin-
gen direkte angdr foreeldrene og deres psykiske eller somatiske velbefindende. Dog gaelder
dette ikke for alle programmerne i (Singer et al., 2007). Et foraeldreuddannelsesprogram indbe-
fatter ogsa stgttegruppe (Hastings & Beck, 2004). En anden publikation handler om forzeldre-
uddannelsesprogrammer, hvor foraeldrene underviser sig selv, og hvor der maksimalt er tale
om 'z times ugentlig support fra underviser (O'Brien & Daley, 2011).

Tre artikler handler om terapiprogrammer. Den ene er en undersggelse af en relativt ny type
terapi (Blackledge & Hayes, 2006). Den anden er et review af de forskellige typer terapier, der
bliver leveret til malgruppen (Hastings & Beck, 2004). Det sidste er et review og en meta-
analyse, hvor effekterne af terapi, foraeldreuddannelse og terapi plus foraeldreuddannelse un-
dersgges (Singers et al., 2007).

De tre artikler om stgttegrupper er reviews (Hastings & Beck, 2004; Hudson et al., 2008; Shil-
ling et al., 2013). Et af dem undersgger effekterne af et program, som er bredt ud til en hel
australsk stat p3 5,2 mio. mennesker (Hudson et al., 2008). De to gvrige beskriver effekterne
af stgttegrupper for to henholdsvis foraeldre til bgrn med intellektuel funktionsnedsaettelse (Ha-
stings & Beck, 2004) og foraeldre til bgrn med kroniske lidelser (Shilling et al., 2013).

To artikler handler om e-health for malgruppen. Hvor den ene fokuserer pd programmer for
foraeldre til bern med erhvervet hjerneskade, herunder ogsd e-health (Brown et al., 2013),
fokuserer den anden artikel pa forskellige former for selvhjeelp til malgruppen, herunder e-
health (O'Brien & Daley, 2011).

2 (Brown et al., 2013; Bywater et al., 2009; Hand et al., 2013; Hanisch et al., 2010; Hautmann et al., 2009;
Hoofdakker et al., 2007; Hudson et al., 2008; Hutchings et al., 2007; McGilloway et al., 2012; Nowak &
Heinrichs, 2008; O'Brien & Daley, 2011; C. Roberts et al., 2006; J. Roberts et al., 2011; Sanders et al.,
2012; Singer et al., 2007; Sofronoff et al., 2011; Sonuga-Barke et al., 2004; Stewart-Brown et al., 2004;
Tellegen & Sanders, 2013; Thomas & Zimmer-Gembeck, 2007; Tonge et al., 2006).

(Blackledge & Hayes, 2006; Hastings & Beck, 2004; Singer et al., 2007).

(Hastings & Beck, 2004; Hudson et al., 2008; Shilling et al., 2013).

(Brown et al., 2013; O'Brien & Daley, 2011).

(J. Roberts et al., 2011; Singer et al., 2007; Yildirim et al., 2013).

[ N, R N}

20



Tre artikler handler om multikomponent-programmer. Det ene program har alle elementerne
(foreeldreuddannelse, terapi, stgttegruppe, e-health, kontaktperson og aflastning) (Singer et
al., 2007; Yildirim et al., 2013). Det andet undersgger terapi og foraeldreuddannelse, og det
sidste er et forsgg med et program leveret pa et center og i hjemmet (Roberts et al., 2011).

2.5 Implementering

I forhold til programmernes parathed til at blive implementeret i dansk sammenhang kan man
skelne mellem 1) programmer, der er udviklet af en bestemt institution til deres malgruppe, 2)
programmer, der er udviklet med henblik pa at blive eksporteret, og 3) programmer, der er
undersggt i en virkelighedstro sammenhang. I vores materiale er der overlap mellem disse

grupper.

2.5.1 Programmer, der er udviklet af en bestemt institution til deres
malgruppe

Denne gruppe er ret bred. P& den ene side inkluderer gruppen programmer til den relativt be-
graensede malgruppe, som fx en psykiatrisk afdeling kan have (Yildirim et al., 2013; Blackledge
& Hayes, 2006; Hoofdakker et al., 2007; Sonuga-Barke et al., 2004; Tonge et al., 2006). P3
den anden side inkluderer gruppen programmer, der er udviklet til en hel befolkningsgruppe
(Hanisch et al., 2010; Hudson et al., 2008; Hutchings et al., 2007; C. Roberts et al., 2006;
Stewart-Brown et al., 2004).

2.5.2 Programmer, der er udviklet med henblik p& eksport og
implementering

Navngivne programmer som Triple P, Building Blocks og De utrolige ar er oftest fuldt manuali-
serede og derfor relativt lette at implementere. Programmerne kommer ofte i flere udgaver
rettet mod forskellige subgrupper, fx forskellige lidelser, forskellige aldersgrupper eller designet
til forskellige institutioner. Programmerne er ogsa ofte velbeskrevne og evaluerede i flere for-
skellige sammenhange. Der skal betales licens for at kunne anvende programmerne.

2.5.3 Programmer, der er evalueret som forsgg eller i praksis

Der er stgrre usikkerhed angdende implementering for et program, der er evalueret som et
forsgg, end for et program, der er evalueret i en situation, der er teet pd den praktiske virke-
lighed, som det implementerede program skal fungere i.

Af de programmer, som indgdr i denne litteratursggning, er fire evalueret i situationer, der
ligger taet pd den praktiske virkelighed (Hautmann et al., 2009; Hoofdakker et al., 2007; Hud-
son et al., 2008; Tonge et al., 2006). Man ma forvente, at disse programmer i hgjere grad end
de fleste af de andre programmer vil kunne implementeres med omtrent de samme effekter,
som beskrives i artiklerne.

2.6 Effekt

Der er udviklet rimelig konsensus om, at falgende er de rigtige forhold at male p3, ndr man er
interesseret i vores malgruppe (se i gvrigt forandringsteorien):

- For det funktionsnedsatte barn maler man pé kommunikative evner, sociale evner, tilpas-
ningsevne, kognitivt funktionsniveau samt programspecifikke mal.

- For foreeldrene maler man pad familiefunktion, foraeldre-barn-relationer (et mal for foraeldre-
evne), foraeldres virkningsfuldhed (efficacy), stress, depression og angst.
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- Flertallet af maleinstrumenterne bestar af spgrgeskemaer rettet til de forskellige familie-
medlemmer. Oftest anvendes spgrgeskemaerne af fagprofessionelle, ndr de skal vurdere
familierne og/eller enkelte familiemedlemmers udfordringer og foresld programmer til af-
hjaelpning.

Er der forskelle mellem programmer, som fokuserer direkte pa forzeldres velbefindende, og
programmer, der primaert fokuserer pd det funktionshzemmede barn og kun sekundaert mod
foraeldrenes behov, og programmer, som bade fokuserer pd foreeldres velbefindende og bgrne-
nes behov?

Der kan ikke ud fra vores materiale ses nogen klar forskel i effekt af henholdsvis programmer,
der inkorporerer elementer rettet mod foraeldrenes velbefindende, og programmer, som pri-
maert er rettet mod det funktionsheemmede barn og kun sekundaert er rettet til foraeldrenes
specifikke behov. Begge typer programmer ser ud til at have effekt.

Men ét studie undersgger effektstarrelser for foraeldrene af programmer kun med terapi til for-
aldrene, kun med foraeldreuddannelse, og for programmer med bade terapi til foraeldrene og
foraeldreuddannelse (Singer et al. 2007). Meget interessant viser studiet, at foraeldre har effekt
af alle tre typer programmer. Men forzeldrenes effekt er klart stgrre ved programmer, der foku-
serer pa bade forzldres velbefindende og bgrns behov. Der er sdledes evidens for, at pro-
grammer, der bade indeholder foreeldreuddannelse og terapi til foraeldrene, har stgrre effekt
end programmer, der enten anvender foreeldreuddannelse eller terapi til foraeldrene.

2.7 @konomi

Der er fa studier, som indeholder gkonomiske analyser, og de fire inkluderede publikationer fra
den systematiske sggning understreger dels manglen pa studier, og dels mangelfuld kvalitet
knyttet til data og metoder i de studier, der trods alt findes. Det ene af fire inkluderede studier
er et systematisk review af gkonomien knyttet til foraeldreprogrammer rettet mod familier med
bgrn med adfeerdsproblemer (Charles, Bywater & Edwards, 2011). Her er hovedresultatet, at
der ikke findes palidelige og sikre gkonomiske analyser af foreeldreprogrammer, hvorfor artik-
lens hovedkonklusioner og anbefalinger retter sig mod behovet for fremtidige gkonomiske stu-
dier af god kvalitet.

Tre af de fire inkluderede studier af gkonomi omhandler foreeldreprogrammet De Utrolige Ar
(Charles et al., 2013; Edwards et al., 2007; O'Neill et al., 2013), som har en bred malgruppe af
foraeldre med bgrn, der har adfaerdsvanskeligheder, hvorunder der kan findes foraeldre til bgrn
med handicap. Studierne kan ikke sige noget specifikt om foraeldre til bgrn med handicap, men
peger pa, at programmet De Utrolige Ar ser ud til at vaere gkonomisk og give gkonomiske for-
dele pa lzengere sigt malt i gkonomisk effektivitet, omkostninger og mindre behov for offentlige
serviceydelser.
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3 Lovende programmer og indsatser

I dette kapitel kortlaegger vi lovende programmer og indsatser over for malgruppen. Kortlaeg-
ningen fglger to spor:

1. Studier identificeret gennem den systematiske litteratursggning. Studier med A-niveau pa
effektstudierne ifglge Vidensdeklarationen blev analyseret som evidensbaserede program-
mer. Restgruppen analyseres her som lovende indsatser.

2. Studier identificeret gennem internetsggningen, som havde til formal at identificere rele-
vante rapporter og studier, som ikke er videnskabeligt publiceret - den sakaldte “gra” litte-
ratur. Sggningen foregik pa udvalgte hjemmesider efter udvalgte sggeord, brugerorganisa-
tioners hjemmesider og andre relevante hjemmesider, som blev identificeret undervejs i
sggeprocessen. Sggningen blev gennemfgrt pa danske, svenske og norske hjemmesider.

3.1 Resumé

Kortlaegningens lovende programmer og indsatser er bdde fundet gennem systematiske sgg-
ninger i forskningsdatabaser og sggninger via udvalgte hjemmesider og henvisninger til, at fx
brugerorganisationer har viden om lovende programmer og indsatser rettet mod malgruppen.
Der er pa denne made fundet: 1) velbeskrevne programmer og manualer til programmer fx
Parent-Child Interaction Therapy (PCIT) og Handleguide til sgskendenetveerk, 2) rapporter og
kortlaegninger, der beskriver og sammenligner programmer og indsatser, 3) kurser udbudt fra
forskellige brugerorganisationer fx sgskendekurser, foraeldrekurser og familiekurser.

I litteratursggningens fund af lovende indsatser indgdr de samme typer af programmer som i
de evidensbaserede, plus nogle ekstra.

Sggningen af eksisterende indsatser til malgruppen via hjemmesider og netvaerk ledte os frem
59 artikler/omtaler. Som illustration af disse indsatser har vi udvalgt tre velbeskrevne indsatser
med evaluering, der vurderes at have positiv effekt. Den fgrste indsats foregdr i Danmark og
bestar af etablering af stgttegrupper for forzeldre til bgrn med udviklingshaemning. Den anden
indsats foregdr i Sverige og er 0gsa en stgttegruppe, men for sgskende til bgrn med funktions-
nedsaettelse. Den tredje indsats foregar i Norge og er en forebyggende intervention for forzel-
dre til nyfgdte bgrn med risiko for funktionsnedsaettelser. Det typiske for disse tre interventio-
ner - og for de gvrige fundne interventioner - er, at malgruppen er bred.

3.2 Lovende indsatser fundet via systematisk sggning

I dette afsnit beskriver og analyserer vi vores fund om lovende indsatser fra den systematiske
sggning af artikler. Beskrivelser og analyser er pa baggrund af abstracts og i enkelte tilfselde
hele artiklen. Fremstillingen her fglger — i det omfang det er muligt - fremstillingen for de evi-
densbaserede programmer.

3.2.1 Beskrivelse af artiklerne
Der er 59 artikler omhandlende lovende programmer og indsatser.

Ser man p% de anvendte metoder, er 20 af dem kvalitative, 22 er kvantitative (altsé’n andet end
RCT), 11 er RCT-forsgg, 2 er fgr-efter-undersggelser i forbindelse med RCT, og 4 er litteratur-
analyser.

Aldersfordelingen er lige sa varieret, som den er for de evidensbaserede programmer.
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Bgrnene har flere forskellige diagnoser i denne gruppe af lovende indsatser, end de har i grup-
pen med evidensbaserede programmer. Artiklerne naevner ADHD, autisme, adfzerdsproblemer,
sprogproblemer, angst, erhvervet hjerneskade, Downs syndrom, aphasia, spiseforstyrrelser,
steerk hgrenedseettelse, sjeeldne sygdomme og fysiske handicaps.

Som neevnt i afsnittet om evidensbaserede programmer sigter de lovende programmer mod
forskellige primaere malgrupper. Flertallet af programmerne har barnet med funktionsnedsaet-
telsen som primaer malgruppe og foreeldre, sgskende eller familien som sekundser malgruppe.
Tanken i disse programmer er, at foraeldre og sgskende hjzelper sig selv og familien, ndr de
bliver bedre til at hjeelpe det funktionsnedsatte barn. Andre programmer har forzeldrene, sg-
skende eller familien for det funktionsnedsatte barn som primaer malgruppe.

Hvor vi for de evidensbaserede programmer kun finder programmer, der sigter mod enten det
funktionsnedsatte barn eller foreeldrene, finder vi flere primaere malgrupper blandt de lovende
indsatser, idet der her ogsd er indsatser for familien’, sgskende®, mgdre® og feedre'. Der er
saledes et stgrre udvalg af primaere malgrupper at vaelge mellem, hvis man vil acceptere det
lidt lavere evidensniveau, som der er for de lovende programmer.

De fem interventioner for familien bygger pa familie-terapier, der fx er malrettet familier med
3-5-3rige bgrn med autisme, hvor familien modtager 40 besgg fordelt over et &r. Under besg-
gene arbejdes der med at forbedre familiemedlemmernes samarbejdsevner og omsorg for hin-
anden.

Tre af de fem lovende interventioner for mgdre bestdr i terapi, en bestdr i stgttegruppe og en
bestdr i forseldreuddannelse.

Der er tre lovende interventioner for faedre, hvor det ene er et foreeldreprogram med saerligt
fokus pa feedres behov, og de to gvrige er stressreducerende interventioner.

Der er fem lovende interventioner for sgskende. En af dem svarer til et foraeldreprogram, hvor
sgskende modtager undervisning om og sammen med den familiens barn med funktionsned-
saettelse. To af de lovende interventioner for sgskende er i stgttegrupper, og to andre er terapi.

3.3 Lovende ud fra internetsggning/gra litteratur

I dette afsnit preesenteres de lovende indsatser og programmer, som blev identificeret gennem
sggningen via hjemmesider og netvaerk. De inkluderede fund kan opdeles i tre grupper: 1)
programmer, 2) kortlaegning af programmer og 3) kurser.

Under 1) programmer er i alt 14 fund.

Denne gruppe af fund beskriver konkrete programmer henvendt til malgruppen. Fundene kan
yderligere underdeles i a) velbeskrevne programmer og b) manualer til programmer.

a) Velbeskrevne programmer:
- Parent-Child Interaction Therapy (PCIT)
- BIFI: Brain Injury Family Intervention

- NFPP: New Forrest Parenting Program
- Child-Parent psychotherapy (CPP)

7 (Rickards et al., 2007; Smith, Greenberg, & Mailick, 2014; Wang & Brown, 2009; Boschen et al., 2007; Rick-
ards et al., 2007; Smith et al., 2014; Wade et al., 2005;).

8 (Boschen et al., 2007; Chronis-Tuscano et al.2013; Grana et al., 2012; Lobato & Kao, 2005; McCullough &
Simon, 2011; Scelles et al., 2012; Schuntermann, 2009).

° (Chronis-Tuscano & Clarke, 2008; Chronis-Tuscano et al., 2013; Ekas & Whitman, 2011; Krstic & Oros, 2012;
Okuno et al., 2011).

10 (Bendixen et al., 2011; Epstein, 2011; King, 2008).
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- Early Bird

- Circle of Security (COS)

- Foraeldretraening i familier med ADHD - evaluering af ADHD-foreningens foraeldretrae-
ningsprogrammer

- Evalueringsrapport. Connect - familienetvaerk i LEV

- Effekten af keerlighed i kaos (et igangvaerende program, der virker lovende, og som
undersgges med RCT-metoden)

b) Manualer til programmer:
- Handleguide til sgskendenetveerk
- Manual til etablering af selvstyrende foraeldrenetvaerk

- Att ge syskon utrymme. Manual for syskonprogrammet
- Starthjelp - om familie og mestring

Under 2) kortlaegninger af programmer og indsatser er i alt 7 fund. Denne gruppe af fund
bestar af rapporter og kortlaegninger, der beskriver og sammenligner programmer og indsatser.

Under 3) kurser er i alt 21 fund. Vi har inkluderet kurser udbudt fra forskellige brugerorganisa-
tioner, da de beskriver aktiviteter med malgruppen. Kurserne kan vare imellem 4 timer og en
hel weekend. Kurserne er ikke velbeskrevne interventioner, men de udbydes gentagne gange
og kan derfor antages at have relevans for malgruppen. Kurser er endvidere inkluderet, fordi
udbyderne har relevant baggrund og praksisnaer viden, idet de beskaeftiger sig med malgrup-
pen dagligt. Kurserne kan sdledes tjene til inspiration og vigtig viden om fremtidige program-
mer til malgruppen.

Kurserne kan opdeles efter malgrupper: 4 sgskendekurser, 6 foraeldrekurser og 8 familiekurser.
De resterende 3 fund bestdr henholdsvis af en rapport udgivet af Oxford Research: "Erfarings-
opsamling af koncept for foraeldrekurser malrettet foraeldre til barn og unge med funktionsned-
saettelser”, henholdsvis af en beskrivelse af mestringskurser udbudt pa et norsk hospital og af
et program - Atlas - fra Autismeforeningen, der henvender sig til pargrende og professionelle.

3.3.1 Beskrivelse af tre lovende indsatser

De tre folgende indsatser er blevet identificeret og udvalgt pa baggrund af, at de opfylder mal-
gruppekriterierne samt har fokus pd gget mestring hos malgruppen. Indsatserne bliver beskre-
vet og struktureret efter de fem vidensdimensioner i Socialstyrelsens Vidensdeklaration af soci-
ale indsatser og metoder (malgruppe, metode, implementering, effekt og skonomi). Indsatser-
ne vurderes imidlertid ikke i forhold til vidensniveauerne.

Projekt Connect. Familienetvaerk i LEV (Danmark)

LEV, foreningen for mennesker med udviklingsheemning, sgsatte i marts 2011 Projekt Connect.
Formalet var at afdeekke behovet for netveerksgrupper for foreeldre til bgrn med udviklings-
hamning. Projektet har pd baggrund af en behovsundersggelse konstateret en raekke feelles-
traek blandt familier med bgrn med handicap og s@ger derfor at imgdekomme de feelles pro-
blematikker ved at tilfgre familierne redskaber i form af personlige strategier, viden og et feel-
lesskab gennem netvaerksgrupper. Derudover sgger projektet at undersgge, hvordan sociale
medier kan fungere som videndeling for malgruppen.

Projektet har i perioden 2011-2013 afprgvet forskellige mader at starte netveerksgrupper pa.
Der har veeret fokus pa metodeafprgvning og evaluering pd baggrund af data indsamlet under-
vejs og ved afslutning af projektet. Ifglge evalueringen har foraeldrenes udbytte af netvaerksca-
feerne veeret positivt og bidraget til at forbedre deres livssituation. Projektet er gennemfart i et
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positivt samarbejde med kommunerne. P& den baggrund virker Projekt Connect’s netvaerksca-
feer som en lovende indsats.

M&lgruppe
Foreeldre til bgrn med udviklingshandicap i alderen 0-18 &r, som typisk gar p& kommunens
specialbgrnehaver eller -skoler.

Metode

Projekt Connect var opdelt i to faser. Fase 1 bestod af en behovsundersggelse, opbygning af
oplysningshjemmeside, opstart og facilitering af en aben Facebook-gruppe, midtvejsevaluering
mv. Projektets fase 1 resulterede i en metodemappe, der skal fungere som et redskab for an-
dre interesserede, der gerne vil starte netveerksgrupper. Metodemappens metoder og redska-
ber er i fase 2 afprgvet pa fem lokale netvaerkscafeer pa Sjeelland.

Indsatsens konkrete elementer

I metodemappen, som blev udviklet i projektets fase 1 og afprgvet i fase 2, beskrives indsat-
sens konkrete elementer gennem en trinvis guide til, hvordan frivillige kan etablere en net-
veerkscafé med et flerdrigt perspektiv i lokalomrader. Her naevnes kommunen som en vigtig
samarbejdspartner til bl.a. at lokalisere deltagere.

Netvaerkscaféen har aben én gang om maneden og er struktureret efter et ‘drshjul’ med for-
skellige temaer, som bygger pa forskellige faser i b&de foraeldrenes og barnets liv med fokus pa
handtering af faserne. I metodemappen findes et inspirationskatalog til temaer, hvor relevan-
sen af temaer er testet pa de konkrete netvaerk. Desuden indeholder metodemappen en raekke
bilag i form af vaerktgjer til fordeling af roller, arbejdsopgaver samt eksempler pd invitationer til
netvaerkscaféer.

Udover de fysiske netvaerk har indsatsen ogsa afprgvet sociale medier som et netvaerk blandt
foreeldre til bgrn med handicap.

Implementering

Indsatsen laegger op til et samarbejde mellem frivillige og kommuner. Det er meningen, at
netvaerkscafeer skal kunne drives af frivillige og med kommunal opbakning. Under projektperi-
oden har kommuner ageret samarbejdspartner, og projektet har ogsd hentet inspiration fra
KIFA-projektet (se eventuelt Socialstyrelsen (DK)), som netop har fokus pa samarbejde mellem
myndigheder og familier med bgrn med handicap.

De forelgbige erfaringer med implementeringen af netvaerkscafeerne viser, at de sma net-
vaerksgrupper er blevet selvkgrende. Deltagerne mgder op til cafeer og skriver sammen med
Facebook-gruppen. En udfordring har dog veeret at opnd et stgrre antal deltagere og tilgodese
alles behov, sddan som ‘arshjulet’ skulle bidrage til, men netop krzaever et stgrre antal deltage-
re.

Effekt

Indsatsen er internt evalueret. Erfaringer med indsatsen er dokumenteret i en logbog med re-
fleksive delrapporter, som bestar af observationer fra ‘marken’ samt tilbagemeldinger fra mal-
gruppen. Udbytte fra netvaerkscafeer og Facebook-gruppe beskrives som positive og indholdet
som relevant.

@konomi
Der foreligger ikke beskrivelser af gkonomiske forhold.

Kilder: (Christensen, 2013; Landsforeningen LEV, 2012).

26



Att ge syskon utrymme. Manual for syskon-program (Sverige)

Manualen til sgskendeprogrammer er et resultat af det svenske projekt “At ge syskon
utrymme”. Projektet blev gennemfgrt af Barn- och Vuxenhabiliteringen i Landstinget i Uppsala
lan i samarbejde med forskellige brugerorganisationer.

Sgskendeprogrammet er udviklet til at give sgskende viden. Programmet har tre overordnede
mal: 1) at gge viden om funktionsnedsaettelser og dertilhgrende konsekvenser, 2) at undervise
i strategier for problemlgsning og 3) at give psykosocial hjselp.

M8lgruppe
Sgskendeprogrammet er sammensat til sgskende i alderen 8-12 &r, og omfatter sgskende til
bgrn med alle typer af funktionsnedsaettelser.

Metode

Sgskendeprogrammet bygger pd erfaringer fra mange ars arbejde med sgskendegrupper i
Barn- och Vuxenhabiliteringen i Uppsala. Her viser bade erfaringer og studier, at mgdet med
andre, som er i en lignende familiesituation, har en vigtig sundhedsfremmende funktion. Der-
udover bygger sgskendeprogrammet pa litteratur om fx aldersgrupper og former for funktions-
nedsaettelser som definition for en malgruppe.

Modellen for sgskendeprogrammet er blevet afprgvet i fire sgskendegrupper, som udggr i alt 37
sgskende til bgrn med ADHD, Aspergers syndrom, autisme og andre funktionsnedsazettelser.

Indsatsens konkrete elementer
Manualen inddrager forskellige metoder sdsom forelaesninger af ‘eksperter’, visning af film,
rollespil samt at mgde andre, ldre sgskende i samme situation og hgre deres erfaringer.

I manualen er sgskendeprogrammet beskrevet i deltaljer. Lige fra antal mgdegange, anbefalet
gruppestgrrelse, opgaver som kan Igses til vejledninger, der beskriver, hvordan mgderne indle-
des. Rollefordelingen er ligeledes detaljeret beskrevet, og det anbefales, at gruppeledere har en
baggrund som psykolog, specialpaedagog eller lignende.

Spgrgeskema til evaluering er vedlagt manualen, hvilket muligggr en vurdering af sgskende-
programmet, nar det bliver taget i brug.

Implementering

Manualen er udviklet til interesserede, der gnsker at starte sgskendenetvaerk, men hverken
manualen eller rapporten om manualen beskriver erfaringer med implementering af program-
met.

Effekt

Spgrgeskemaer til yngre sgskende og interviews med aldre sgskende viste, at programmet
generelt opfyldte sin malsaetning. Alle deltagere fik viden og forstdelse for, hvad det indebar at
veere funktionshaemmet. I forhold til problemlgsningsstrategier var det forskelligt, hvor meget
deltagerne leerte, afhaengig af hvilken type funktionsnedseettelse deres sgskende havde. Pro-
jektet havde altsd ikke taget hensyn til typer af funktionsnedsaettelser, og resultaterne viser, at
funktionsnedsaettelse har en betydning. Man bgr i en vis grad derfor tilpasse programmet efter
funktionsnedsaettelser. Manualen er blevet udviklet pd baggrund af bl.a. ovenstdende erfarin-
ger.

dkonomi
Der foreligger ikke beskrivelser af gkonomiske forhold.

Kilder: (Granat, Nordgren, & Rein, 2006; Granat et al., 2012).
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Starthjelp — om familie og mestring (Norge)

Starthjelp er et laerings- og mestringstilbud (LMS), som retter sig mod foraeldre, der nyligt har
fdet barn, og som vil komme til at mangle opfalgning fra specialister og den kommunale sund-
hedstjeneste. Det norske helsedirektorat har givet Nasjonal kompetansetjeneste for lzering og
mestring innen helse (NK LMH) i opdrag at bidrage til at sprede Starthjelp til landets sundheds-
organisationer og styrke opleeringstilbuddet inden for bgrnerehabiliteringsomrddet. Tilbuddet
Starthjelp beskrives pd hjemmesiden www.mestring.no/starthjelp/, der fungerer som en guide
til fagpersoner, og hensigten er sdledes at formidle de praktiske og faglige retningslinjer samt
rad og tips.

LMS-tilbuddet skal formidle information og viden om de muligheder og rettigheder, som famili-
en har; om det at mestre familielivet, forzeldrerollen og hverdagen, og for at udveksle erfarin-
ger. Tilbuddet repraesenterer ogsa et mgdested mellem foreeldre og fagpersoner samt mellem
foraeldre, som er i lignende situationer. Arranggrerne, som bdde er fagpersoner og brugerre-
praesentanter, tilrettelaegger vejledning og stgtte ved at tilbyde information, faglig viden og
erfaringskompetencer med vaegt pad familieperspektivet. Mlet er at bidrage til at styrke delta-
gernes forstaelse, indsigt og viden om deres nye situation.

M8lgruppe

LMS-tilbuddet er for foreeldre (mgdre, feedre, par, enlige) eller primaere omsorgsgivere, som
nyligt har faet barn (0-3 &r) med nedsat funktionsevne eller langvarig sygdom, og som vil have
behov for teet opfalgning fra sundhedsvaesenet fremover.

Metode

Beskrivelsen af tilbuddet Starthjelp bygger pa erfaringer og viden fra en gennemfgrelse af
Starthjelp i perioden 2005-2010. Erfaringer og viden er ogsd hentet fra tilhgrende praksisfelt og
faglitteratur, og tilbuddet bygger pa centrale, teoretiske begreber om mestring og lsering (fx
empowerment). Tilbuddet er sdledes forankret i forskning, tidligere undersggelser og i norsk
lovgivning og samarbejde med brugerorganisationer.

Starthjelp er blevet brugt som udgangspunkt for at udvikle en skabelon til en veerktgjskasse for
laerings- og mestringstilbud. Indholdet gennemgar en &rlig revidering til og med 2014 med
baggrund i systematisk evaluering, som gennemfgres i regi af NK LMH i samarbejde med lokale
arranggrer.

Indsatsens konkrete elementer

Starthjelp er gruppebaseret og fordelt pa fire dage over to maneder. Fokus er pa lsering og
styrket mestringsoplevelse gennem information og samtale. Deltagerne mgder fagpersoner (fx
fra specialomrddet og kommunen), brugerorganisationer samt andre foreeldre, og information
kan omhandle rad og vejledning om muligheder i sundheds- og plejesektoren, i frivillige organi-
sationer og i bgrnehave og skole. Det er ogsa tilrettelagt sadan, at foreeldre kan udvikle relati-
oner, som kan straekke sig ud over LMS-tilbuddet.

Gruppestgrrelser, rollefordelinger, aktiviteter samt indhold er velbeskrevet. Dertil er eksempler
og tidligere erfaringer tilgaengelige pd hjemmesiden.

Implementering

Tilbuddet er blevet etableret eller er i planlaegningsfasen for etablering i samtlige af Norges
sundhedsregioner. Implementeringsarbejdet har haft fokus pa at involvere fagmiljg fra samtlige
sundhedsregioner, og i en projektrapport har Nasjonalt kompetansesenter for lsering og me-
string opstillet en raekke succeskriterier for implementeringen p& baggrund af nuvaerende erfa-
ringer. En central forudsaetning for en vellykket og integreret implementering af Starthjelp er fx
en tydelig organisering og solid forankring hos ledelsen. Derudover krzever tilbuddet en hen-
sigtsmaessig samarbejdsstruktur pd tvaers af kommuner og brugerorganisationer. Dertil skal
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det siges, at klinikker ved sygehusene i Norge er palagt og har ansvar for at oplaere patienter
og pargrende. I guiden for etablering af Starthjelp findes derfor anbefalinger til, hvordan sam-
arbejde mellem sygehuse, brugerorganisationer og fagpersoner kan organiseres.

Effekt

En erfaringskonference for deltagere i Starthjelps-projektet blev afholdt i 2012. P& dette tids-
punkt var flere fagmiljger feerdige med forankringsarbejdet og i gang med at planlaegge en
gennemfgrelse af tilbuddet. I konferencen deltog derfor involverede parter i projektet - delta-
gere, som havde gennemfgrt tilbuddet, og repraesentanter fra forskellige fagmiljger. Evaluerin-
ger af tilbuddet foretages Igbende.

@konomi
Det er ikke beskrevet, hvor meget tilbuddet koster, da tilbuddet bliver tilpasset lokale ressour-
cer og forhold, hvorfor det ogsa vil variere i varighed, indhold og form.

Kilder: (Nasjonalt kompetansesenter for lzering og mestring 2; T. Granat et al., 2012; Nasjonal
kompetansetjeneste for laering og mestring 1; Nasjonalt kompetansesenter for lsering og me-
string 2; Nasjonalt Kompetansesenter for laering og mestring 3, 2012; St. Olavs Hospital. Uni-
versitetssykehuset i Trondheim).

Andre programmer

Under en workshop den 2. september 2014 med brugerorganisationer blev flere programmer
naevnt. Eftersom programmerne ikke er en intervention med malgruppen, naevnes de blot her
for at gore opmaerksom pa, at erfaringerne er, at de har en indirekte effekt pa malgruppen. Det
drejer sig om Parent-Child Interaction Therapy (PCIT) (Child Study Laboratory) og Brain Injury
Family Intervention (BIFI) (Family Support Research).

3.3.2 Identifikation af andre indsatser for malgruppen

Under kortlaegningen af lovende indsatser blev en raekke kurser og andre aktiviteter for mal-
gruppen identificeret i de nordiske lande.

Kurserne er udbydes gentagne gange og kan antages at have relevans for malgruppen. Kurser
er endvidere inkluderet, fordi udbyderne har relevant baggrund og praksisnaer viden, idet de
beskaeftiger sig med malgruppen dagligt. Kurserne kan sdledes tjene til inspiration og vigtig
viden om fremtidige programmer til malgruppen:

o "Sgskendekurser for familier med bgrn med handicap” udbydes af Aarhus Kommune (Aar-
hus Kommune)

« "Sgskendekursus. Et tilbud for sgskende til born med handicap” udbydes af Adalskolen i
Ringsted og Dansk Handicapforening (Adalskolen, 2014)

e "Steerkere samarbejde i familier med ADHD (8-12 &r)” og samme program til aldersgruppen
12-18 3&r udbydes af ADHD-foreningen (ADHD-foreningen (kursusbeskrivelse); ADHD-fore-
ningen (kursusbeskrivelse))

e "Styrk din foreeldrerolle” udbydes af ADHD-foreningen (ADHD-foreningen (kursusbeskrivel-
se))
e "Styrk parforholdet” udbydes af ADHD-foreningen (ADHD-foreningen (kursusbeskrivelse))

e "Hjeelp til foraeldre med seerlige behov” udbydes af Center for familieudvikling (Center for
familieudvikling)

o "Sgskendekursus for sgskende og foraeldre til bgrn med CP eller en anden omfattende hjer-
neskade” udbydes af Familienet (Familienet)

« "Familiekursus for familier med bgrn i alderen 0-8 ar med handicap” udbydes af Familienet
(Familienet)
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o "Familiekursus for nydiagnosticeret CP familie” udbydes af Familienet (Familienet)

« "Downs kursus for forzeldre til bgrn i alderens 0-18 &r med Downs Syndrom” udbydes af
Familienet (Familienet)

« "Familieboost for familier med bgrn i alderen 6-18 8r med handicap” udbydes af Familienet
(Familienet)

« "ADHD familieboost for familie med bgrn i alderen 6-18 ar” udbydes af Familienet (Familie-
net)

o "Sgskende- og foraldrekurser” - Landsforeningen Autisme, SIKON (Landsforeningen Au-
tisme)

e Atlas - Landsforeningen Autisme, SIKON (Landsforeningen Autisme)

Erfaringer med kurser mere generelt indhold beskrives af Oxford Research, der har udgivet
rapporten “Erfaringsopsamling af koncept for foreeldrekurser malrettet foreeldre til bgrn og unge
med funktionsnedsezettelser”(Oxford Research, 2013). Rapporten handler om afprgvning af et
koncept for foreeldrekurser, som havde til formal at gge viden og netvaerk mellem forzeldre,
opnd bedre dialog med myndigheder og saette fokus pd barnets ressourcer og herigennem
styrke foraeldrerollen.

Det norske nationale kompetencecenter for autisme, Autismeenheten, har kortlagt familierette-
de laerings- og mestringstiltag for familier, som har bgrn med en diagnose inden for autisme-
spektret. De regionale sundhedsorganisationer (helseforetak) er palagt at ivaerkseette tiltag for
oplaering af patienter og pargrende. Det er saledes forankret i den norske lovgivning, at syge-
huse og sundhedsregioner skal tilbyde mestringsprogrammer og kurser for bl.a. pargrende
Ingvaldsen, 2008; St. Olavs Hospital. Universitetssykehuset i Trondheim). Et mere generelt
mestringskursus, som i den forbindelse tilbydes, er 'Hva med oss’. Kurset har fokus pa samliv
mellem forzeldre, som har et barn med nedsat funktionsevne, fysiske eller psykiske vanske-
ligheder eller kronisk sygdom (Bufetat, 2014).

Ud over kurser blev andre aktiviteter ogsa identificeret. Det drejer sig om guides og manualer
til opstart af netveerk (Socialstyrelsen DK & KIFA-puljen (Handleguide); Socialstyrelsen DK &
KIFA-puljen; Byriel & Knigge, 2013) og et inspirationsmateriale til foraeldrekurser udgivet af
Socialstyrelsen (Socialstyrelsen (DK)). Endelig identificerede vi ogsa en relevant aktivitet, som
foregdr pa internettet. Adalskolen i Ringsted har udover et kursus for sgskende til bgrn med
handicap oprettet en blog, som fortaller om sgskendekurset, erfaringer fra tidligere deltagere,
historier fra andre bgrn samt links til andre blogs forfattet af personer i samme situation (Adal-
skolen, 2014). En anden og lignende aktivitet faciliteret via internettet er www.autizme.dk. Det
er en hjemmeside for sgskende til bgrn med autisme forfattet af Center for Autisme (Center for
Autisme, [u.d.]). P& hjemmesiden kan bgrn i samme situation chatte, dele erfaringer, historier,
skrive til en brevkasse mv.

Eksemplerne pa virtuelle mgder og erfaringsudvekslinger er relevante at inddrage i kortlaegnin-
gen, da de viser, hvordan mennesker i samme situation kan mgdes pa internettet og udvikle
netveerk.

I forbindelse med telefoninterviewene i landets kommuner naevnte flere kommuner at de har
erfaringer med at facilitere kurser for sgskende og foreeldre til bgrn med diagnose inden for
autismespektret, ADHD eller andre funktionsnedszettelser. Flere kommuner tilbyder desuden
samtalegrupper, empowerment-forigb, netvaerk og andre gruppeforigb. Tilbuddene er ofte sty-
ret af en psykolog eller en person med anden faglig relevant baggrund. Flere kommuner fortael-
ler og dokumenterer, at de har evalueret indsatserne med spgrgeskemaer til deltagerne.
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4 Kortleegning af kommunernes praksis

Dette kapitel redeggr for den telefonbaserede kortlaegning af kommunernes praksis i forhold til
at anvende evidensbaserede programmer og/eller indsatser, der opleves som lovende over for
kortleegningens specifikke malgruppe. For at kortlaegge dette har vi gnsket at gennemfgre tele-
foninterview med alle landets kommuner.

Kapitlet opsummeres fgrst i et resumé. Herefter beskrives kort den metodiske tilgang i forhold
til kortlaegningen, mens bilag 4 indeholder en udfgrlig beskrivelse af kontakten med kommu-
nerne samt brugen af telefoninterview som metodisk tilgang.

Efterfglgende er der fokus p3, i hvilken grad de kommuner, der har svaret, benytter evidensba-
serede programmer til familier til barn med handicap, samt hvilke og hvor mange evidensbase-
rede programmer disse kommuner benytter.

Dernaest szettes der fokus pd de deltagende kommuners erfaringer med at anvende evidens-
baserede programmer i forhold til sdvel implementering som gkonomi.

Kapitlet afrundes med en beskrivelse af de interviewede kommuners praksis ud over de evi-
densbaserede programmer.

4.1 Resumé

Kommunernes aktuelle praksis er blevet kortlagt via en invitation til alle landets kommuner om
at medvirke i et telefoninterview.

80 % af landets kommuner har svaret. Vi har sdledes opnaet svar fra 79 kommuner, mens 19
kommuner ikke indgar i kortlaegningen. Blandt de 79 kommuner, der har deltaget i kortlaegnin-
gen, anvender 34 (43 %) evidensbaserede programmer, mens 45 kommuner (57 %) ikke ggr
det.

Kortlaegningen viser, at en overvejende del af de kommuner, der indgar i kortlaegningen, har
tilbud til en bredere malgruppe af foraeldre/sgskende/pargrende til bgrn med sociale udfordrin-
ger og handicap i bred forstand. Derimod har kommunerne sjaeldent evidensbaserede tilbud om
foraeldre- og familieprogrammer til netop kortlaegningens malgruppe. Kommunerne peger pa,
at udfordringen er at vurdere, i hvilken grad tilbud til bredere malgrupper gavner kortlaegnin-
gens specifikke malgruppe, der kan have sezrlige udfordringer, som de generelle programmer
ikke imgdekommer.

Kommunerne, der oplyser, at de anvender evidensbaserede programmer, henviser til i alt 14
forskellige programmer. De programmer, der hyppigst henvises til som evidensbaserede pro-
grammer til familier med bgrn med handicap, er: 1) Parent Management Training — Oregon
(PMTO), som 17 af de interviewede kommuner benytter, 2) De Utrolige Ar, som 16 kommuner
benytter, og 3) Multisystemisk Terapi (MST), som 8 kommuner benytter.

Typisk anvender kommunerne, der bruger programmerne, et eller to programmer, og det be-
grundes med, at de sjaeldent anvender programmer til sd specifikke malgrupper, som der er
tale om i denne kortlaegning.

Kortlaegningen viser, at kommunerne i hgj grad ggr brug af de programmer, som Socialstyrel-
sen formidler viden om. Kommunerne er generelt interesserede i fuldt manualiserede pro-
grammer - altsd programmer, hvormed der fglger en manual for, hvordan programmet anven-
des. Kommunerne bemeaerker, at de ofte er ngdt til at anvende deres mest erfarne medarbejde-
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re til de nye programmer, idet programmerne pa trods af manualerne er fagligt kraevende. Det
fordyrer og komplicerer indfgrelsen af programmerne betydeligt.

Kommunerne giver ogsa udtryk for, at de evidensbaserede programmer repraesenterer et andet
syn pa socialfaglig hjeelp til udsatte familier end det hidtil dominerende socialfaglige paradigme.

Kommunerne udtrykker behov for bedre viden om pris og den konkrete gavn af at indfgre de
forskellige programmer over for den specifikke malgruppe.

Herudover ses det med kortlaegningen, at tilbuddene ud over de evidensbaserede programmer
alt overvejende betegnes som "traditionel familiebehandling” som en samlebetegnelse for man-
ge forskellige paedagogiske, psykologiske og terapeutiske metoder. Fzellesnaevneren synes dog
at veere 'relationsarbejde’ og kommunernes gvrige indsatser, der uddybes i afsnit 4.7.

4.2 Formal

Den telefonbaserede kortlaegning af kommunernes praksis har haft tre fokusomrader:

At kortlaegge den enkelte kommunes nuvarende nationale praksis
At kortlaegge kommunens udviklingsbehov

At kortleegge implementerbarheden af identificerede familiestgttende programmer i kom-
munerne

Fokus pa kommunernes nationale praksis har som primaert formal at identificere de evidens-
baserede familiestgttende programmer, som kommunerne anvender i dag, samt at identificere
de indsatser, som kommunerne finder lovende. I begge tilfeelde har der vaeret fokus pa tilbud-
denes indhold, lovgrundlag, medarbejdertyper, prisniveau samt kommunernes administrative
organisering.

Implementerbarheden er saledes et fokusomrdde, hvor det afsgges, hvilke forudsaetninger, de
interviewede vurderer, skal veere til stede for implementeringen af et givent program. Der er
ydermere spurgt ind til informantens vurdering af kommunernes udviklingsbehov for at fa et
indblik i, hvor der mangler tilbud og efterspgrges udvikling. Resultaterne herfra indgar i vurde-
ringen af faglige udviklingsbehov pd omradet i kapitel 5.

4.3 Udveelgelse af informanter fra kommunerne

Kortleegningen er en totalpopulationsundersggelse, hvor alle kommuner er blevet spurgt. Kort-
laegningen bestdr af et telefoninterview med én person fra hver kommune. At hver kommune
har én repraesentant og ikke flere, skyldes kortlaegningens tidsmaessige og gkonomiske ramme.

For at finde frem til, hvem i de enkelte kommuner der var den rette informant at interviewe,
blev der gennemfgrt ‘desk research’ forud for henvendelse til kommunerne. Alle kommuner er
blevet kontaktet pa chefniveau. Der har vaeret tale om enten forvaltningschefer eller afdelings-
chefer, som i nogle tilfselde har henvist til medarbejdere med szerlig viden om omradet. I nogle
interviewsituationer viste det sig, at den pagaeldende medarbejder ikke havde den forngdne
indsigt og henviste videre til en anden relevant medarbejder, der kunne besvare spgrgsmalene.

Som udgangspunkt blev der sggt kontaktoplysninger til forvaltningschefer eller afdelingsledere i
afdelinger, der havde med bgrn og handicap at ggre. Fordi kommunerne er opbygget meget
forskelligt, var det ikke let at finde frem til, hvilken afdeling det var mest relevant at henvende
sig til. Samtidig kan kommunernes forskellige struktur betyde, at den enkelte kommune kan
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have opfattet henvendelsen forskelligt. Handicap kan daekke over mange grupper og dermed
mange afdelinger i den enkelte kommune.

I tabel 4.1 er informanterne opdelt i tre kategorier, hvoraf det fremgar, at langt stgrsteparten
af informanter har ledelsesansvar, hvilket understgtter formodningen om informanternes brede
kendskab til kommunens praksis p& omradet. Til illustration deekker kategorien fx over center-
chefer, afdelingschefer eller fagchefer.

Tabel 4.1 Fordeling af informanter pa tre kategorier

Stilling Antal

Chefer/ledere 43
Fagkonsulenter/fagkoordinatorer 12
Fagpersoner 4

I bilag 4 opggres informanterne med praesentation af en stgrre bredde af de forskellige titler
opdelt i forhold til, hvorvidt informanten har svaret, at kommunen henholdsvis anvender eller
ikke anvender evidensbaserede programmer.

Alle kommuner er som minimum blevet kontaktet fire gange.

Kontakten til kommunerne, bookning af aftaler om et telefoninterview med en relevant person i
kommunen samt gennemfgrelsen af telefoninterview har veeret en proces, der har strakt sig
over cirka tre m@neder.

Processen har resulteret i:

e Telefoninterview med 59 kommuner.

e 20 kommuner har meddelt, at de ikke benytter evidensbaserede programmer eller lovende
indsatser til malgrupper, hvorfor et telefoninterview ikke har veeret relevant for kortlaegnin-
gen. Disse kommuner indgdr i analysen af kommunernes brug af evidensbaserede pro-
grammer.

« 19 kommuner, hvor det ikke er lykkes at fa en endelig tilbagemelding, og dermed er der
ikke gennemfgrt telefoninterview med disse. De 19 kommuner indgar derfor ikke i kortlaeg-
ningen og omtales i rapporten som frafaldskommuner.

Svarprocenten blev sdledes pa godt 80 %, hvilket erfaringsmaessigt er meget hgijt. Det er dog
stadig relevant at afsgge, om der er sket systematisk frafald - altsd om det er kommuner med
saerlige karakteristika, der ikke indgar i kortlaegningen.

Der blev gennemfgrt en frafaldsanalyse af de 19 kommuner, som ikke havde svaret for at sikre,
at der ikke var systematiske skaevheder i kortlaegningens deltagende kommuner i forhold til
kommunestgrrelse og geografisk placering. Frafaldsanalysen viste, at der ikke var systematiske
forskelle mellem de kommuner, der ikke deltog i undersggelsen, og de kommuner, der deltog
med hensyn til storrelse, malt i antal borgere og i forhold til deres geografiske placering.

4.4 Kortlaegningens interviews

Det var oprindeligt planen at gennemfgre interviewene med kommunerne som en telefon-
survey, hvor der skulle indgd steerke kvantitative elementer. Imidlertid viste interviewsituatio-
ner og det fgrste seminar med deltagelse af kommuner, at definitionen af malgruppen ikke altid
blev tolket ens i de deltagende kommuner. Dermed blev det klart, at kvalitative interview i
hgjere grad gav den uddybende information, der var brug for i kortlaegningen.
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Den mere kvalitative tilgang har sikret en feelles forstaelse af begreber mellem informant og
interviewer.

Andringen mod en mere kvalitativt orienteret kortlaegning har dog ikke veeret stgrre, end at
interviewene har veeret struktureret og systematiske, sdledes at ambitionen om at afdaekke
kommunernes praksis p& omradet og drage tvaergdende konklusioner herom er fastholdt.

Den kvalitative tilgang har derudover betydet, at det har vaeret muligt at opna feelles refleksion
om kommunernes praksis i interviewene. Det er eksempelvis kommet til udtryk ved, at nogle
informanter fgrst har angivet, at deres kommune ikke bruger evidensbaserede programmer,
men gennem dialog og yderligere preeciseringer vedrgrende kortlaagningens malgruppedefiniti-
on har informanterne revideret deres udsagn og naevnt programmer, som malgruppen faktisk
ger brug af, men hvor de udggr én af flere malgrupper.

Dette viser, at det har veeret vigtigt for kortlaegningen, at interviewerne har vaeret i dialog med
informanterne for at fa det reelle billede af kommunernes praksis pa8 omradet. Det viser ogsa
vigtigheden af, at rekrutteringsprocessen af informanter generelt har vaeret handholdt og dia-
logbaseret.

4.5 Kommunernes anvendelse af programmer

Overordnet understgtter kortleegningen behovet for det samlede program ‘Mestringsstgtte til
familier med bgrn med handicap’ og den opkvalificering, der fglger hermed. Understgttelsen ses
bdde i kraft af, at kun godt en tredjedel anvender evidensbaserede programmer, og ved at
refleksionerne omkring mestring for hele familien tydeligt er i en tidlig fase, der mange steder
end ikke er fagligt modnet. Der er sdledes flere steder, hvor informanterne beskriver en mere
individuel tilgang, hvor der tilbydes professionel behandling af barnet, men hvor der kun spora-
disk er afsggt muligheder for at styrke familiens egen handtering af deres livssituation (for ud-
dybning se afsnit 4.7).

I det fglgende udfoldes resultaterne ved fgrst at analysere anvendelsen af evidensbaserede
programmer overordnet for herefter at dykke ned i karakteristika ved de anvendte program-
mer.

4.5.1 Kommunernes vurderede anvendelse af evidensbaserede programmer

Anvendelse af evidensbaserede programmer har vaeret kortlaegningens saerlige fokus. Derfor
har dette vaeret ét af de kvantificerbare spgrgsmal, der ggr det muligt at opggre, hvor stor en
andel af de interviewede kommuner, der oplyser, at de anvender ét eller flere evidensbaserede
programmer. I interviewsituationen er informantens kategorisering som henholdsvis evidensba-
seret eller ikke blevet taget for palydende, idet opgaven var at kortlaagge kommunernes vurde-
ringer.

34 ud af de 79 kommuner, svarende til 43 %, oplyser, at de anvender evidensbaserede pro-
grammer, og 45 kommuner, svarende til 57 %, oplyser, at de ikke anvender evidensbaserede
programmer.

Det er sdledes godt en tredjedel af kommunerne, der selv vurderer, at de anvender evidensba-
serede programmer.

Blandt de kommuner, der anvender evidensbaserede programmer, er der meget varierende
holdninger og arsager til, at kommunen anvender det/de pdgaeldende program(mer).
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Ganske mange udpeger Socialstyrelsen som deres inspirationskilde og ikke mindst en ressour-
cemaessig arsag til, at kommunen anvender et givent program, i og med at Socialstyrelsen
ogsa har koncentreret sine investeringer i forhold til det evidensbaserede.

“Jeg kender det fra en anden kommune, jeg har arbejdet i, og s8 har vi det ogs8 fra
Socialstyrelsen. Der er jo ogsd en overordnet strategi, hvor de har lagt alle pengene
pé nogle f§ programmer”, (Socialfaglig cher)

Det handler imidlertid i hgj grad om, at Socialstyrelsen meget tydeligt har skubbet pd en kul-
tureendring. En informant fremhaever i den forbindelse det aendrede fokus fra at vaere relations-
baret til at se metoden som det afggrende.

“Servicestyrelsen var ude at seelge varen, hvor der var sket et paradigmeskift i for-
hold til, hvordan man arbejder med familierne. Metoden er nu mere afgorende end
relationen”. (Leder af Bgrne- og familiecenter)

Samme informant udbygger konsekvenserne af dette aendrede fokus for medarbejderne og for
familierne med fglgende udsagn:

“Man er blevet skarp p8, hvorfor man gor, som man gor. Vi snakker metode - ikke
synes og gor. Vi taler anderledes om vores metoder. Det tricker ogs§ noget for fami-
lierne, n8r der er stopdato. Det virker”. (Leder af Borne- og familiecenter)

En forudgdende antagelse har vaeret, at de store kommuner er lzengere i arbejdet med evidens
pa det sociale omréde og med mestring end de mindre. Figur 4.1 viser de 79 kommuner, som
har besvaret kortlaegningens spgrgsmal, fordelt efter kommunernes stgrrelse og oplysninger
om deres anvendelse af evidensbaserede programmer. Figuren viser, at bdde sma og store
kommuner benytter evidensbaserede programmer, mens der ogsd er bade store og sma kom-
muner, som ikke benytter evidensbaserede programmer. Der er saledes ikke et s3 klart et
mgnster som fgrst antaget.

Figur 4.1 Anvendelse af evidensbaserede programmer

Kilde: Oxford Research og KORA 2014.
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Det fremgar dog af figuren, at 32 af kommunerne, der oplyser ikke at anvende evidensbasere-
de programmer, har under 50.000 indbyggere, hvorimod det kun er 20 af de kommuner, der
oplyser at anvende evidensbaserede programmer, der har under 50.000 indbyggere. Blandt
kommuner med mere end 50.000 indbyggere er fordelingen mellem kommuner, der oplyser at
benytte evidensbaserede programmer, og de, der oplyser, at de ikke benytter evidensbase-
rede programmer, mere ligeligt fordelt. Altsd er der en tendens til, at de mindre kommuner i
mindre grad benytter evidensbaserede programmer til foraeldre til bgrn med handicap end de
stgrre kommuner.

I analysen af interviewene fremgar det imidlertid, at vurderingen af, hvornar en kommune er
stor nok til at anvende programmer specifikt til malgruppen, kraever grundige studier. Selv
store kommuner har i forhold til denne specifikke malgruppe svaert ved at f& bgrn/unge nok og
have et stabilt behov for et givent program, sa medarbejderne opretholdes fagligt skarpe pa en
given metode. En afdelingschef fra en kommune med knap 80.000 indbyggere, som anvender
flere evidensbaserede programmer, siger fglgende:

“Vi er en for lille kommune. Vi har kapacitet til 8, men har kun 3 [barn i m8lgruppen]
for tiden. Vi ser det ikke som en fordel at tilkobe det andet sted. Men vi har da god
glaede af den faglighed, nogle far, fordi vi nogle gange bruger komponenter i andre
sager - og medarbejderne forbliver skarpe p8 metoden”. (Afdelingschef)

I nabokommunen pa ca. 30.000 indbyggere oplyser souschefen, at de som lille kommune kgber
programmer i andre kommuner, men at det hermed ogsa bliver usystematisk for dem:

“Vi prover at strikke tilbuddene sammen, og nogle programmer kaber vi ogs8 uden
for kommunen, men det er nok mest behandlingsforlgb. Det er meget ad hoc. Vi har
foreeldregrupper til andre m8lgrupper, men vi kan ikke f8 nok foraeldre til den her
mé8lgruppe. Men vi synes, det var et godt tilbud. Nogle gange tilkpber vi det s8, men
ikke systematisk”. (Souschef)

Til hele vurderingen af, hvad kommunerne kan, naevner en informant fra en kommune pa knapt
45.000 indbyggere, at de i alt har 80 bgrnesager pd handicapomradet. Derfor kan det forstde-
ligt nok veere sveert at vaere fagligt klaedt pa til alle typer og kombinationer af handicap. Lige sa
vigtigt inddrager informanten geografien til overvejelsen om, hvad kommunen kan kgbe andre
steder:

"Vi ligger langt veek fra andet, s8 det er afvejning af, hvad vi kan have lokalt, hvis vi
kobler op p& tilbud i sterre kommuner. Hvis vi tilbyder noget leengere vaek, kommer
folk ikke afsted til det”. (Sektionsleder)

Kortleegningen viser dermed, at mulighederne for at anvende programmer til meget specifikke
malgrupper for mange kommuner er ganske begraensede, hvilket meget vel ogsa kan veere
forklaringen p3, at det er meget brede programmer, der oftest bliver anvendt.

Blandt de 34 kommuner, der oplyser at anvende evidensbaserede programmer, benytter de
flere forskellige programmer til foraeldre til bgrn med handicap, jf. figur 4.2. Det mest benytte-
de program til familier til bgrn med handicap er Parent Management Training — Oregon (PMTO),
som 17 af de interviewede kommuner benytter. 16 kommuner benytter De Utrolige Ar, mens 8
kommuner benytter Multisystemisk Terapi (MST).

Det kan diskuteres, om alle nedenstdende programmer er evidensbaserede og szerligt i forhold
til den szerlige malgruppe, som kortlaegningen omhandler, men nedenstdende er et udtryk for
de kommunale informanters vurdering af programmer, der er evidensbaserede.
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Figur 4.2 Kommuners brug af programmer
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Kilde: Oxford Research og KORA 2014.

En antagelse har veaeret, at de kommuner, som er med p& trenden omkring evidensbaserede
programmer, anvender mange forskellige evidensbaserede programmer - altsa at det handler
om at vinde lydhgrhed for tilgangen, hvorefter der er hul igennem for bred anvendelse af evi-
densbaserede programmer.

Derfor er det analyseret, hvor mange forskellige programmer de 34 kommuner benytter. Resul-
tatet fremgar af figur 4.3, hvor det ses, at de fleste kommuner kun benytter sig af ét evidens-
baseret program. Tolv af de 34 kommuner benytter to evidensbaserede programmer malrettet
familie og forzaeldre til barn med handicap, mens fem kommuner benytter tre programmer til
denne malgruppe. Kun én kommune benytter henholdsvis fire og fem evidensbaserede pro-
grammer til malgruppen.

Figur 4.3 Antal programmer, som kommunerne anvender og vurderer som evidensbaserede

1 program [ 15
2 programmer [ 12
3 programmer [ 5
4 programmer [l 1

5 programmer [l 1

Kilde: Oxford Research og KORA 2014.

De to tredjedele, der ikke anvender evidensbaserede programmer, har selvfglgelig andre ind-
satser, der beskrives i afsnit 4.7.
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Arsager til ikke at anvende evidensbaserede programmer

N&r en kommune har oplyst ikke at anvende evidensbaserede programmer, har interviewet
naturligt ogsd omhandlet, hvorfor dette ikke er tilfseldet. Mange af de interviewede anser alene
den manglende brug som noget, “de blot endnu ikke er ndet til”. Her spores oftest ingen faglige
refleksioner for eller imod brugen af evidensbaserede programmer.

Der er dog ogsd informanter, der begrunder den manglende anvendelse med egentlige fravalg
af forskellige bevaeggrunde.

Blandt de interviewede kommuner, der ikke anvender evidensbaserede programmer over for
malgruppen, har flere informanter begrundet dette med gnsket om en individuel tilgang til mal-
gruppen. En informant formulerer argumentet pa fglgende vis:

“Der er forskel p8, hvor godt familier reflekterer. Der er en raekke metoder, vi kan
bruge, og derfor skal familiebehandlerne hos os argumentere for, hvilke veerktajer
de vaelger. Vi bruger metodetriangulering ud fra en individuel vurdering af, hvad der
virker over for den enkelte familie. Vi har familien typisk i 6 mdneder, og hvis det ik-
ke virker i lobet af den periode - fgr det halve 8r — finder vi p§ noget andet”,
(Afdelingsleder)

Heraf fremgar det ogsd - som i andre informanters formulering af samme synspunkt — at de
evidensbaserede programmer anses som enten et decideret modstykke til en individuel tilgang
eller uden det ngdvendige rum til individuelle hensyn.

I andre kommuner spores klart bglgen af systemisk tilgang, der p& samme vis som den indivi-
duelle tilgang tolkes som anderledes, end socialfagligt arbejde i evidensbaserede programmer
tillader. Nedenstdende citat viser en tolkning, hvor netop det at bygge pa successer for den
enkelte anses for umuligt i et fast program:

Vi bruger det [evidensbaserede programmer] ikke. Det ggr vi ikke, fordi vi har fun-
det ud af, at det handler om to ting: kommunikation og struktur. Det gar igen, uan-
set hvilket handicap de har. Vi er uddannet i den systemiske tankegang, hvor vi ta-
ger udgangspunkt i positiv tankegang - kigger p8 det, der fungerer, og hvordan der
kan bygges videre p§ det”. (Afdelingsleder)

Som en sidste kategori af argumenter for ikke at anvende evidensbaserede programmer er
forstdelse af viden, hvor nedenstdende citat tydeligt opfatter evidensbaserede programmer som
noget andet end forskning og aktuelt bedste viden, ligesom citatet ogsd antyder en forstdelse
af, at man ikke kan arbejde kritisk inden for evidensbaserede programmer:

Vi bruger ingen evidensbaserede programmer. Evidens for os er viden, og vi arbej-
der med aktuelt bedste viden. Vi bygger p& forskning og bedste viden, s§ vi arbejder
evidensbaseret, men ikke med deres [Socialstyrelsens] programmer. Vi vil gerne ar-
bejde med en kritisk brug af aktuelt bedste viden”. (Fagcenterchef)

4.5.2 Malgruppen for programmerne

Det er en generel pointe fra kortlaagningen, at kommunerne kun i meget ringe grad anvender
programmer, som specifikt er evidensbaserede i forhold til den malgruppedefinition, der ligger i
kortleegningens opdrag. Kommunerne anvender i langt hgjere grad programmer, der favner
bredere malgrupper, sdledes at malgruppen for kortlaegningen i stedet bliver én malgruppe
blandt brugerne frem for at vaere den eneste malgruppe for programmerne. Herved opstar ogsa
diskussion af, hvorvidt programmerne egentlig kan udrabes til evidensbaserede for lige netop
denne specifikke malgruppe.
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Det er der flere forskellige arsager til at bruge de brede programmer. For det fgrste betyder
kommunernes stgrrelse meget, idet smd8 kommuner generelt har meget f3 borgere i malgrup-
pen. Det vil derfor ofte veere urentabelt for disse kommuner selv at tilbyde evidensbaserede
programmer. Derfor er der ogsa forholdsvis mange kommuner med mindre end 30.000 ind-
byggere, der ikke anvender evidensbaserede programmer eller kgber sig til forlgb gennem pri-
vate aktgrer og/eller nabokommuner, jf. figur 4.2 ovenfor.

For det andet er der en raekke kommuner, som bevidst vaelger at anvende De Utrolige Ar som
det eneste evidensbaserede program, da det har en meget bred malgruppedefinition. Ved at
veelge De Utrolige Ar er det sdledes muligt for kommunerne at have et evidensbaseret tilbud til
en stgrre andel af kommunens borgere, end hvis de anvendte et mere specialiseret program.
Ud af de 15 kommuner, der anvender et enkelt evidensbaseret program, bruger ni sdledes De
Utrolige Ar.

Dette udpeger et mismatch mellem malgruppedefinitionen i kortlaegningens opdrag og kommu-
nernes nuvaerende praksis pa omradet og er ligeledes identificeret gennem de to seminarer,
som er afholdt i forlaengelse af kortleegningen og praesenteres i kapitel 5.

Kommunernes faktiske brug af evidensbaserede programmer er potentielt en udfordring i for-
hold til programmernes faktiske effekt, idet denne afhaenger af, hvordan kommunerne imple-
menterer og anvender programmerne. Dette undersgges narmere i naeste afsnit.

4.6 Fidelitet og fleksibilitet i implementeringen

I implementeringsforskning skelner man mellem begreberne fidelitet og fleksibilitet, nar man
skal analysere en given implementeringsproces (se fx Fixen et al., 2005; Rgvik, 1998). Begre-
berne henviser til, hvordan et program implementeres i en anden kontekst end den, hvor det er
udviklet. Hvis et program implementeres fuldstaendigt, som det er udviklet, uden at skelne til
konteksten det implementeres i, praeges implementeringen af en hgj grad af fidelitet. Hvis pro-
grammet omvendt tilpasses meget afhaengigt af konteksten, er implementeringen praeget af
fleksibilitet. For at sikre ensartede resultater af et program implementeret i forskellige kontek-
ster er fidelitet vigtig, da programmet ellers risikerer at blive udmgntet pa vidt forskellige ma-
der. Det kan omvendt veere ngdvendigt at foretage nogle kontekstafhaengige tilpasninger af
programmet, da det ellers kan virke fremmedggrende.

Kortlaegningen viser, at kommunerne giver udtryk for, at implementeringen af de evidensbase-
rede programmer skal vaere preaeget af en hgj grad af fidelitet. Det skyldes, at programmerne
opfattes som vaerende et samlet hele, hvor alle elementer er vigtige for at opnd den dokumen-
terede effekt. Det er en pointe fra kortlaegningen, at mange kommuner oplever det som nemt
at anvende programmerne, da de i hgj grad er manualbaserede, hvorfor medarbejderne ikke
skal (gen)opfinde den dybe tallerken igen og igen.

Der er dog ogsd programmer, som gennemgar mindre tilpasninger til en dansk kontekst, fx
MFTC. Tilpasningerne skyldes eksempelvis, at programmerne er udviklet i USA eller England,
hvorfor de taler ind i en anden social kultur. Der er ogsa nogle informanter, som angiver, at
medarbejderne tilpasser programmerne efter den enkelte families behov, sdledes at det giver
mening for dem. Mens det ma forventes, at der sker en vis oversaettelse til en dansk kontekst,
er det potentielt betzenkeligt, hvis programmerne tilpasses de enkelte familier, da de der igen-
nem risikerer at blive udvandet.

4.6.1 Fremmende og haammende faktorer for implementeringen

Hvorvidt en implementering praeges af fidelitet eller fleksibilitet, afhaenger i hgj grad af den
lokale kontekst, der kan virke enten heemmende eller fremmende for implementeringen.
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Den telefonbaserede kortlaegning sdvel som seminarerne med deltagelse fra kommuner og
brugerorganisationer viser tydeligt (se kapitel 5 nedenfor eller de tidligere angivne grunde til at
fraveelge evidensbaserede programmer), at de evidensbaserede programmer repraesenterer et
andet syn pa socialfaglig hjeelp til udsatte familier end det hidtil dominerende socialfaglige pa-
radigme.

Det betyder, at indfgrelsen af programmerne kan fgre til modstand blandt frontmedarbejderne.
Derfor spiller ledelsesopbakning en afggrende rolle for implementeringen af evidensbaserede
programmer, bade administrativt og politisk. Flere kommuner har endvidere italesat program-
merne som en mulighed for ikke hele tiden at skulle opfinde den dybe tallerken, for i og med at
programmerne er manualbaserede, er det nemt at beskrive metode, effekt, og hvad der skal
ske bagefter.

4.6.2 @konomiske overvejelser

Det har af forskellige 8rsager veeret vanskeligt at udfolde kommunernes overvejelser omkring
de gkonomiske aspekter af at anvende evidensbaserede programmer.

For det fgrste er der mange informanter, som ikke har et klart overblik over, hvad program-
merne reelt koster. Det er dog vanskeligt at vurdere, hvorvidt dette skyldes, at kommunerne
ikke har et overblik over dette, eller om det skyldes, at informanterne ikke er de rette til at
vurdere udgifterne.

For det andet har kortlaegningen tydeliggjort, at det er vanskeligt at sammenligne de gkonomi-
ske udgifter forbundet med evidensbaserede programmer pa tvaers af kommuner, idet disse
opggres pa meget forskellig vis fra kommune til kommune. Nogle kommuner opggr saledes
alene udgifter i medarbejdertimer, mens andre indregner udgifter forbundet med fx uddannel-
sesforlgb, forplejning og/eller lokaler.

Kortlaegningen tegner ikke et klart billede af, hvorvidt kommunerne vurderer, at det giver gko-
nomisk mening at bruge evidensbaserede programmer. P& den ene side giver mange kommu-
ner udtryk for, at det er godt, at de ved, hvor laenge et forlgb varer, samt at de ved, hvad de
far for pengene. P& den anden side mener en raekke kommuner, at udgifterne til programmer-
ne ofte overstiger forventningerne, da der knytter sig en raekke udgifter til uddannelse og lg-
bende certificeringer af medarbejderne.

Kortlaegningen viser ogsa, at der sjaeldent ligger cost-benefit analyser til grund for beslutningen
om at indfgre evidensbaserede programmer. Kommunerne inspireres i stedet i hgj grad af et
gnske om at fa en mere struktureret og metodisk beskrevet sagsbehandling.

Som tidligere beskrevet spiller Socialstyrelsen en stor rolle for at motivere kommunerne til at
anvende evidensbaserede programmer samt til at sprede viden herom. Det er sdledes tydeligt,
at hovedparten af de kommuner, der anvender evidensbaserede programmer, anvender pro-
grammer, som Socialstyrelsen promoverer og i nogen grad finansierer.

Udbredelsen af evidensbaserede programmer sker dermed i hgj grad gennem forsggsordninger
fra fx Socialstyrelsen, sdledes at kommunerne far midler til at uddanne de pagaeldende medar-
bejdere. Det indikerer, at Socialstyrelsen er en af kommunernes hovedinspirationskilder, nar
det gaelder udbredelsen af evidensbaserede programmer.

4.6.3 Medarbejdernes kompetencer

Kortleegningen viser, at arbejdet med evidensbaserede programmer ofte kreever, at kommu-
nernes frontmedarbejdere gennemgar efteruddannelsesforigb, hvor de uddannes til at bruge
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programmerne. Der er endvidere ved flere programmer - sdsom PMTO - krav om, at medar-
bejderne Igbende bliver (re)certificeret.

Derudover peger en raekke kommuner pa, at de har udvalgt erfarne medarbejdere til at bruge
de evidensbaserede programmer. Det skyldes ikke mindst, at programmerne, selvom de er
manualbaserede, er fagligt kraevende. Og det skyldes, at det kan veere en udfordring at holde
familierne fast i forlgbene.

4.7 Kommunernes indsats i gvrigt

De kommuner, der ikke anvender evidensbaserede programmer, har naturligvis tilbud til mal-
gruppen, ligesom kommuner, der anvender evidensbaserede programmer, har et supplement
af gvrige indsatser. Disse kan selvsagt ikke pd samme vis systematiseres, hvorfor fglgende
beskrivelse bliver illustrativ for en bred vifte af forskelligartede udsagn om indholdet i den pa-
gaeldende kommunes praksis.

Det, der oftest omtales som praksis i interviewene, betegnes "traditionel familiebehandling”.
Det beskrives af flere som et forlgb pd ca. et halvt &r med forskellige paedagogiske, psykologi-
ske og familieterapeutiske elementer. I beskrivelsen af ‘familiebehandlingen’ understreges rela-
tionsarbejde og medarbejdernes evne til at skabe og fastholde relationer. Flere informanter
papeger i den sammenhang, at det kunne vaere hensigtsmaessigt at undersgge effekten af
dette "traditionelle” arbejde med familierne. Det forekommer dog som en meget bred kategori,
der ikke indeholder én men mange metoder.

Nogle informanter fortzeller om udviklingsprojekter, de er i gang med og beskrives som en for-
laengelse af den “traditionelle familiebehandling”:

Vi er begyndt at gve os i gruppeforlgb, hvor vi har 6-7 familier med. Og det virker
alts8. S8 skal vi se, om det er en m8de at gore det p8. Vi har taget de nydiagnosti-
cerede inden for ADHD. Og man kan se, at det gar en forskel”. (Afdelingsleder)

Informanten i en anden kommune papeger en voldsom stigning af dobbeltdiagnoser i kommu-
nen, hvilket affgder en kommentar om, at de har evidensbaserede programmer i kommunen,
men ikke nogen, som den specifikke malgruppe kan bruge. De gdr derimod med overvejelser
om at andre vejledningen til et taettere samarbejde i forhold til dagtilbud og skoler.

“Lige i gjeblikket er vi ved at undersgge, hvad vi skal gore med ADHD og autisme. Vi
overvejer konkret, om vi skal have et taettere samarbejde med PPR og stottepaeda-
gogkorpset. En af tankerne er at lave et team, der kan tage ud og give dem r8d og
vejledning”. (Teamleder for specialteam)

Et andet sted har kommunen udviklet deres egen udgave af et foraeldreforlgb, som vi lader
informanten selv beskrive:

Vi har lavet vores egen udgave af foreeldregruppeforigb — to forskellige foreeldre-
gruppeforlgb. Praver at dele dem op aldersmeessigt, alts§ bgrnene. 6-8 familier pr.
gang. Det kom sig af, at vi tidligere havde mange individuelle vejledningsforlgb. Vi
oplevede tit, at n8r vi kom hjem til huset [den kommunale forvaltning], havde vi nok
vejledt hver iseer, men tit om de samme ting. Derfor blev vi enige om, at vi kunne
gaore det samlet. Vi ville ogs§ gerne opn8 gruppedynamikken”. (Teamleder)

Ovenstdende er som naevnt en illustration af en meget bred vifte, hvoraf stgrsteparten er in-
kluderet i flere informanters betegnelse "traditionel familiebehandling”. Flere informanter ved-
star imidlertid ogsd, at de ikke har det store udbud af indsatser for den specifikke malgruppe.
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5 Viden og vurderinger fra udvalgte
kommuner og brugerorganisationer

Det har veaeret en del af kortleegningen at inddrage sdvel kommuners som brugerorganisatio-
ners vurderinger af viden om praksis og behovene for udvikling af indsatser over for malgrup-
pen. Dette er sket via to heldags seminarer, hvor bdde kommuner og brugerorganisationer har
veeret repraesenteret ved starten og afslutningen af projektet.

5.1 Resumé

Udvalgte kommuner og brugerorganisationer har bidraget til kortlaegningen med deres vurde-
ringer af praksis og udviklingsbehov pa omradet ved to seminarer. Udviklingsbehovene, der
kom frem, kan opdeles i tre grupperinger: 1) behov som ses i sammenligning og spejling i an-
dre tilstédende fagomrader, 2) behov i forhold til grupperinger i méalgrupperne, der gar pa
tveers af diagnoser, og 3) behov for yderligere dokumentation.

Der var udbredt enighed om, at familierne i malgruppen mgder en stor kompleksitet ved ikke
alene at henhgre under én lovgivning, men ofte bade Serviceloven og Sundhedsloven ud over
de specifikke lovgivninger om folkeskole, ungdomsuddannelser osv. Hermed fremkommer der
et behov, som omhandler saerlig “mestring af overgange” fra fx bgrnehave til folkeskole, folke-
skole til ungdomsuddannelse samt fra barn til myndig.

Der blev peget pd behov for at udpege tvaergdende segmenter i malgruppen, fx aldersgrupper.
Der var ogsa mange informanter fra kommunerne, der naevnte et fagligt udviklingsbehov for
mestringsprogrammer malrettet teenagere eller “store bgrn”. Behovet begrundes i en oplevelse
af, at mange programmer tager deres afszet i sma bgrn.

Kommunerne udtrykte interesse for evidensbaserede og manualiserede programmer, men
kommunerne bemaerkede ogsd, at programmerne er dyre og ofte lidt vanskelige at tilpasse
danske forhold. Samtidig gav kommunerne udtryk for at de evidensbaserede programmer re-
praesenterer et andet syn pa socialfaglig hjeelp til udsatte familier end det hidtil dominerende
socialfaglige paradigme. Den manualbaserede tilgang til det socialfaglige arbejde udggr ligele-
des en udfordring, da det socialfaglige arbejde traditionelt har veeret praeget af metodefrihed.

Brugerorganisationerne pegede pa, at kommunerne har svaert ved at imgdekomme behovene
for tilbud og stgtte blandt forzseldre og sgskende med mestringsproblemer i malgruppen af fami-
lier med bgrn med funktionsnedsaettelser relateret til: 1) forsinket udvikling, 2) kommunikative
udfordringer og 3) sociale udfordringer.

5.2 Seminarer som metodevalg

Kortleegningen har taget udgangspunkt i, at eksplicit viden om evidensbaserede mestringspro-
grammer i forhold til den givne malgruppe er lille, og udbredelsen af denne viden er begraen-
set. Derfor er dataindsamlingen gennemfgrt med en &ben og eksplorativ tilgang, hvor der er
brug for kvalitative metoder til at inddrage brugere og kommuners vurdering af praksis og ud-
viklingsbehov p& omradet.

Tankegangen bag valget af seminarerne er at aktivere gensidigheden mellem bruger og myn-
dighed for herved at fa droftet viden og behov set fra flere perspektiver og derigennem fa kva-
lificeret og nuanceret viden om praksis og de direkte involveredes vurdering af behov for udvik-
ling og prioritering heraf. De enkelte udsagn fra deltagerne er i seminarerne blevet mgdt med
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andre perspektiver og nysgerrighed, og diskussionerne er blevet understgttet af Oxford Re-
search og KORA, der faciliterede de to seminarer.

Seminarerne fungerede i nogen grad som fokusgruppeinterview, idet begge seminarer havde
oplaeg fra Oxford Research og KORA, og workshops dels opdelt i brugergruppe og kommune-
gruppe, dels pd tvaers af de to grupper af repraesentanter. I de gennemfgrte workshops har vi
faet megen nyttig viden og haft mulighed for at spgrge yderligere ind til deltagerne erfaringer
og vurderinger af praksis og udviklingsbehov. I modsaetning til fokusgruppeinterview har der
ikke vaeret en styrende interviewer, men derimod en dbenhed over for en fzelles udforskning pa
baggrund af en dialogorienteret og anerkendende tilgang.

5.3 Deltagere og form

De to seminarer er afholdt i henholdsvis starten og slutningen af kortlaegningsprocessen. Der
blev sdledes afholdt et “praksisseminar” med fokus pa viden om nuvaerende praksis i septem-
ber 2014 og et "behovsseminar” med fokus pa udviklingsbehov i november 2014.

Til begge seminarer var 10 brugerorganisationer og 10 kommuner inviteret, og invitationen til
det andet seminar blev udvidet med invitationer til kommuner, der havde tilkendegivet stor
skepsis i forhold til evidensbaserede programmer. Brugerorganisationerne var udvalgt i forhold
til en bred repraesentation af malgruppen, mens kommunerne i samarbejde med Socialstyrel-
sen var udvalgt pa baggrund af viden om, at de padgaeldende kommuner enten er frontlgbere i
forhold til evidensbaserede socialindsatser eller pa anden vis har gjort sig bemaerket i forhold til
det konkrete felt og malgruppens mestring.

Der deltog 11 (heraf 6 brugerorganisationer og 5 kommuner) i seminaret i september og 8
(heraf 5 brugerorganisationer og 3 kommuner) i seminaret i november. Det fgrste seminar blev
afholdt i Danske Handicaporganisationers Hus i Hgje Taastrup og det andet i mg@delokaler hos
Oxford Research. Socialstyrelsen deltog i begge seminarer, ligesom en repraesentant fra fglge-
gruppen til det samlede program, Mestringsstgtte til familier til bérn med handicap, deltog pa
seminaret i november.

5.4 Bidrag til begrebsafklaring

Ved det fgrste seminar var det ambitionen at finde frem til den bedst mulige falles begrebsfor-
stdelse, dels i forhold til malgruppen, dels i forhold til hvad der kendetegner et ‘program’, og
hvad der kendetegner en ‘indsats’.

Spgrgsmalet om definitionen af malgruppen gav anledning til mange spgrgsmal og refleksioner
over, hvordan man definerer malgrupperne i det praktiske arbejde. Definitionen tager ikke ud-
gangspunkt i en oplistning af diagnoser, hvilket de fleste fandt hensigtsmaessigt. Den fremfgrte
argumentation var, at funktionsnedsaettelsen i dagligdagen varierer meget inden for diagnoser
og i forhold til barnets udvikling. Omvendt skabte fravalget af diagnoser mindre klarhed, s
deltagerne maske sad med en fzelles forstaelse af malgruppen, men en forstaelse der var svaer
at indkapsle. Flere anfgrte, at malgruppen mere hensigtsmaessigt kunne have veeret defineret
ud fra foreeldrenes mestringsbehov.

Diskussioner og forsgg pa at klarggre definitionen af malgruppen viste med al tydelighed, at vi i
vores interview med kommunerne ville vaere ngdt til at omtale malgruppen meget bredt og i
Igbet af interviewet indsnaevre feltet. Det blev ligeledes klart, at vi ikke kunne have en forvent-
ning om, at praksis i kommunerne ville have samme malgruppeafgraensning, men at vi derimod
matte afsgge indsatser og programmer, der inkluderer malgruppen, men ikke ngdvendigvis er
eksklusiv for malgruppen.
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Herefter fulgte en afsggning af, om brugen af begreber som ’‘indsats’, 'tilbud’, ‘foranstaltning’
og 'program’ forstds som begreber for noget forskelligt eller er mere synonyme begreber. For
kortlaegningen er seerligt forstaelsen af ‘program’ og ‘indsats’ vigtig, men i fald de gvrige be-
greber anvendes synonymt, ville vi skulle tage hgjde herfor.

Der opstod hurtigt en fzelles forstaelse af, at et program har et mere skarpt defineret indhold af
et forlgb med en start og en afslutning. Begrebet ‘foranstaltning’ blev beskrevet som en beteg-
nelse for et indhold, der kraever visitation, mens ‘tilbud’ er en betegnelse for indhold, der ikke
kraever visitation. ‘Indsats’ blev forstdet som den bredeste samlebetegnelse for indhold, der
bade kan omfatte foranstaltninger og tilbud.

5.5 Henvisning til kilder til viden om evidensbaserede
programmer og lovende indsatser

Qn

Seminarerne har ogsa bidraget til kortleegningen ved at udpege kilder til den sdkaldte "grd
litteratur, hvor brugerorganisationerne fx henviste til egne eller nordiske s@gsterorganisationers
hjemmesider. Deltagerne bidrog desuden med specifikke henvisninger til eksisterende pro-
grammer og indsatser.

5.6 Forudsatninger for implementering af evidensbaserede
programmer

Implementeringen af evidensbaserede programmer anses ofte som tungt og ressourcekraven-
de. Dette er ogsa beskrevet i interview med repraesentanter fra kommunerne, men i semina-
rerne forsggte vi mere konstruktivt at fa deltagerne til at udpege forudsaetninger, idet disse
oftest kan tilvejebringes og under alle omsteendigheder er vigtige at have for gje ved valg af
programmer og implementeringen heraf.

P& seminaret fremfgrte flere, at kendskab er den vaesentligste og farste forudsaetning for nogen
form for implementering. Dette er nok en banal konstatering, men det er meget vigtigt ogsa at
huske, at helt basale forudsaetninger skal vaere til stede og ikke altid er det. Det er saledes ikke
altid, at kommunen kender til evidensbaserede programmer, ligesom de ikke altid vurderer at
have et behov for det kendte evidensbaserede program.

I vurderingen af behovet udpeges flere forbehold, der alle peger pd en gradvis andring af en
faglig kultur hen imod brug af dokumentation og systematik. Der er dog stadig modstand med
henvisning til, at manualer fratager medarbejderen at udgve sin faglighed, og at manualerne
ikke tager hgjde for individualiteten hos borgerne. En vaesentlig forudsaetning er sdledes, at
ledelsen formar at formidle forstdelsesrammen omkring et givent program, ggre det til et fag-
ligt projekt og adressere mulighederne for at udgve sin faglighed med programmet.

Der skal vaere en fzelles forstdelse af programmets funktion, og her anfgrer flere, at én barriere
kan veere, at nogle programmer spaender bredt og lover “guld og grgnne skove”, hvor der i den
lokale oversaettelse skal ligge en klar afgreensning. Omvendt peger seminaret ogsa pa, at der
er en risiko for, at der sker en malgruppeudvidelse i den lokale implementering, som gar ud
over programmets definition.

Det blev fremfgrt, at opbygningen af et tilstraeekkeligt hgjt fagligt niveau er vaesentligt forud for
implementering af de evidensbaserede programmer. I den sammenhang blev det ogsa pape-
get, at der skal vaere personer, som braender for programmet og kan vaere frontlgbere og moti-
vere andre til at vaere med.
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Flere bemaerkede at evidensbaserede programmer ofte forudsaetter sserlige undervisningsforlgb
eller certificering, hvilket kraever ekstra tid og penge i implementeringsprocessen, som ikke
altid er til stede.

Sidst, men ikke mindst, blev det pdpeget, at implementeringen helt naturligt er ganske af-
haengig af, at familierne/foraeldrene vil veere med og er motiverede, hvilket ikke ngdvendigvis
er givet, da tilgangen til mestring er et paradigmeskifte, der kraever nye tanker og nye former
for praksis.

5.7 Identifikation af behov

I det andet seminar blev der sat fokus p& spgrgsmalet om, hvilke udviklingsbehov repraesen-
tanterne fra kommuner og brugerorganisationer vurderer, der er p& omrddet. Dette spgrgsmal
blev 0gs3 stillet til kommunerne i interviewene, og Oxford Research kunne derfor fremlaegge de
behov, som var blevet oplyst. Herefter blev deltagerne i seminaret bedt om at tilfgje behov,
hvis de havde nogen. Til sidst blev deltagerne bedt om at prioritere, hvilke af de forskellige
behov der bgr ggres noget for at imgdekomme fagrst.

De behov, der kom frem, kan opdeles i tre grupperinger: 1) behov som ses i sammenligning og
spejling i andre tilstadende fagomrader, 2) behov i forhold til grupperinger i malgrupperne, der
gar pa tveers af diagnoser, og 3) behov for yderligere dokumentation.

5.7.1 Behov udledt af andre fagomrader

Af behov, der spores ved sammenligning med andre fagomrader, naevnes specifikt to. For det
forste fremhaever flere implementeringen af ICS og DUBU p& handicapomradet. For det andet
er der ligeledes flere, der papeger behovet for en koordinator svarende til sundhedskoordinato-
rer. Behovet understgttes pa seminaret, hvor behovet for undervisning i “mestring i systemet”
fremlaegges. P38 seminaret affgdte det en diskussion af, hvorvidt kompleksiteten og familiens
sngrklede veje i og mellem systemer er at betragte som et vilkdr, man m3 lzere at h3ndtere,
eller om systemerne bgr vaere lettere tilgaengelige og/eller tilbyde en “guide” i form af en koor-
dinator. Holdningerne var delte, men diskussionen levnede ingen tvivl om, at familierne i mal-
gruppen mgder stor kompleksitet ved ikke alene at henhgre under én lovgivning, men ofte
béde under Serviceloven og Sundhedsloven ud over de specifikke lovgivninger om folkeskole,
ungdomsuddannelser osv. Hermed fremkom der ogsa et underliggende behov, som omhandler
seerlig "mestring af overgange” fra fx bgrnehave til folkeskole, folkeskole til ungdomsuddannel-
se samt fra barn til myndig.

5.7.2 Behov i tvaergdende undergrupperinger

Der blev peget pad behov for at udpege tvaergdende segmenter i malgruppen, fx aldersgrupper.
Mange informanter fra kommunerne naevnte ogsa et fagligt udviklingsbehov for mestringspro-
grammer malrettet teenagere eller “store bgrn”. Behovet begrundes i en oplevelse af, at mange
programmer tager afsaet i sma bgrn.

En anden tvaergdende gruppering, som blev nzaevnt i interview med kommunale repraesentan-
ter, er familier med anden etnisk baggrund end dansk. Det understreges, at det ikke alene
handler om tolkning og overszettelse af materiale, men ogsad om kulturelle forskelle i familie-
mgnstre og -relationer generelt, hvilket bliver udfordrende, ndr programmerne omhandler ad-
faerd i familien.

Det blev seerligt fremhaevet, at der er behov for at arbejde med sgskende som delgruppering.
Der er et udtalt gnske om at fa inspiration til indsatser rettet mod denne méalgruppe. Ligeledes
papeges behovet for handtering af sorgprocesser i familien ved barnets diagnosticering, hvilket
kommer til at indgd i det samlede mestringsprogram.

45



Der er yderligere udpeget det faglige behov, at programmer og indsatser ofte retter sig mod
familier med udadreagerende bgrn, mens der ikke p% samme vis er indsatser til bgrn, hvor
funktionsnedsaettelsen viser sig med en mere introveert adfeerd, fx angst.

Ovenstdende er de fire behov fremhaevet bade ud fra en kvantitativ vurdering af, hvor ofte et
behov bliver naevnt i interview, og ud fra seminardeltagernes prioritering af behov.

5.7.3 Behov i dokumentation og modeller

Ved kortleegningen i kommunerne fandt vi, at der sjaeldent var foretaget konkrete opggrelser
pd okonomien ved brug af de evidensbaserede programmer. Ligeledes ses det ogsa af forsk-
ningsoversigten at vaere det svageste led - ikke at det er fuldsteendigt fraveerende, men gko-
nomien er blot ikke dokumenteret i samme grad som de @gvrige vidensdimensioner. Der blev
ikke langt stor vaegt pd de overordnede og langsigtede analyser af gkonomi og besparelsespo-
tentialer. Til gengaeld blev efterspurgt konkrete analyser af, hvordan enkelte afdelinger skal fa
gkonomien til at haenge sammen i forbindelse med indfgrelse af evidensbaserede programmer
og andre indsatser til malgruppen.

Flere deltagere pegede pa et behov for at fa beskrevet “den almindelige familiebehandling” og
siden dokumenteret dets effekt. De informanter, som udpeger dette behov, ggr det med vishe-
den om, at behandlingen er udviklet og tilpasset over mange &r, hvilket i sig selv gor det lo-
vende i de pageaeldende informanters optik.

Ud over disse f& dokumentationsbehov, der blev fremfgrt i bade interview og seminarer, blev
der pa seminaret fremfgrt et stgrre gnske om at udvikle andre modeller for mestringsindsatsen.
Deltagerne var enige om, at der var et uforlgst potentiale i et taettere samarbejde mellem
kommuner og brugerorganisationer. Et sddan samarbejde kunne ifglge deltagerne netop af-
hjaelpe behovet for volumen og samtidig specifik viden og radgivning af familien i forhold til
diagnosen. Argumentationen var, at kommunen kan afholde kurser omkring de mere generelle
elementer, mens brugerorganisationerne kan bidrage med viden og erfaringer om de funktions-
og diagnosespecifikke emner og samtidig skabe netvaerk for foreeldre og sgskende. Hermed
blev der ogsa lagt op til et bredt eller faelles familieprogram, der kunne indeholder specifikke
moduler.
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Bilag 1 Design og dokumentation af gennemfart
litteratursggning

Designet for den systematiske litteratursggning og bearbejdning

Fremgangsmaden for den systematiske litteraturanalyse fglger den samme metode og de
samme fem trin, som anvendes i PRISMA flowcharts!! (Gough 2004). Fremgangsmaden illu-
streres i figur bilagsfigur 1.1.

1 PRISMA Flowchart. From: Moher D, Liberati A, Tetzlaff J, Altman DG, The PRISMA Group (2009). Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses: The PRISMA Statement. PLoS Med 6(6):
€1000097. doi:10.1371/journal.pmed1000097.
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Bilagsfigur 1.1 Metodisk fremgangsmade for litteratursggningen

Trin 1: Det gode forskningsspgrgsmal

Hvilke specifikke indsatser og programmer er der i lpbet af de seneste 10 8r skabt evidens for
bidrager til @get mestring hos foraeldre og sgskende til bgrn, der er kendetegnet ved forsinket
udvikling, kommunikative udfordringer og sociale udfordringer, der er opst8et som folge af den
forsinkede udvikling og de kommunikative udfordringer?

4

Trin 2: Praecisering af in- og eksklusionskriterier i forhold til relevans og kvalitet

Kriterier for relevansen af indsatsen: Kriterier for kvaliteten af undersggelsen:
« Malgruppe e Analysedesign
e Indsatstype e Analysens gennemfgrelse
e Indsatsens implementerbarhed i en dansk kon- e Formidlingen af analysen
tekst e Publiceringsar

nd

Trin 3: Sggning

Sggning i videnskabelige databaser: Supplerende sggning via google og udvalgte

e Sociological Abstracts hjemmesider fx:

e PsycInfo e Kunnskapssenteret.no

e Cinahl e EPPI-Centre

e The Cochrane Library e Evidensbasedprograms.org

e The Campbell Library e Forskningsdatabasen.dk

e PubMed e SFI

¢ SveMed e Social Science Research Network

e Social Science Citation Index e Socialstyrelsen.se

e Eric e Ungsinn.no

e Danbib (fellesdatabasen for danske biblioteker. e De nordiske forskningsregistreringsdatabaser,
Her vil der ogsé findes frem til litteratur, som SwePub, ForskDok, CRIStin og den danske forsk-
ikke er peer-reviewed) ningsdatabase

ad

Trin 4: Naermere identifikation af relevante studier

o . I

XX studier screenes pa titel og abstract ud fra de 1
valgte kriterier for inklusion og eksklusion i for- > :
hold til relevans og kvalitet 1
I

XX studier screenes i fuldtekst XX studier frasorteres ved screening af fuldtek-

ster

Trin 5: Tveergdende analyse og fortolkning af relevante studier

Opsamling pa evidensbaserede metoder: Opsamling pé lovende metoder:
e Indsatser som lever op til de opstillede kriterier e Indsatser som lever op til de opstillede kriterier
for relevans for relevans
o Indsatser hvis effekter er dokumenteret pd A-  Indsatser, hvis effekter er dokumenteret pa B-
niveau, jf. Socialstyrelsens Vidensdeklaration eller C-niveau, jf. Socialstyrelsens Vidensdekla-
ration
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Forskningsspgrgsmal og begrebsafklaring
Ud fra Socialstyrelsens udbudsmateriale udviklede vi falgende forskningsspgrgsmal:

Hvilke specifikke indsatser og programmer er der i lpbet af de seneste 10 8r skabt evidens
for bidrager til gget mestring hos foraeldre og sgskende til barn, der er kendetegnet ved
forsinket udvikling, kommunikative udfordringer og sociale udfordringer, der er opstdet
som fglge af den forsinkede udvikling og de kommunikative udfordringer?

Det centrale er sdledes, hvordan de primaere pargrende til barn med denne bredt definerede
funktionsnedszettelse mestrer deres og deres families situation. Programmerne skal indeholde
elementer, som styrker de primaere pargrendes evner eller forudsaetninger for at mestre situa-
tionerne.

Man skal laegge maerke til, at der i forskningsspgrgsmalet ligger en antagelse om, at de primae-
re pargrende har problemer med at mestre disse forhold. Forskningsspgrgsmalet antyder end-
videre, at primaere pargrende til disse bgrn har flere problemer end andre primaere pargrende,
samt at deres problemer kan vaere anderledes pa vaesentlige mader.

Program og indsats er mangetydige begreber, som vi med henblik pd kortlaegning af omradet
har klassificeret pa forskellige m&der. De konkrete klassificeringer ser man udfoldet i analyser-
ne.

Mestring forstar vi som evnen til sd vidt muligt at klare hverdagen med arbejde, uddannelse,
fritidsaktiviteter, huslige ggremal og sociale relationer. Under sggning og analyse blev det klart,
at selvom meget fa studier benytter begrebet ‘mestring’, daekkes indholdet af mestringsbegre-
bet rimeligt i mange studier. Der er sdledes etableret en reekke mal og maleredskaber - bl.a.
for efficacy, tilpasningsevne, familiefunktion, stress, depression og angst- som ggr det muligt
at kvalificere og gradbgje forhold, der i grundtraekkene svarer til mestring i den ovenfor anfgrte
betydning.

Beskrivelsen af barnets funktionsnedsaettelse er ogsa kompleks. Flere diagnoser falder saledes
ind under beskrivelsen, ligesom nogle bgrn, som ikke har faet en diagnose, ogsd kan indgd i

gruppen.

Praecisering af inklusions- og eksklusionskriterier

Det naeste trin var at fa specificeret in- og eksklusionskriterier i forhold til programmer og ind-
satser. Vi venterede med at fastlaegge kriterierne for kvalitet, indtil vi havde set, hvor mange
fund, sggningen gav. Ved fa fund, ville vi veere mindre strikse med kvalitetskrav end ved man-
ge fund. Kriterierne for in- og eksklusion fremgar af bilagstabel 1.2.
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Bilagstabel 1.2 In- og eksklusionskriterier

‘ Kriterier for inklusion Kriterier for eksklusion
Malgruppe e Foraeldre eller sgskende til et eller flere o Familier til bgrn over 18 8r med en
bgrn mellem 0-18 &r med en psykisk funktionsnedseettelse
og/eller fysisk funktionsnedsaettelse « Familier hvor barnet med funktionsned-
e Barnet skal veere kendetegnet ved tre saettelse ikke har alle tre kendetegn som
problematikker: 1) Forsinket udvikling, beskrevet under Kriterier for inklusion
2) Kommunikative udfordringer og 3) « Indsatser som overvejende eller alene er
Sociale udfordringer som fglge af punkt rettet mod barnet/den unge med en
log2 funktionsnedsaettelse
Indsatstype o Selektive og malgrupperettede indsat- e Universelle forebyggelsesindsatser, fx
ser kampagner
e Indsatser som er rettet mod at ggre e Indsatser som er rettet mod enkeltindivi-
familier med bgrn med funktionsned- der i familien uden et familiemaessigt sig-
szettelser mere selvhjulpne te

e Indsatsen skal som udgangspunkt have o Indsatser som alene eller overvejende
et af disse outcomes: Trivslen i familien bestar af farmakologisk behandling
@ges, antallet af skaenderier falder,
forzeldre og sgskende opndr gget
mestring, erkendelse og handicapfor-
staelse og behovet for stgtte til famili-
en, herunder foraeldre, sgskende og
barnet med funktionsnedsaettelse mind-
skes

e Indsatser af overvejende social og
psykologisk karakter

Implementerbarhed o Indsatser foregdet i en vestlig kontekst, | e Indsatser der er foregdet i en ikke-vestlig
gerne i de skandinaviske lande kontekst.

Gennemfgrte sggninger

Tidsmaessig afgraensning af sggningen: 2004-2014.
Sprog: Dansk, norsk, svensk og engelsk.

Dubletter af fund fra de forskellige baser frasorteres Igbende i RefWorks (derfor svarer det
overfgrte antal fund ikke til antallet af fund i RefWorks).

PubMed

#1 ("Child"[Mesh]) OR "Child, Preschool"[Mesh]) OR "Infant"[Mesh]) OR "Adolescent"[Mesh]
OR (Children[Title]): (913.870)

#2 ("Developmental Disabilities"[Mesh] OR "Intellectual Disability"[Mesh]) OR "Child Behavior
Disorders"[Mesh]) OR "Cognition Disorders"[Mesh]) OR "Psychomotor Disorders"[Mesh]) OR
"Movement Disorders"[Mesh]) OR "Mental Disorders Diagnosed in Childhood"[Mesh]) OR "Motor
Skills Disorders"[Mesh]) OR "Attention Deficit Disorder with Hyperactivity"[Mesh]) OR "Brain
Damage, Chronic"[Mesh]) OR "Brain Injury, Chronic"[Mesh]) OR "Cerebral Palsy"[Mesh]) OR
"Communication Disorders"[Mesh]) OR "Language Development Disorders"[Mesh]) OR "Speech
Disorders"[Mesh]) OR "Child Development Disorders, Pervasive"[Mesh]): (141.137)

#3 (#1 AND #2): (54.970)

#4 ("Parents"[Mesh]) OR "Family"[Mesh]) OR "Siblings"[Mesh]) OR "Fathers"[Mesh]) OR
"Mothers"[Mesh] OR (Maternal[Title]) OR Paternal[Title]) Parental[Title]): (87.044)

#5 ("Program Development"[Mesh] OR "Education"[Mesh] OR "Adaptation, Psychological"
[Mesh]) OR coping([Title]) OR cope[Title]) OR family functioning[Title]) OR family-
centered[Title]) OR helpgiving[Title]) OR support*[Title]) OR intervention*[Title]) OR family
therapy[Title]) OR family education[Title]) OR program*[Title]) OR training[Title]): (394.995)
#6 (#4 AND #5): (20.260)

#7 (#3 AND #6): Overfgrt til RefWorks: 2047

# 8 Program Evaluation [Mesh] AND #4: (1544)

#9 (#3 AND #8): 136 overfgrt til RefWorks, dubletter frasorteret, derefter: 15
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PsycInfo

#1 Exp Developmental Disabilities/ OR exp Pervasive Developmental Disorders/ OR exp Lan-
guage Delay/ OR exp Language Disorders/ OR exp Communication Disorders/ OR exp Delayed
Development/ OR exp Movement Disorders/ OR exp Brain Damage/ OR exp Cerebral Palsy/ OR
Exp Aspergers Syndrome/ OR exp Autism/ OR exp Attention Deficit Disorder with Hyperactivity/
limit 11 to (100 childhood <birth to age 12 yrs> or 120 neonatal <birth to age 1 mo> or 140
infancy <2 to 23 mo> or 160 preschool age <age 2 to 5 yrs> or 180 school age <age 6 to 12
yrs> or 200 adolescence <age 13 to 17 yrs>): (27.787)

#2 Exp Parents/ OR exp Siblings/ OR exp Mothers/ OR exp Fathers/ OR exp Family Members/:
(44.991)

#3 Exp Family Intervention/ OR exp Intervention/ OR exp Training/ OR "Program*".titl. OR exp
Program Development/ OR exp Family Life Education/ OR exp Education/: (166.172)

#4 (#2 AND #3): (5101)

#5 (#1 AND #4): Overfgrt til RefWorks: 331

ERIC

#1 DE children OR DE young children OR DE preschool children OR DE adolescents OR DE in-
fants OR TI child* OR TI infant* OR TI youth OR TI teenager*: (51.304)

#2 DE Autism OR DE Asperger syndrome OR DE Pervasive Developmental Disorders OR DE
communication skills OR DE verbal ability OR DE intellectual development OR DE developmental
disabilities OR DE mental retardation OR DE developmental delays OR DE mental disorders OR
DE cerebral palsy OR DE psychomotor skills OR DE attention deficit hyperactivity disorder

#3 (#1 AND #2): (8.001)

#4 DE parents OR DE family OR DE siblings OR DE fathers OR DE mothers: (9.872)

#5 DE interventions OR DE program evaluation OR DE program effectiveness OR DE training
OR DE family programs OR DE coping OR SU family counseling OR TI support* OR TI helpgiv-
ing: (33.730)

#6 (#4 AND #5): (1.487)

#7 (#3 AND #6): Til RefWorks: 241

Cochrane

#1 ("Child"[Mesh]) OR "Child, Preschool"[Mesh]) OR "Infant"[Mesh]) OR "Adolescent"[Mesh]
OR (Children[Title]): (51.105)

#2 ("Developmental Disabilities"[Mesh] OR "Intellectual Disability"[Mesh]) OR "Child Behavior
Disorders"[Mesh]) OR "Cognition Disorders"[Mesh]) OR "Psychomotor Disorders"[Mesh]) OR
"Movement Disorders"[Mesh]) OR "Mental Disorders Diagnosed in Childhood"[Mesh]) OR "Motor
Skills Disorders"[Mesh]) OR "Attention Deficit Disorder with Hyperactivity"[Mesh]) OR "Brain
Damage, Chronic"[Mesh]) OR "Brain Injury, Chronic"[Mesh]) OR "Cerebral Palsy"[Mesh]) OR
"Communication Disorders"[Mesh]) OR "Language Development Disorders"[Mesh]) OR "Speech
Disorders"[Mesh]) OR "Child Development Disorders, Pervasive"[Mesh]): (7435)

#3 (#1 AND #2): (2673)

#4 ("Parents"[Mesh]) OR "Family"[Mesh]) OR "Siblings"[Mesh]) OR "Fathers"[Mesh]) OR
"Mothers"[Mesh] OR (Maternal[Title]) OR Paternal[Title]) Parental[Title]): (4562)

#5 ("Program Development"[Mesh] OR "Education"[Mesh] OR "Adaptation, Psychological"
[Mesh]) OR cope or family functioning or family-centered or help-giving or support or interven-
tion or family therapy or family education or program or training: ti, ab, kw (Word variations
have been searched): (100.082)

#6 (#4 AND #5): (3144)

#7 (#3 AND #6): 6 Cochrane-reviews / 272 Trials. I alt til RefWorks: 280

58



Cinahl

#1 MH cognition disorders OR MH attention deficit hyperactivity disorder OR MH autism OR MH
cerebral palsy OR MH developmental delay OR MH developmental disabilities OR MH language
disorders OR brain damage OR MH brain injuries OR MH psychomotor disorders OR MH com-
munication barrier OR MH movement disorders: (31.763)

#2 MH child OR TI children OR MH adolescent OR TI teenager OR TI youth OR TI infant:
(157.109)

#3 (#1 AND #2): (9.744)

#4 MH parents OR MH siblings OR MH family OR parent* OR TI sibling* OR TI family OR TI
father* OR TI mother*: (55.601)

#5 MH interventions OR MH program evaluation OR MH training OR MH (training and develop-
ment) OR education* OR TI program development OR TI support* OR TI family education OR
TI family functioning OR TI helpgiving OR TI intervention*: (85.659)

#6 (#4 AND #5): (5.977)

#7 (#3 AND #6): Overfgrt til RefWorks: 125

Sociological Abstracts

#1 SU.EXACT("Children") OR SU.EXACT("Preschool Children") OR SU.EXACT("Infants") OR
SU.EXACT.EXPLODE("Adolescents")

#2 SU.EXACT.EXPLODE("Attention Deficit Disorder") OR SU.EXACT.EXPLODE("Language Disor-
ders") OR SU.EXACT.EXPLODE("Cerebral Palsy") OR SU.EXACT.EXPLODE("Mentally Retarded")
OR SU.EXACT("Handicapped") OR SU.EXACT.EXPLODE("Developmental Disabilities") OR
SU.EXACT("Disable/Disabled/Disability/Disabilities") OR

#3 (#1 AND #2): (536)

#4 SU.EXACT.EXPLODE("Fathers" OR "Mothers" OR "Parents" ) OR SU.EXACT("Siblings") OR
SU.EXACT("Family") OR SU.EXACT("Relatives"): (29.984)

#5 SU.EXACT.EXPLODE("Family Therapy") OR SU.EXACT.EXPLODE("Development Programs"
OR "Educational Programs" OR "Treatment Programs") OR SU.EXACT.EXPLODE("Program Eval-
uation") OR SU.EXACT.EXPLODE("Crisis Intervention" OR "Intervention") OR
SU.EXACT.EXPLODE("Helping Behavior") OR SU.EXACT.EXPLODE("Social Support" OR "Sup-
port"): (16.521)

#6 (#4 AND #5): (2239)

#7 (#3 AND #6): Overfgrt til RefWorks: 33

SveMed

#1 ("Child"[Mesh]) OR "Child, Preschool"[Mesh]) OR "Infant"[Mesh]) OR "Adolescent"[Mesh]
OR (Children[Title]): (7266)

#2 ("Developmental Disabilities"[Mesh] OR "Intellectual Disability"[Mesh]) OR "Child Behavior
Disorders"[Mesh]) OR "Cognition Disorders"[Mesh]) OR "Psychomotor Disorders"[Mesh]) OR
"Movement Disorders"[Mesh]) OR "Mental Disorders Diagnosed in Childhood"[Mesh]) OR "Motor
Skills Disorders"[Mesh]) OR "Attention Deficit Disorder with Hyperactivity"[Mesh]) OR "Brain
Damage, Chronic"[Mesh]) OR "Brain Injury, Chronic"[Mesh]) OR "Cerebral Palsy"[Mesh]) OR
"Communication Disorders"[Mesh]) OR "Language Development Disorders"[Mesh]) OR "Speech
Disorders"[Mesh]) OR "Child Development Disorders, Pervasive"[Mesh]): (1577)

#3 (#1 AND #2): (628)

#4 ("Parents"[Mesh]) OR "Family"[Mesh]) OR "Siblings"[Mesh]) OR "Fathers"[Mesh]) OR
"Mothers"[Mesh]: (1763)

#5 ("Program Development"[Mesh] OR "Education"[Mesh] OR "Adaptation, Psychological"
[Mesh]) OR “Family therapy”[Mesh] OR coping[All text]) OR cope[All text]) OR support*[All
text] OR intervention*[All text] OR program*[All text] OR training*[All text]) OR family func-
tioning[All text]): (9320)
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#6 (#4 AND #5): (767)
#7 (#3 AND #6): Overfort til RefWorks: 52

Social Sciences. Citation Index

#1: TS=("developmental disabilit*") OR TS=("developmental delay*") OR TS=("cerebral pal-
sy") OR TS=("attention-deficit/hyperactivity disorder*") OR TS=("child development disor-
der*") OR TS=("communication disorders*") OR TS=("language development disorder*") OR
TS=("speech disorder*") OR TS=("language development disorder*") OR TS=("brain injur*")
#2 TS=("parent program*") OR TS=("parent intervention*") OR TS=("parent support*") OR
TS=("family program*") OR TS=("family intervention*") OR TS=("family support*")

#3 (#1 AND #2): Overfgrt til RefWorks: 220

Campbell Library

#1 All tx: (parent* and (training* or program* or support* or intervention* or education*))
#2 All tx: (family* and (training* or program* or support* or intervention* or education*))

#3 All tx: (sibling* and (training* or program* or support* or intervention* or education*))
#4 All tx: (father* and (training* or program* or support* or intervention* or education*))

#5 All tx: (mother* and (training* or program* or support* or intervention* or education*))
#6 All tx: (relative* and (training* or program* or support* or intervention* or education*))
#7 (#1-#6/OR): (96), print af titelliste gennemgdet manuelt: dubletter fra tidl. segning frasor-
teret + abenlyst irrelevante frasorteret. Evt. relevante fund indlagt i RefWorks: 3

DanBib

Sggeresultaterne gennemset, og evt. relevante udvalgt til videre gennemsyn pa baggrund af
titel og tilknyttede emneord:

#1 Fritekst: (familieprogram? og (ma=b3 eller kat=ana eller ma=kf) og &r>2004) eller (forzel-
dreprogram? og (ma=ba eller kat=ana eller ma=kf) og ar>2004) = begraenset til bgger, tids-
skriftsartikler og konferenceindlzeg: (14), evt. relevante lagt i RefWorks: 7

#2 (Em="familie og 8r>2004) eller (em=foraeldre og 8r>2004) eller (em=sg@skende og
4r>2004) eller (em=pargrende og ar>2004) OG Em=(handicappede bgrn og ar>2004, be-
greenset til bgger, tidsskriftsartikler og konferenceindlaeg: (21), til RefWorks: 6

#3 (Em=forzeldrestgtte og ar>2004) eller (em=familiearbejde og &r>2004), begreenset til bg-
ger, tidsskriftsartikler, konferenceindlaeg: (43), flere dubletter, til RefWorks: 2

Den Danske Forskningsbase

Sggeresultaterne gennemset, og evt. relevante udvalgt pd baggrund af titel, tilknyttede emne-
ord og evt. abstract:

#1 Foraeldre? OG (support? = program? = intervention?): (129), en del haves, til RefWorks: 4
#2 Pargrende? OG (support? = program? = intervention?): (23), ingen relevante

#3 Sgskende? OG (support? = program? = intervention?): (3), ingen relevante

Open Grey

Sggeresultaterne gennemset, og evt. relevante udvalgt pd baggrund af titel og emneord:

#1 Family programme lang:"en" - discipline:(05P - Education, training): (9), ingen valgt

#2 Family programme lang:"en" - discipline:(05R - Sociology, social studies, welfare studies,
social services): (12), ingen valgt

#3 Family programme lang:"en" - discipline: (05T - Health services, health administration,
community care services): (2), ingen valgt

#4 Parents programme lang:"en" - discipline:(05P - Education, training): (16), ingen valgt
#5 Parents programme lang:"en" - discipline:(05R - Sociology, social studies, welfare studies,
social services): (7), lagt i RefWorks: 1
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#6 Parents programme lang:"en" - discipline: (05T - Health services, health administration,
community care services): (2), ingen valgt

#7 Sibling programme lang:"en": (2), ingen valgt

#8 Siblings support lang:"en": (16), lagt i RefWorks: 1

#9 Family support AND disab* lang:"en" (24), ingen valgt

#10 Parents support AND disab* lang:"en": (23), ingen valgt
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Bilag 2 Evidensbaserede familie- og foraeldre-
programmer

Dette bilag indeholder oversigter over vidensdimensioner fra de udvalgte publikationer, der
vedrgrer evidensbaserede familie- og foreeldreprogrammer eller elementer i indsatser, som i
denne kortlaegning er malrettet malgruppen af foreeldre og sgskende med mestringsproblemer.
De udvalgte fem vidensdimensioner er dem, der indgdr i Socialstyrelsens Vidensdeklaration:
malgruppe, metode, implementering, effekt og gkonomi.

Publikationerne er udvalgt p@ bagrund af de systematiske sggninger i litteraturdatabaser og
den efterfglgende eksklusionsproces, der er beskrevet i kapitel 4 og uddybet i bilag 1. 'Evi-
dens’ betyder derfor i denne sammenhang, at en publikation lever op til kriterierne for udveel-
gelsen af litteratur angdende evidensbaserede programmer.

Resultatet af sgge- og eksklusionsprocesserne er, at der er fundet en raekke publikationer, der
omhandler primeaerstudier af relevante familie- og foreeldreprogrammer, og review, der sam-
menligner flere forskellige programmer og bidrager med synteser pa tvaers af disse.

Bilaget er opdelt i: 1) publikationer, der omhandler studier af relevante familie- og foraeldre-
programmer, og 2) review, der omhandler studier af relevante familie- og foraeldreprogram-
mer. Nar en celle er tom, er det, fordi der ikke stdr noget relevant om cellens indhold i artiklen.

Praesentationen af hver publikation indeholder fglgende elementer:

e Programtype - hvilken type af program der er tale om?
o Type - fx foreeldreuddannelse, foraeldreterapi eller foraeldrestgttegruppe
o Navn - navnet pa det konkrete program
o Kilde - reference til publikationen
o Seerlige bemaerkninger — fx at Socialstyrelsen har viden om programmet

o Malgruppe - hvem er den primaere og eventuelt sekundaere malgruppe?

o Afgraensning - er der saerlige test, vurderingskriterier mv.

« Metode - hvilken typer af metoder indgar i programmet?

o Der kan vere tale om enkelte metoder eller kombinationer af fx undervisning, terapi,
stgttegruppe, e-health, case manager, kontaktperson

o Forandringsteori — hvad er de grundlaeggende elementer

o Indholdselementer - fx borgerens forlgb, det faglige indhold, organisering, redskaber
og fysiske rammer

¢ Implementering — er der muligheder og udfordringer i dansk kontekst?
o Dansk kontekst — passer programmet til dansk kontekst
o Udfordringer - fx tveerfaglighed, opgavedeling og konfliktpotentiale

e Effekt — hvordan er programmets effekter dokumenteret?
o Type studie - fx kontrolleret forsgg, komparation og fgr-efter maling
o Effektmdl - fx foreeldre og sgskendes mestring, stress, depression og trivsel
o Sideeffekter - fx betydning for pargrende eller andre relevante forhold
o Forbehold - fx kvaliteten af studiets gennemfgrelse, metoder og mal
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e @konomi -

hvad koster programmet og hvordan er den samlede gkonomi?

o Omkostninger - fx licenser, uddannelse, arbejdstid, redskaber og lokaler

o @konomisk analyse - fx pris i forhold til nytte (cost-benefit)

Studier af familie- og foraeldreprogrammer

Bilagstabel 2.1 De Utrolige Ar basis (The Webster-Stratton Incredible Years Basic)

Programtype: Foraeldreuddannelse

Navn: De Utrolige Ar basis (The Webster-Stratton Incredible Years Basic)
Kilde: (Hutchings et al.,
Seerlig bemeerkning:

2007)
Socialstyrelsen r&dgiver og formidler viden om DUA

Centrale elementer

Hovedemner Beskrivelse
Malgruppe Foraeldre til fﬂrskolebﬂrn i alderen 3-6 ar, der er i r|S|ko for at udvikle adfaerds-
; problemer. Der er s8ledes tale om en relatlvt bred mélgruppe, hvorunder den-
Afgraensning
ne kortlaegnings specifikke malgruppe kan vaere repraesenteret, men ikke be-
handles saerskilt.
I dette studie blev bgrn i alderen 3-4 &r inkluderet via testredskabet Eyberg
Child Behavior Inventory (ECBI).
Metode Programmets forandringsteori bygger pa social indlaeringsteori, kognitiv ad-

faerds- og udviklingsteori samt forskning om risikofaktorer forbundet med ud-
vikling af sociale problemer og adfeerdsproblemer hos bgrn. Derudover bygger
programmet bl.a. p8 sociale laeringsmodeller omkring foraeldre-barn interakti-
on, forskning om bgrne- og familieadfaerdsterapi og anvendt adfeerdsanalyse
samt udviklingspsykopatologi.

Programmets hovedmal er at forebygge adfserdsproblemer blandt bgrn med
seerlig risiko for at udvikle adfaerdsproblemer Det er desuden et m&l at mind-
ske foreaeldrenes stress og depression pa grund af deres funktionshaemmede
bgrn. Midlet til at opnd disse mal er, at foreeldrene far forbedret deres forzael-
drekompetencer.

Programmet bestar af ugentlige 2-2,5 timers gruppesessioner for maksimalt 12
primeere foreeldre i 12 uger. To ledere (mindste erfaring er et tidligere gen-
nemfgrt forlgb) gennemf@rer gruppesessionerne ud fra strukturerede emner og
anvendelse af det sdkaldte "collaborative approach”.

Lederne modtager tre timers supervision. Lederne har forskellige faglige bag-
grunde fx socialarbejdere, familiestgtte, projektkonsulenter, sundhedsvejledere
og psykologer.

Der arbejdes med at stgtte positivt foraeldreskab gennem en raekke grundlaeg-
gende principper og metoder.

Implementering

Implementeret i omré’lger, hvor man i forvejen arbejder med generelle forebyg-
gende indsatser for malgruppen inden for "Sure Start” i Wales. Personalet fra

Udfordringer det generelle program bidrog til at implementere dette specifikke program,
hvilket giver hgj sikkerhed i forhold til programmets forskrifter - fidelitet.

Effekt Effekten af programmet er dokumenteret gennem et pragmatisk randomiseret

M&ling kontrolleret ekspoeriment i et blok-design med geografisk allokering inden for
11 udvalgte omrader med Sure Start Services.
Der blev anvendt flere validerede méleredskaber, og hovedresultat var, at der
kunne dokumenteres signifikante forbedrlnger i interventionsgruppen i forhold
til b&de hovedmal for bgrnene og delmal for foraeldrene. Der rapporteres ogsa
positive resultater i forhold til sgskende.

Gkonomi Ingen information.

Dokumentation
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http://www.socialstyrelsen.dk/born-og-unge/programmer-med-evidens/de-utrolige-ar

Bilagstabel 2.2 De Utrolige Ar

Programtype: Foreeldreuddannelse
Navn: De Utrolige Ar
Kilde: (Stewart-Brown et al., 2004)

Hovedemner Beskrivelse
Malgruppe Fq}raeldre til bgrn i alderen 2-8 &r, som er i risiko for at lide af psykopatologl
Afgraensning Malgruppen er primaert bgrnene. Foro’eldrenes mestring er sekundaere mal.

Ingen dele af programmet er specifikt rettet mod foraeldrenes eller sgskendes
mestring. . Der er sdledes taIe om en relativt bred malgruppe, hvorunder den-
ne kortlaegnlngs specifikke malgruppe kan vaere repraesenteret, men ikke be-

handles saerskilt.

M3lgruppen rekrutteres gennem almen praksis, hvor alle foraeldre bedes udfyl-
de spgrgeskema indeholdende Eyberg Child Behaviour Inventory. Foreeldre til
bgrn, der scorer over cut-off - og som derfor er i fare for at have psykopatolo-
gier - inviteres til at deltage. Dog ikke hvis bgrnene er diagnosticeret med
indleeringsvanskeligheder eller tidligere har veeret i behandling.

Metode Artiklen haevder, at der er nogen evidens for og et stor gnske om, at kunne
Centrale elementer levere et relativt generelt program til foraeldre til bgrn, som har relativt lette
mentale problemer. Dette studie undersgger om der er effekt af programmet.

Programmet bestdr af undervisning af foraeldrene i opdragelse. Der er 10
ugentlige sessioner af 2 timers varighed, hvor der undervises med video,
skriftligt materiale, rollespil og information. Undervisningen udfgres af sygeple-
jersker, som i tilleeg til deres uddannelse har modtaget minimum tre dages
undervisning i programmets metoder. Fidelitet sikres gennem ugentlig supervi-
sion af personalet, som anvender manualen.

Organiseringen bygger pa det engelske sundhedssystem, hvor opgaver som
disse kan seaettes i udbud i lokalmiljget, hvor bl.a. alment praktiserende lzger,
laegehuse og sundhedshuse kan byde pd opgaven.

Implementering De Utrolige Ar indeholder flere delelementer, hvoraf der er evidens for nogle.
Der findes manualer for programmet og dele af programmet bliver anvendt i

Udfordringer Danmark.

Effekt Studiet er et RCT-design med maling 2 og 1 ar efter programmets afslutning.

M8ling Ved studiestart var der 116 deltagere (N= 116), men ved follow-up et &r efter
var 23 % (N = 13) fra kontrolgruppen og 28 % (N = 16) faldet fra.
Der er effekt for foreeldrene pé angst, somatlske symptomer og depressmn ved
afslutning af forsgget samt efter et halvt &r. Efter et ar er der kun effekt p
depression.
Studiet anfgrer, at resultaterne er usikre, da N var ret lille og da foraeldrene
havde hgjere grad af depression, end almindeligt.

Gkonomi Ingen information.

Dokumentation
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Bilagstabel 2.3 A parenting intervention for childhood behavioral problems

Programtype: Foreeldreuddannelse
Navn: Sure Start, som er en del af De Utrolige Ar
Kilde: (McGilloway et al., 2012)

Hovedemner Beskrivelse
Malgruppe Foreeldre til socialt udsatte bgrn i alderen 36-59 maneder.
Afgraensning Familien skal veere socialt udsat (som dette defineres i England). Barnet skal

bo hos den foraelder som deltager i programmet, og barnet skal score over det
kliniske cut-off p& den foraeldreudfyldte Eyberg Child Behaviour Inventory eller
Intensity 127 Scale. Scorer barnet over klinisk cut-off, har det sandsynligvis en
psykopatologisk lidelse.

Der er sdledes tale om en relativt bred malgruppe, hvorunder denne kortlaeg-
nings specifikke mélgruppe kan vaere repraesenteret, men ikke behandles saer-
skilt.

Metode Artiklen anfgrer, at socialt udsatte bgrn har hgjere praevalens af psykiske lidel-
Centrale elementer | S€" end andore hvilkeg medfgrer, at bgzjrnene oftere udovikler risikoadfaerd og
klarer sig darligere pa en raekke omrader (i skolen, pa arbestmarkedet oftere
i faengsel, mere afhaengig af offentlig omsorg m.m.). For at aendre pa dette
gnsker regeringen at satte ind tidligt gennem et foraeldreprogram for socialt
udsatte bgrn med adfeerdsvanskeligheder.

Programmet Sure Start, er en del af programmet De Utrolige Ar. Sure Start

bestdr af 12 ugentlige sessioner af 2,5 timers varighed. Programmet ledes af
to uddannede undervisere, som underwser i opdragelsesteknikker med meto-
der som video, rollespil og hjemmeopgaver.

Fidelitet sgges bl.a. fastholdt gennem ugentlig supervision af lederne af pro-
grammet.

Implementering Sure Start er en del af De Utrolige Ar, som er evidensbaseret, fuldt manualise-
ret og kendt og anvendt i Danmark.

Udfordringer

Effekt 104 familier startede i forsgget (N = 104).

M&ling Metoden er halvarlig og &rlig follow-up pa et RCT-studie.
De primaere mal angar bgrnene.
Forzeldrene méles p& Parenting Stress Index — Short Form, Parenting Scale og
Beck Depression Inventory.
Der er signifikant effekt af programmet pa kort sigt pa alle vaesentllge mal for
bade b(arn og foraeldre. P8 lang sigt (efter 1 &r) er der effekt pa parametre for
bgrn pa alle punkter og for foraeldre pa Parenting Stress Index og Beck De-
pression Inventory, men ikke pd Parenting Scale.

Gkonomi Personerne i forsgget bliver fulgt over 18 maneder i forhold til deres brug af

Dokumentation offentlige ydelser. Ydelserne klassificeres som primare og sekundaere sund-

hedsydelser, soaale ydelser og ydelser til specialuddannelse. Samlet set er der
en besparelse pad 169,43 £ (fra 995,81 i gennemsnit til 826,38 £). Alle ydelser
falder undtagen speaalunderwsmng
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Bilagstabel 2.4 Forzldreprogram leveret af community-based organizations eller Family

Resource Centres i darligt stillede omrader

Programtype: Foraeldreuddannelse
Navn: De Utrolige Ar leveret af lokale organisationer i udsatte omrader
Kilde: (Bywater et al., 2009)

Hovedemner

Beskrivelse

Malgruppe
Afgraensning

Malgruppen er forzldre til bgrn med adfeerdsproblemer i udsatte stillede omra-
der.

Rekruttering foregar gennem eksisterende tilbud som egen laege, skoler og
andre lokale institutioner samt gennem selvhenvisning.

Inklusionskriterierne er, at foraeldrene scorer deres barn pa 32-88 maneder til
at vaere over det kliniske skaeringspunkt pa the Intensity subscale eller the
Problem subscale. Begge skalaer indikerer psykopatologi. Foraeldrene skal ogsé
indvillige i at mgde op til programmet. Der er sdledes tale om en relativt bred
malgruppe, hvorunder denne kortleegnings specifikke malgruppe kan vaere
repraesenteret, men ikke behandles seerskilt.

Metode
Centrale elementer

Artiklen haevder, at der er en vis evidens for, at foraeldreprogrammer kan blive
en effektiv del af sundhedstilbud i udsatte omrader. Tidligere forsgg har vist
evidens for det anvendte program, men der mangler studier af hverdagsfor-
hold, altsd forhold der ikke undersgges i et forsgg.

Programmet er en udgave af De Utrolige Ar, hvor foraeldrene undervises med
gruppediskussioner, rollespil og videomateriale. Emnerne er leg, opmaarksom-
hed og involvering, at lytte, probleml@sning, ros, incitamenter, graenseseetning
og afledende teknikker. Forzaeldrene gver pa teknikkerne hjemme og diskuterer
gvelserne og deres udfordringer ved sessionerne.

Grupperne bestdr af 11-12 deltagere. Der er 14 ugentlige sessioner af 2 timers
varighed. Foraeldrene veelger selv tidspunktet for programmet. Hver enkelt
foraelder modtager et ugentligt stgttende telefonopkald fra lederen af kurset.
Udgifter til transport, forplejning og bgrnepasning bliver betalt. Partnere bliver
opfordret til ogsa at deltage.

Hver gruppe bliver ledt og serviceret af to personer, som har gennemfgrt
mindst tre dages traening i programmets teknikker. Gruppeledere arbejder til
dagligt i de centre, hvor programmet afholdes.

Fidelitet monitoreres gennem udfyldelse af ugentlige selvevalueringer af leder-
ne (A Leaders’ Weekly Checklist).

Implementering

Implementeringen foregdr gennem lokale institutioner (community-based or-
ganizations eller Family Ressource Centres). I England udliciteres opgaver som

Udfordringer lederskab af s8danne programmer til lokale aktgrer, som skal leve op til for-
skellige krav fgr og efter levering.

Effekt Der var 137 deltacl)gere i programmet (N=137). De primaege mal angar barnet,

M8ling og sekunq,aereomal er foraeldrene. Forazldrene havde opnaede signifikant Iavoere
stress (malt pa Parenting Stress Index) og signifikant lavere depression (malt
pa Beck Depression Inventory) i forhold til kontrolgruppen. Foreeldrene an-
vendte ogsa signifikant feerre undvigende foraeldrestrategier.

Gkonomi Ingen information.

Dokumentation
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Bilagstabel 2.5 Stepping Stones Triple P - specialdel for fgrskolebgrn med handicap

Programtype: Foraeldreuddannelse med lidt terapi
Navn: Stepping Stones Triple P, specialdel for fgrskolebgrn med handicap
Kilde: (Roberts, Mazzucchelli, Studman, & Sanders, 2006)

Seerlig bemeerkning: Socialstyrelsens Vidensportal henviser til specialiserede programmer

Hovedemner Beskrivelse

Malgruppe Den generelle malgruppe er foraeldre til bgrn i alderen 0-16 ar med moderate
Afgraensning til alvorlige adfaerdsproblemer. Herudover er der moduler mélrettet forzeldre til

bgrn med handlcap De specifikke malgrupper af forzeldre til bern med handi-
cap inddrages sdledes til det generelle program, der suppleres med specifikke
supplerende undervisningsmoduler til malgruppen.

Rekrutteringen finder sted blandt foraeldre, der er bekymrede over, at deres
bgrn udviser modeorate til alvorlige adfaerdsproblemer, og som har brug for
intensiv treening pa én-til-én basis.

Der er sdledes taleoom en relativt bred malgruppe, hvorunder denne kortlaeg-
nings specifikke malgruppe kan vaere repraesenteret, men ikke behandles saer-
skilt.

Metode Programmets forandringsteori bygger pa social indlaeringsteori, kognitiv ad-
Centrale elementer faerds- og udviklingsteori samt forskning om risikofaktorer forbundet med ud-
vikling af sociale problemer og adfaerdsproblemer hos bgrn. Derudover bygger
programmet bl.a. pa sociale leringsmodeller omkring foraeldre-barn interakti-
on, forskning om bgrne- og familieadfaerdsterapi og anvendt adfeerdsanalyse
samt udviklingspsykopatologi.

Triple P er et foreeldreprogram, hvor der fokuseres pa fem overordnede mal: 1)
at gge foreeldrenes selvtillid, feerdigheder og viden om opdragelse, 2) at ggre
foraeldrene mere positive i deres daglige interaktion med barnet, 3) at ggre
foraeldrene mindre deprimerede, stressede og bekymrede, 4) at mindske inter-
ne foreeldrekonflikter og 5) at mindske stress og konflikter i forholdet mellem
arbejde og familie.

Programmet bestdr af 10 sessioner, hvoraf 6-7 er p& 120 minutter i klinik, og
3-4 er pa 40-60 mlnutters hJemmebescjg Foraeldre til bﬂrn med handicap eIIer
specielle behov f&r desuden en eller to ekstra sessioner pd 90 minutter.

De faglige krav til underviserne er en uddannelse inden for psykologi, medicin,
szgepIeJe socialt arbejde, radgivning eller noget tllsvarende For at undervise
pa de mere avancerede dele skal underviserne gennemga et traeningsforigb og
en akkrediteringsproces.

Implementering Der er ikke selvstaendigt fokus pa implementering i denne publikation. Pa Soci-
Udfordringer alstyrelsens hjemmeside fremgar det, at programmet ikke er implementeret i

Danmark, men i en lang raekke lande verden over. Udover i Australien anven-
des programmet bl.a. i Belgien, Holland, Tyskland, Schweiz, @strig, Skotland,
England, USA og Canada. Implementeringsstudier finder bl.a., at tilstraekkelige
ressourcer samt uddannelse af og stgtte til programudgvere er vaesentlige
faktorer i forhold til at opnd en vellykket implementering.

Effekt Der er gennemfgrt et kontrolleret randomiseret eksperiment med 47 familier
M§/lng og 51 bgrn.

For at méle effekterne for foreeldrene blev der anvendt Depression-Anxiety-
Stress Scale og Client satisfaction.

Resultaterne indikerer, at programmet bidrager til at reducere bgrnenes pro-
blemadfeaerd, forbedre foraeldreadfaerd og reducere foraeldres stress.

Undersggelsens population er lille og med f8 faedre, og der er derfor brug for
yderligere studier.

Gkonomi Der indgér ikke gkonomi i analyserne, men pa Socialstyrelsens hjemmeside

; henvises til en amerikansk og en canadisk cost-benefit analyse, der viser, at
Dokumentation detiet Ian95|gtet perspektiv kan betale sig at tilbyde Triple P til malgruppen
Her fremgar det dog ikke, om det ogsd geaelder specifik for malgruppen af for-
cldre med bgrn med handlcap
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Bilagstabel 2.6 Stepping Stones Triple P - foraeldre til bgrn med handicap

Programtype: Foreeldreuddannelse
Navn: Stepping Stones Triple P seminars for parents of a child with a disability
Kilde: (Sofronoff, Jahnel, & Sanders, 2011)

Hovedemner Beskrivelse
Malgruppe Foraeldre til bgrn med handicap, der rekrutteres pa frivillig basis uden sarlige
Afgraensning kriterier i forhold til deres barns handicap.

I denne undersggelse indgdr 53 foraeldre, hvoraf 92,5 % er kvinder og 38 %
aktuelt havde sggt hjeelp i forhold til deres bgrns fglelses- og adfeerdsproble-
mer. Godt 50 % af bgrnene multiple funktionsnedsaettelser og diagnoserne:
ASD (45 %), intellektuelle funktionsnedseettelser (19 %), forsinket udvikling
(11 %), indleeringsproblemer (9 %), erhvervet hjerneskade (6 %), spasticitet
(4 %), synsnedsaettelse (4 %) og syndrom (2 %).

Metode Programmet bestar af to 90 minutters seminarer, hvor det fgrste fokuserer pa
ressourcerne i positivt foraeldreskab, og foro’eldrene bliver undervist i syv
grundlzeggende prlnC|pper og eksempler pa positivt foreeldreskab. Det andet
seminar fokuserer pd opdragelse af det kompetente barn med selvtillid. Foreel-
dre far mulighed for at stille sp(zirogsmal og dele erfaringer de andre foraeldre og
far en trykt samling af de gode r@d og nye strategier, de skal i gang med at
bruge.

Centrale elementer

Implementering Foraeldre indbydes til at deltage pa frivillig basis i dette kontrollerede forsgg,
Udfordringer der ikke behandler spgrgsmal om implementering i praksis.

Effekt Der er tale om et RCT-studie med opfglgning for interventionsgruppen tre ma-
Mé&ling neder efter seminarerne.

I interventionsgruppen fuldfgrte 22 af 35 hele forlgbet, mens 20 ud af 35 gen-
nemfgrte i kontrolgruppen. Der er anvendt fglgende maleredskaber 1) Family
Background Questionnaire (FBQ), 2) Eyberg Child Behavior Inventory (ECBI),
3) Parenting Scale (PS), 4) Parenting Sense of Competence Scale (PSOC), 5)
Parent Problem Checklist (PPC), 6) Relationship Quality Index (RQI), 7) De-
pression Anxiety Stress Scale (DASS-42) og 8) Family Assessment Device-
General Functioning Scale (FAD-GF).

Der tages en raekke metodiske forbehold for at generalisere resultaterne fra
undersggelsen, som dog peger pd, at seminarerne ser ud til at kunne bidrage
til at forbedre foraeldrene i familier med bgrn med forskellige typer funktions-
nedseettelse.

Gkonomi Der gennemfgres ikke en egentlig gkonomisk analyse, men det konkluderes, at
Dokumentation der er indikationer for, at interventionen er cost-effektiv.

68



Bilagstabel 2.7 Stepping Stones Triple P for bgrn med autisme

Programtype: Foreeldreundervisning
Navn: Stepping Stones Triple P for bgrn med autisme
Kilde: (Whittingham, Sofronoff, Sheffield, & Sanders, 2009)

Hovedemner Beskrivelse
Malgruppe Foreeldre til bgrn fra 2-9 ar diagnosticeret med autisme svarende til Pervasive
Afgraensning Development Disorder.

Rekruttering foregar gennem erre kanaler herunder pressen og nyhedsbreve til
udvalgte skoler i Brisbane-omradet i England.

Bgrnene er den primaere malgrupge for programmet, mens foraeldrenes gavn af
programmet er det sekundaere mal.

Metode Teorien bag o’endrlngerne bygger pa adfeerdsterapi, Social Learning teori, hvor
Centrale elementer der fokuseres p8 at give bgrn positiv opmaerksomhed. Forzeldre lzerer at benyt-
te metoder som beskrivende ros, planlagt ignorering og seaerlige teknikker til de
specifikke malgrupper. /Endringer af foreeldrenes opdragelse skal saledes med-
f;are forbedringer af barnets adfaerd og indleering, hvilket igen skal forbedre
savel barnets som foraeldrenes gavn.

Artiklen anfgrer, at Triple P har vist god effekt over for andre malgrupper i
store forsgg, samt for autlstlske bgrn i sma relativt usikre forsgg. Dette forsgg
undersgger, om metoden ogsd virker for autlster

Det konkrete program er pa 6 sessioner med 4-5 deltagere i hver gruppe. For-
aldrene far efter behov (vurderet af psykologen) 2-3 individuelle sessioner,
hvor de gver teknikkerne.

Implementering Der er manual for programmet. Leererne er psykologer, som er ansat pa et
universitetshospital og har gennemgaet et todages kursus i Stepping Stones.

Udfordringer Fidelitet fastholdes gennem ugentlig supervision.
Effekt Studiet er et RCT-design med 59 deltagere (N =59), hvoraf 29 er i forsggs-
M&ling gruppen og 30 i kontrolgruppen.
Effektmal for foreeldrene er Being a Parent Scale. Den viste ingen signifikante
a&ndringer.
Gkonomi Ingen information.
Dokumentation
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Bilagstabel 2.8 Stepping Stones Triple P — den brede malgruppe og online

Programtype: Foreeldreundervisning
Navn: Triple P — Positive Parenting Program
Kilde: (Nowak & Heinrichs, 2008; Sanders, Baker, & Turner, 2012; Thomas & Zimmer-Gembeck,

Centrale elementer

2007)

Hovedemner Beskrivelse

Malgruppe Den brede mélgrupope for Triple P er foraeldre til bgrn med adfeerdsproblemer,

Afgraensning og det er denne malgruppe, der er i fokus i studier af programmets effekter.
Disse undersggelser kan ikke sige noget specifikt om programmets effekter for
foraeldre med bgrn med handicap.

Metode Se: Stepping Stones Triple P, specialdel for fgrskolebgrn med handicap.

Der arbejdes p& fem niveauer med flere tilliagsmoduler, og der bruges flere
forskellige formater i Triple P, hvor der ogsd arbejdes med at tilbyde en versi-
on online via internettet. Da dette format kan vaere relevant for foraeldre med
bgrn med handicap, er det vaerd at henvise til et RCT-studie af online-
versionen, selvom det heller ikke har direkte fokus pa mé’llgruppen (Sanders et
al., 2012), men er et format, der kan vaere relevant for malgruppen af forzeldre
til bgrn med handicap.

Implementering

Se: Stepping Stones Triple P, specialdel for fgrskolebgrn med handicap.

Udfordringer

Effekt I metaanalysen (Thomas & Zimmer-Gembeck, 2007), der indeholder 55 studi-

M&ling er, konkluderes det, at der ikke er grundlag for at gennemfgre analyser af
effekter for foreeldre til bern med handicap. Derfor efterlyses nye studier, der
gor dette muligt.

@konomi Ingen information.

Dokumentation
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Bilagstabel 2.9 Building Blocks - Home based and center based

Programtype: Multikomponent
Navn: Building Blocks leveret pa et center eller hjemme
Kilde: (Roberts et al., 2011)

Hovedemner Beskrivelse
Malgruppe Malgruppen er fgrskolebgrn med autisme, Aspergers syndrom eller PDD diago-
Afgraensning nosticeret med DSM-IV af laege, psykiater eller psykolog. Den sekungiaere mal-

gruppe er foreeldrene. Bgrnenes og foreeldrenes egnethed til at indga i center-
baseret behandling vurderes og er en forudsatning for deres deltagelse.

Metode I dette forsgg afproves programmet Building Blocks leveret pa et center i for-
Centrale elementer hold til det samme program leveret i foraeldrenes hjem.

P8 det centerbaserede forlgb far bgrnene igennem 40 uger en ugentlig 2-timers
terapi. Foreeldrene indgdr i en sidelgbende stgttegruppe, hvor de mader lige-
stillede og far oplysninger om positiv opdragelse, kommunikation, selvhjzelp,
skolemuligheder samt oplysninger om eksperter.

I hjemmeforigbet modtager bgrnene terapi hjemme 2 timer hver 14. dag i 40
uger. Bgrnenes programmer er individuelt tilpassede. Foraeldrene indg&r i un-
dervisningen og far derigennem viden om positiv adfserdsopdragelse og bgrne-
nes indlaering af kommunikative og motoriske faerdigheder.

Implementering Building Blocks er et fuldt manualiseret australsk program.
Udfordringer

Effekt Studiet er et kontrolleret forsgg (RCT) med 95 bgrn og deres foreeldre (N=95).

M8ling Forzeldrenes effekt af programmet males pa skalaer for stress, egen opfattelse
af kompetence som foraeldre samt livskvalitet.

Centerbehandlingen viser lille, men signifikant forbedring pa alle omrader
Hjemmebehandlingen viser lille, ikke-signifikant forveerring pa alle omrader.
Ventelisten havde signifikant forbedring pa alle omrader.

Gkonomi For at levere programmet pa center og som hjemmebesgg skal der bruges
Dokumentation svarende til 240 timers terapeuttid.
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Bilagstabel 2.10 Parent education and management intervention (PEBM)

Programtype: Foreeldreuddannelse
Navn: Parent education and management intervention (PEBM)
Kilde: (Tonge et al., 2006)

Hovedemner Beskrivelse
Malgruppe Foraeldre til bﬂrg] pa 2,5-5 ar, hvor bgrnene for nylig er diagnosticeret til at
Afgraensning have autisme pa en psykiatrisk klinik med DSM-IV.

Metode PEBM er et manualiseret program af 20 ugers varighed. Det indeholder uddan-
Centrale elementer | N€lse omkring autisme, kommunikation, socialitet og leg for udviklingshaem-
mede samt uddannelse i principperne bag udvikling af bgrnenes adfaerd - om
at leere bgrnene nye feerdigheder, om at h8ndtere egen sorg og om at handtere
sgskende og feellesskaber. Undervisningsmetoderne er bgger, video, skuespil,
hjemmearbejde og feedback. En psykolog med erfaring med autistiske bgrn
underviser hver anden uge i 90-minutters gruppearbejde med 4 familier og
hver anden uge i 10 60-minutters individuel undervisning. Terapien bliver fil-
met, og terapeuten modtager supervision.

PEC er et manualiseret program, som fglger det ovenfor anfgrte, men hvor der
i de individuelle sessioner hverken er hjemmearbejde eller direkte radgivende
feedback.

Implementering Der er manual for programmet, som er afprgvet i Australien.
Udfordringer

Effekt Effektmalingen er gennemfgrt som et kontrolleret forsgg. 1 kontrolgruppen
M8ling modtager bgrnene den samme behandling, som bgrnene i programmerne. Men
i kontrolgruppen modtager foreeldrene ingen radgivning.

Det primaere méleinstrument for foreeldrenes effekt af programmet er selveva-
luering pa General Health Questionnaire (GHQ.28).

Begge programmer har signifikant effekt i forhold til det primaere mal for for-
xldrene. Effektstgrrelsen afhanger ikke overraskende isaer af foraeldrenes
psykiske velbefindende fgr programmet - forzeldre, som er deprimerede eller
angste ved programstart, forbedrer sig mere end foraeldre, som ikke det (floor
effect).

Der er ingen signifikant forskel p%, om foraeldrene modtager PEMB eller PEC.

Gkonomi Ingen information.
Dokumentation
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Bilagstabel 2.11 Behavioral Parent Training

Programtype: Foreeldreuddannelse
Navn: Behavioral Parent Training (BPT)
Kilde: (Hoofdakker et al., 2007)

Hovedemner

Beskrivelse

Malgruppe
Afgraensning

Den primaere malgruppe er bgrn i alderen 4-12 ar, som har faet stillet diagno-
sen ADHD hos psykiater. Den sekundaere malgruppe er foreeldrenes mestring.

Udveelgelse til program eller kontrolgruppe - som her var almindelig behand-
ling (TAU) - udfgres af ungdomspsykiateren, som forestod den almindelige
behandling. Kriterierne for udveelgelse er DSM-1V diagnose for ADHD, IQ > 80,
samt at begge foraeldres accepterer deltagelse. Udveelgelsen til forsgget ligner
meget den virkelighed, som findes uafhaengig af forsgget.

Metode
Centrale elementer

Artiklen anfgrer, at man fra forsgg ved, at man kan hjaelpe det funktionsramte
barn ved at uddanne foraeldrene, og at man derved samtidig hjaelper forzeldre-
ne med stress og mestring. I dette studie afprgves det, om denne hypotese om
positive virkninger af foraeldreuddannelse ogsa virker, nar programmet leveres
i klinisk hverdagspraksis.

Programmet leveres som et tilloaeg til barnets almindelige behandling ved ung-
domspsykiater. Herunder indgar familiestgtte og farmakologisk terapi ved be-
hov.

Foraeldreuddannelsen bestar i regelmaessig radgivning og psykoedukation samt
oplysninger om behandlingsmuligheder.

Implementering

Der er tale om et efficiency studie - altsd et studie af praksis og ikke af et
forsgg. Det gger sandsynligheden for, at programmet kan implementeres, og

Udfordringer for at de effekter, studiet viser, ogsa vil holde efter implementeringen.
I Danmark kan programmet leveres af privatpraktiserende psykiatere og ung-
domspsykiatriske klinikker.

Effekt Til maling af foreeldrenes effekt brugte man Parenting Stress Index, hvor beg-

M&ling ge foraeldre udfyldte skemaet.
Der males ingen effekt for foraeldre i forhold til stress. Artiklen foreslar, at der i
forhold toil foreeldres effekt kan vaere behov for programmer, som direkte forsg-
ger at pavirke foraeldres stress.

Gkonomi Ingen information.

Dokumentation
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Bilagstabel 2.12 Acceptance and Commitment Training in the support of parents of children
diagnosed with autism

Programtype: Terapi

Navn: Acceptance and Commitment Training in the support of parents of children diagnosed with
autism

Kilde: (Blackledge & Hayes, 2006)

Hovedemner Beskrivelse
Malgruppe Foreeldre til bgrn med autisme. Der inkluderes bade forzldre til bgrn, der er i
Afgreensning klinisk pleje for autisme, og foreaeldre til bgrn med lettere grad af autisme.

Metode Acceptance and commitment training (ACT) er ifglge artiklen en terapiform,
som i test har forbedret foraeldre til forskellige funktionsheemmede bgrns i
Centrale elementer forhold til foraeldrenes stress, depression og livskvalitet. I dette forsgg under-
sgger man, om ACT kan forbedre f%raldre til autister i forhold til foraeldrenes
angst, depression og livskvalitet, nar ACT leveres som et 2-dages kursus.

Programmet er en 2-dages workshop pa i alt 14 timer. Programmet folger i
nogen grad en manual, men da programmet stadig er under udvikling, sendres
manualen noget undervejs.

Implementering Der er ingen beskrivelser af forhold vedrgrende implementering.

Udfordringer

Effekt Der indgar 20 foraeldre i programmet (N=20).

M8ling M3l for foraeldrenes bedring er The Global Severity Index, Beck Depression
Inventory II, The general Health Questionaire-12 og the Parental Locus of Con-
trol.

Forsgget viser signifikant effekt pd flere mal, hvilket fastholdes efter 3 mane-
der. Men den lille population ggr effekten usikker.

Gkonomi Ingen information.

Dokumentation
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Bilagstabel 2.13 Parent Plus Children Program for bgrn fra 6-12 med lettere intellektuel
dysfunktion

Programtype: Uddannelse
Navn: Parent Plus Children Program for bgrn fra 6-12 med lettere intellektuel dysfunktion
Kilde: (Hand, Raghallaigh, Cuppage, Coyle, & Sharry, 2013)

Hovedemner Beskrivelse
Malgruppe Foreeldre tti,l b(aorn med milde til moderate intellektuelle dysfunktioner, hvor
Afgraensning bgrnene gar pa specialskole.

Det primaere mal meod programmet er bgrnenes forbedring pa en raekke mal,
og det sekundaere mal er foraeldrenes nedsatte stress og forhgjede tilfredshed.

Metode Foreeldreuddannelse er ifglge artiklen udbredt og har god effekt for mal relate-
Centrale elementer | Tt til bgrn og foreeldre. Men der er fa studier af forebyggelse af problemer for
malgruppen, hvilket undersgges her.

Parent Plus Child programmet underviser foraeldre i at forebygge problemer og
opdrage uden tvang. Undervisningen foregar efter manual og forlgber over 8
fortlgbende uger med 2,5 times sessioner pr. uge. Video bruges til at illustrere
og inspirere. Sessionerne underviser i at Igse bgrns problemer, at forholde sig
til bgrn med sezerlige behov, at anvende positive instruktioner leg og tidszoner,
og at benytte konsekvens og anerkendelse rigtigt. Sessionerne underviser ogsa
i emner, som familierne veaelger.

Implementering Programmet leveres i specialskolesammenhang i Tyskland.

Udfordringer
Effekt 29 foreeldre indgar i forsgget (N=29). Der er 16 i programmet og 13 i kontrol-
Mé//ng gruppen.
Malene for foraeldrenes effekt er Parenting Stress Index og Kansas Parent Sa-
tisfaction Scale.
I forhold til foraeldres stress var programmet signifikant positivt, men i forhold
til foraeldrenes tilfredshed var der ingen malbar effekt.
Gkonomi Ingen information.
Dokumentation

75



Bilagstabel 2.14

Foraeldreprogram for bgrn med ADHD leveret i praksis af ikke-specialiseret
sygeplejerske

Programtype: Foraeldreuddannelse
Navn: Foreeldreprogram for bgrn med ADHD leveret i praksis af ikke-specialiseret sygeplejerske
Kilde: (Sonuga-Barke, Thompson, Daley, & Laver-Bradbury, 2004)

Hovedemner

Beskrivelse

Malgruppe
Afgraensning

Malgruppen er forzldre til 3-drige bgrn med alvorlig grad af ADHD.

I forbindelse med et lokalomrédeprogram opsamler skolerne data, der identifi-
cerede bgrn i fare for at have ADHD. Specialister dlagnostlcerer derefter bgr-
nene med WerryWeiss-Peters Activity Scale. Bgrn kan indg8 i forsgget, hvis
deres foraeldre rapporterer alvorlige problemer med bgrnene via Parental Ac-
count of Chlldhood Symptoms Structured Clinical Interview. De inkluderede
bgrn anslds at tilhgre de 4 %, som lider mest af ADHD.

Metode
Centrale elementer

Programmet er afprgvet med effekt i forsggssammenhange, hvor servicen blev
leveret af specialister. Forsgget skal vise, om det samme program kan leveres
af ikke-specialiserede sygeplejersker i daglig praksis.

Programmet forlgber over 8 uger, hvor barn og foraeldre hver uge modtager 8
en-times besgg af en sygeplejerske. Sygeplejersken har modtaget 22 dags
treening i teknikkerne og modtager ugentlig support.

Implementering

Ingen information.

Udfordringer

Effekt 147 bgrn og deres foreeldre indgar i forsgget (N=147).

M8ling Forzeldrenes gavn af programmet males via General Health Questionnaire og
Parental Sense of Competence Scale. Malingerne udfgres af psykolog i forael-
drenes hjem.

Effekten af programmet er svagt negativ b&de for bgrn og foreeldre. Forfatter-
ne foresldr, at dette mere skyldes forvaerringer i ADHD i barnets tredJe Ievear
end egentllge skadevirkninger ved programmet. Forfatteren foreslar ogsd, at
forveerringen kan skyldes den ringere behandling, som sygeplejerskerne sand-
synligvis leverer.

Gkonomi Ingen information.

Dokumentation
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Bilagstabel 2.15 Indicated Prevention Programme for Externalizing Problem Behaviour (PEP)

Programtype: Forebyggelse via foraeldreundervisning
Navn: Indicated Prevention Programme for Externalizing Problem Behaviour (PEP)
Kilde: (Hanisch et al., 2010)

Hovedemner Beskrivelse
Malgruppe Bgrn med problematisk udadreagegende adfeerd er dgn primaere malgruppe.
Afgreensning Deres mgdre er den sekundaere malgruppe. Der er saledes tale om en bred

malgruppe, hvorunder denne kortleegnings specifikke malgruppe kan vaere
repraesenteret, men den behandles ikke saerskilt.

Bgrnene gar i almindelig bgrnehave og bliver udvalgt ved, at paedagogerne
anvender et screeningsveerktgj til at identificere denne gruppe bgrn. Efterfgl-
gende bliver foraeldrene kontaktet, og de udfylder ogsa et screeningsvaerktgj.
Ved foraeldrenes accept kan bgrn og foraeldre indgd i programmet.

Metode Studiet heevder, at man gennem tidlig opsporing af bgrn med udadreagerende

problematisk adfaerd kan forebygge, at en del problemer senere vil opstd eller
Centrale elementer udvikle sig alvorligt. Studiet viser effekterne af en forebyggelsesindsats over
for bgrn med udadreagerende adfaerd.

Programmet bestdr af 10 sessioner & 90-120 minutter med 5-6 mgdre ad gan-
gen. Sessionerne afholdes i en bgrnehave, og undervisningsmaterialet findes i
manual, som foraeldrene modtager. Fgrste session identificerer vanskelige
situationer og lzerer forzeldrene at f8 gjnene op for bgrnenes kompetencer og
potentiale til samarbejde. Anden session behandler en ond spiral. Tredje til
sjette session lzaerer foraeldrene strategler for adfeerdsmodifikation. Syvende til
tiende session praktiserer det indleerte p& eksempler fra foraeldrenes interakti-
oner med deres bgrn.

Implementering Programmet er et forebyggelsesprogram, som afprgves i bgrnehaver.

Udfordringer

Effekt 91 foreeldre deltager i forsggsgruppen og 64 i kontrolgruppen.

M8ling Forzeldrenes effekt malet pd Depression Anxiety Stress Scale, Social Support
Scale, Life Satisfaction Scale og Parent Problem Checklist.
Mgdrene har ifglge deres egne besvarelser forbedret deres strategier i bgrne-
opdragelsen, men der er ingen forandringer i deres livskvalitet, depression
eller angst.

@konomi Ingen information.

Dokumentation
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Bilagstabel 2.16

Stgtteprogram til foraeldre til bgrn med intellektuel funktionsnedsaettelse
og adfaerdsvanskeligheder

Programtype: Stgttegruppe

Navn: Signpost for Building Better Behaviour - Stgtteprogram til foraeldre til barn med intellektuel
funktionsnedseaettelse og adfaerdsvanskeligheder

Kilde: (Hudson, Cameron, & Matthews, 2008)

Centrale elementer

Hovedemner Beskrivelse

Malgruppe Malgruppen er foreldre til b(z}rn med intellektuel funktionsnedsattelse og pro-

Afgraensning blemadfzerd i alderen 3-16 ar.
Der er saled%s tale om en bred malgruppe, hvorunder denne kortlaegnings
specifikke malgruppe kan vaere repraesenteret, men den behandles ikke seer-
skilt.

Metode Der er fire typer af niveauer/programmer i programmet:

- Gruppesupport til flere familier (dette er mest udbredt)

- Individuel support

- Telefonisk support

- Selvlaering

Behandlerne kan have forskellige fagligheder, fx psykolog, sygepIeJerske soci-
alrddgiver m.m. Behandlerne kan modtage uddannelse pa forskellige mader.
Der er udfgrlige manualer til uddannelsen inkl. workshops, web-baseret stgtte
samt manual til netvaerksmgder.

Implementering
Udfordringer

Programmerne i Signpost er implementeret i den australske stat Victoria med
5,2 mio. indbyggere. Hovedkvarteret i Melbourne har 1 d|rekt(zjr 1 uddannel-
seskoordlnator og 1,5 administrativt personale. Der er 13 omradekoordinato-
rer, hvis opgave er at lave aftaler med og stgtte lokale behandlingsudbydere.

Effekt
M8ling

Studiets metode eren befolknlngsundersejgelse med for- og eftermaling. Der er
foretaget effektmédling pd grundlag af spgrgeskemaer til foraeldrene.

Foraeldrene rapporterer

- Mindre depression

- Mindre angst

- Mere S|kker og glaedesfuld hdndtering af barnet - det er den stzerkeste ef-
fekt for bdde mgdre og faedre

- Mindre plaget af barnets opfgrsel/adfaerd

Da inklusion i studiet ikke bygger pa, at foraeldrene har problemer, m& man

forvente, at mange deltagere ingen psykiske problemer har, hvorfor de heller

ikke kan fa Igst psykiske problemer gennem programmet (floor effekt). Det er

derfor positivt, at forseldrene har sd relativt stor effekt af programmet.

Gkonomi
Dokumentation

Prisen for den leverede behandling er beregnet og opgjort pa flere mader.
Gennemsnitsprisen pr. deltager er 1.304 $.
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Bilagstabel 2.17 Parent Management Training for bgrn med udadreagerende problemadfaerd

Programtype: Foreeldreuddannelse
Navn: Parent Management Training (PMT) for bgrn med udadreagerende problemadfaerd
Kilde: (Hautmann et al., 2009)

Hovedemner Beskrivelse
Malgruppe Malgruppen er 3-10 8rs bgrn med udadreagerende problemadfeerd samt deres
Afgraensning foreeldre.

Der blev ikke anvendt diagnostiske kriterier udvaelgelsen, som blev udfgrt af
37 institutioner (lokalt radgivningscenter, bgrneklinik og psykoterapeuter).

Metode Studiet anfgrer, at foraeldre og bgrn gensidigt pavirker hinanden. I forhold til
Centrale elementer | @ndre foreeldre udviser forzeldre til bern med udadreagerende problemadfeerd
ofte mindre interesse for bgrnenes aktiviteter; foraeldrene er darligere til at
rddgive bgrnene, og foraeldrene anvender ofte barsk og inkonsekvent opdra-
gelse. Med underV|sn|ng af foraeldrene kan foraeldrene blive bedre til at hjzelpe
bgrnene, sig selv og familien. Studiet undersgger langtidseffekterne af en in-
tervention i Tyskland.

Programmet bestar i en del for bgrn og en del for forzeldre og Iaerere De to
dele leveres uafhaengigt af hinanden. Foraeldre-/lzererdelen bestdr af 12 sessi-
oner, hvoraf de fgrste 6 er basis, og de gvrige 6 er tilvalg. Den fgrste session
identificerer problemadfaerd og kompetencer hos barnet. Den anden session
gennemgar den onde cirkel, som barsk bgrneopdragelse medfgrer, samt positiv
opdragelse. Den tredje session handler om dagligdagens problemer med disse
bgrn, og den femte session handler om bedre kommunlkatlon Den sjette ses-
sion handler om rigtigt udfgrt straf (som bygger pa time-out).

Implementering Programmet er en effectiveness evaluering, hvilket vil sige, at programmet
leveres i noget, der ligner en virkeligt eksisterende klinisk verden. Det gger

Udfordringer sandsynligheden for, at programmets effekter kan fastholdes efter implemen-
tering.
Effekt Studiet er opfglgning efter et ar pa et RCT-design. 324 familier deltager, hvor-
M&ling af 265 udfyldte spgrgeskemaet.
Effekterne for foraeldrene méles pa The Self-Efficacy Scale.
Forsgget viser god effekt bdde i forhold til barnets og foreeldrenes udfald.
Gkonomi Ingen information.
Dokumentation
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Review af studier af relevante familie- og foraldreprogrammer

Bilagstabel 2.18 Forzldreprogrammer for bgrn med erhvervet hjerneskade

Programtype: Foraeldreuddannelse, e-health
Navn: Foraeldreprogrammer for bgrn med erhvervet hjerneskade
Kilde: (Brown, Whittingham, Boyd, & Sofronoff, 2013)

Hovedemner Beskrivelse
Malgruppe Malgruppen er forzldre til bgrn med moderat til alvorlig erhvervet hjerneskade
Afgreensning samt bgrnene selv.

M3lgruppen er relativt bred, og denne kortlaegnings specifikke m&lgruppe kan
vaere reprasenteret, men den behandles ikke saerskilt.

Metode Artikleon anfgrer, at bé’ldeoforaeldre og bgrns tilstand kan forbedres mere effek-
tivt, nar foraeJdrene indgar i undervisningen af barnet. Studiet undersgger
forskellige mader til at inddrage foraeldrene i bgrnenes undervisning.

Foraeldreprogrammerne lzerer foraeldrene at forudse og planlaegge resultaterne
af bgrnenes handlinger. Programmerne leveres som online foraeldreuddannelse,
som face-to-face programmer og som en kombination. I det rene online-
program bruger man parent-child interaction terapi og foraeldreuddannelse,
herunder psykoedukation og observation samt feedback over video. Program-
met bestar af 13 videokonferencer afholdt med 14 dages mellemrum. Derud-
over indeholder programmet et selvhjeelps online-program. I face-to-face pro-
grammerne benytter man de samme elementer. Hele familien indgdr i nogle af
programmerne, mens blot nogle af familiemedlemmerne indgér i andre. Face-
to-face programmerne varer op til 11 uger. Ved alle face-to-face programmer
har deltagenre ogsd adgang til online selvhjeelpsprogram.

Centrale elementer

Implementering Programmernes implementering er ikke beskrevet i dette review.
Udfordringer

Effekt De inkluderede studier benytter forskellige malemetoder. Til méling af forael-
; drenes effekt anvender studierne skaler for depression og angst samt Global
M8ling . o ) X
Symptoms. Reviewet ggr opmaerksom pa, at det er vanskeligt at sige noget
preecist om effekterne af foraeldrenes indsats, idet denne indgik i programmer
med flere andre typer af interventioner.

Programmerne viser signifikant forggelse af foraeldres positive opdragelse (fx
at rose barnet mere) og signifikant formindskelse af foraeldres negative opdra-
gelse (fx stille spgrgsmal under bgrneledet aktiviteter). I forhold til foraeldre-
nes effekt af programmerne giver face-to-face-programmerne ingen forbedrin-
ger af foraeldrenes depression, angst eller andre symptomer, hvorimod online-
programmet gar.

Gkonomi Ingen information.
Dokumentation
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Bilagstabel 2.19 Stgttegruppe uden profession ledelse

Programtype: Stgttegruppe
Navn: Peer support uden profession ledelse
Kilde: (Shilling et al., 2013)

Centrale elementer

Hovedemner Beskrivelse

Malgruppe Malgruppen er foreeldre og omsorgsgivere for bgrn og unge med kronisk funk-

Afgreensning tionshaeemning. Ekskluderet fra malgruppen er forseldre i sorg over tab af barnd
foraeldre til kraeftramte bgrn og foreeldre til for tidligt fgdte (mens barnet er pa
fgdeafdeling).

Metode Artiklen anfgrer, at der er voksende tiltro til, at inddragelse af patienter, parg-

rende og frivillige i sundhedsfremmede arbejde har gavnlige effekter for bade
bgrn og foraeldre. Omsorgen for borgerne varetages af borgernes narmeste,
hvilket gavner sammenhold og faellesskab for sdvel de ngdstedte som hjeelper-
ne. Der kan endvidere vaere samfundsgkonomisk gavn af at indfgre sddanne
stgttegrupper.

Forskningsspgrgsmalene til reviewet bliver udviklet i sal;narbejde mellem pro-
fessionelle og frivilligorganisationer inden for dette omrade. Dermed er selve
reviewet med til at styrke samarbejdet med frivillige.

De konkrete programmer, som inkluderes i reviewet, bestar af foraeldre-til-for-
ldre stgtte, hvor foraeldrene mgdes face-to-face, og hvor stgtten ydes af
foraeldrene. Derimod ekskluderes programmer, der bygger pa stgtte over tele-
fon eller internet, samt programmer leveret af professionelle.

Implementering
Udfordringer

Det engelske Department of Health forsgger at fremme brugen aof frivillige i
leveringen af sundhedsydelser. Reviewet er bestilt til dette formal.

Effekt
M8ling

Metodisk er der tale om et review af 17 udvalgte artikler. Reviewet medtager
kvantitative og kvalitative studier samt studier med og uden kontrolgruppe.

Den gennemg%ende tendens er, at de kvalitative studier antyder steerk effekt
for foreeldre pa alle punkter, hvorimod de kvantitative studier viser usikker
evidens for disse effekter.

Effektmal/mal bliver besluttet af gruppen, der inkluderer bdde frivillige og
fagfolk. Effektmalene er psykologisk helbred for den, som leverer og/eller
modtager stgtte, gkonomiske konsekvenser af stgttegrupper, mal for familie-
funktion, mal for at modtage service og information, mal for forhold mellem
sundhedsfaglige og leegfolk/patienter og mal for Iangsigotede konsekvenser af
stgtte. De kvalitative studier identificerer fglgende omrader, hvor der er effekt:
faelles social identitet, at leere af andres erfaringer, personlig udvikling og at
hjeelpe andre. De kvalitative studier diskuterer tilfeelde, hvor support ikke
hjzelper.

De kvantitative studier rapporterer mal for psykologisk helbred, familiefunkti-
on, foraeldrenes oplevelse af at modtage hjeelp samt mal for foraeldrenes evne
til at finde service og informationer. Effekterne er sma og hverken overbevi-
sende eller konsistente for angst, vrede, kognitiv forstyrrelse, omsorg (con-
cern) selvtillid, coping, depression, empowerment, illness intrusion, generelt
mentalt helbred og bekymring. Tre studier antyder, at stgtte kan vaere mere
gavnlig for foreeldre, som har oplevet mange stressfulde livsbegivenheder, og
for foreeldre med mere angst eller darligere helbred ved starten af program-
met.

Effekten af familiefunktion er lille.
Forzeldrenes oplevelse af at modtage hjeelp er positiv.

Studiet, som ng%ler foraeldrenes evne til at finde nyttig service og informatio-
ner, antyder pa usikkert grundlag lille effekt.

Gkonomi
Dokumentation

Ingen information.
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Bilagstabel 2.20 Selvhjzelps foraeldreprogrammer

Programtype: Foraeldreuddannelse, e-health
Navn: Selvhjaelps foraeldreprogrammer
Kilde: (O'Brien & Daley, 2011)

Hovedemner Beskrivelse
Malgruppe Malgruppen er forealdre til pﬂrn i alderen 3-12 &r med problemadfaerd. Pro-
Afgraensning blemadfaerden skal veere sa alvorlig, at den er blevet identificeret af foraeldre-

ne som problemadfeerd. Problemadfeerden ma ikke skyldes en indlaeringsvan-
skelighed, hvor IQ ligger under 70.

Der er saledes tale om en bred malgruppe, hvorunder denne kortlaegnings
specifikke malgruppe kan vaere repraesenteret, men ikke behandles saerskilt.

Metode Artiklen haevder, at foraeldreprogrammer har vist god effekt pa bade bgrn og
Centrale elementer | foraldre. SelvhJaeIp er samfundsgkonomisk og for nogle forzeldre lettere at g
til end andre former for foraeldreprogrammer. Da effekten af selvhjaelps foreel-
dreprogrammer er uklar, undersgger studiet dette emne.

Biblioterapi er det grundlaeggende i denne terapiform. Her er der en bog eller
en skreven tekst med gvelser og muligheder for selvudf(z}rte tests. Typisk er
der psykoedukation, hvor der er oplysninger om den pdgaeldende lidelse og
oplysnlnger og (zivelser i gode strategier til at Igse problemer. Biblioterapi bliver
til ‘e-health’, ndr indholdet leveres via internet, video, dvd, tv eller lignende.
Programmerne kan beskrives pa et kontinuum g%ende fra programmer, der
helt administreres af den enkelte foraelder, til programmer med en del profes-
sionel hjzelp. Den professionelle hjzelp kan anga tekniske forhold, opmuntring
til at fortsaette programmet, forstaelsesproblemer og/eller terapi. Her skelnes
mellem selvhjzelp, hvor der ingen hjelp er, og selvhjaelp med minimal support,
hvilket defineres som hjaelp i op til en halv time pr. uge.

Implementering Ingen information.

Udfordringer

Effekt Studiet er et review af 13 udvalgte studier.

M8ling Det primaere mal er bgrnene, og det sekundzere er foraeldrene.
Kun to af studierne har mal for foreeldrenes trivsel. Det ene er Tiple-P bibliote-
rapi-program med 10 sessioner ren selvhjeelp. Programmet gav signifikant
bedre foreeldrekompetence, men der var |n°gen mal for foraeldres stress eller
@gvrig mestring. Det andet program med mal for foraeldrene er Triple-P b|b||ote-
rapi- program med 20 minutters ugentllg support. Det program viste effekt pa
flere mal for bgrn, men ingen effekt p& mgdrenes depression, livstilfredshed
eller aegteskabellg tilfredshed.

@konomi Ingen information.

Dokumentation
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Bilagstabel 2.21 Forzldre stress management programmer for foraeldre med funktions-
haemmede bgrn

Programtype:
Navn: Foreeldre stress management programmer for foraeldre med funktionsheemmede bgrn
Kilde: (Singer, Ethridge, & Aldana, 2007)

Hovedemner Beskrivelse
Malgruppe Foraeldre til bgrn med udviklingshaemning.
Afgraensning Der er tale omen relativt bred malgruppe, hvorunder denne kortlaegnings

specifikke malgruppe kan vaere repraesenteret, men ikke behandles seerskilt.

Metode Artiklen citerer artikler for at have vist, at kun et mindretal af foraeldre til funk-
tionshaemmede bgrn har psykiske problemer (30-35 % pr. &r mod ca. 20 % pr.
ar for baggrundbefolkningen). Artiklen tager udgangspunkt i the double ABCX
teori, som haevder, at resultatet af familiers mgder med stressende oplevelser
stammer fra et samspil mellem den konkrete stressor, maderne familiemed-
lemmerne vurderer stressoren, familiemedlemmernes ressourcer - herunder
socialt netvaerk - og familiemedlemmernes evner til at handtere stressorerne.
Teorien anerkender, at resultatet kan vaere tinasning, som er et udtryk for
modstandskraft, eller modsat forskellige negative mader at handtere situatio-
nerne. Der skelnes mellem to metoder til at hjeelpe foreeldre: 1) hjaelp til bar-
net og 2) hjaelp til foreldrene i form af terapi eller lignende.

Der indgé’lr i alt 17 programmer. Fem programmer er primeert rettet mod at
leere forzeldre at interagere godt med deres bgrn med henblik pd at fremme
bgrnenes velbefindende. Disse kaldes BPT eller foraeldreuddannelse. Seks pro-
grammer er primeaert rettet mod kognitive adfeerdsteknikker. Disse kaldes CBT
og er en form for terapi. Endelige er der fem programmer, der kombinerer
disse to.

Centrale elementer

Implementering Der er ikke fokus pa implementering.

Udfordringer

Effekt Studiet er et review og en metaanalyse af 17 udvalgte studier.

M8ling Den samlede effekt for alle programmerne er signifikant.
Der er en lille effekt for bedring af foraeldrene af at deltage i programmer ret-
tet primaert mod bgrn (effektstgrrelsen er: d = 0,25). Effekten er stor nok til,
at forfatterne havder, at der ifglge APA guidelines er evidens for effekt. Dette
geelder i hgjere grad for mgdrene end for feedrene (evidensen for faedrenes
effekt er mindre og mindre sikker).
Der er en lille effekt for bedring af foraeldrene af at deltage ‘I) terapi, altsd pro-
grammer der primaert er rettet mod foraeldrenes psykiske handtering afostres—
sedg situationer (effektstgrrelsen er: d = 0,34). Disse programmer er saledes
ogsa evidensbaserede.
Kombinationsprogrammer har stgrre effekt for foraeldrene (effektstgrrelsen er
d = 0,90).

Gkonomi Ingen information.
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Bilagstabel 2.22 Sygeplejerskeleveret program

Programtype: Multikomponent
Navn: Sygeplejerskeleveret program
Kilde: (Yildirim, Hacihasanoglu Asilar, & Karakurt, 2013)

Hovedemner Beskrivelse
Malgruppe Malgruppen er bgrn med IQ mellem 25 og 50 med nogle sproglige faerdigheder
Afgraensning samt bgrnenes foraeldre. Bgrnene og foraeldrene rekrutteres i to uddannelses-

og plejecentre.
Bgrnene screenes under interview med psykiater.

Metode Studiets forandringsteori tager udgangspunkt i viden om, at der er hgj praeva-
Centrale elementer | |€ns for psykisk relaterede lidelser hos foraeldre/mgdre til bgrn med nedsat
kognitiv-, fglelses- og social funktion. Foraeldrenes psykiske lidelser fgrer til, at
bgrnene bliver darligere opdraget, og det svaekker bgrnenes indlsering. Uddan-
nelse af foraeldrene styrker sdledes b&de forzeldrenes psykisk velbefindende o
foreeldrenes hdndtering af deres bgrn. Samarbejde mellem behandlere er ogs3
vigtig for at opnd effekt for bgrn og forzeldre. Sygeplejersker kan afggre foreel-
dres behov og sgrge for, at de far det, de har behov for. Sygeplejersker kan
endvidere levere viden og lettere former for terapi.

Gennem interview bestemmes mg@drenes problemer, og elementerne i deres
families program tilrettelsegges. Programmet kan besta i familiegruppe terapi,
psykologisk uddannelse af familien og familiesupport. Uddannelsesforlgbet
bliver leveret over 4 gruppeforlgb a 120 minutters varighed med 9 mgdre i
hver gruppe. Mgdrenes motivation vedligeholdes gennem telefonopkald. Bgr-
nene undervises for sig.

I kontrolgruppen er det kun bgrnene, der far undervisning.

Implementering Programmet udgar fra en psykiatrisk hospitalsenhed. Det gger sikkerheden for
velfungerende samarbejde mellem psykiateren og sygeplejerskerne.

Udfordringer
Programmet er under udvikling og bliver derfor tilpasset.
Effekt Mgdrenes effekt males af psykiater med Bech Depressionsskala og Family As-
M&ling sessment Scale.
Der var signifikant forskel i deltagernes effekt for dem i programmet og dem i
kontrolgruppen, ligesom der ogsa var signifikant effekt malt fgr og efter pro-
grammet.
@konomi Ingen information.
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Bilagstabel 2.23 Kognitiv adfzerdsterapi

Programtype: Stgttegruppe med terapi
Navn: Terapi til foreeldre med funktionsnedsatte bgrn
Kilde: (Hastings & Beck, 2004)

Hovedemner Beskrivelse
Malgruppe Malgruppen er foraldre til bgrn med intellektuelle problemer. Malet med pro-
Afgraensning grammerne er at mindske foraeldrenes stress.

Der er s%led%s tale om en bred malgruppe, hvorunder denne kortlaegnings
specifikke malgruppe kan vaere repraesenteret, men den behandles ikke seer-
skilt.

Metode Artiklen anfgrer, at terapi til den, som er bergrt af et psykisko problem, generelt
er en effektiv metode. Artiklen haevder, at det i forhold til malgruppen er cen-
Centrale elementer tralt at identificere de tidspunkter, hvor der er stgrst sandsynlighed for, at
terapien vil gavne. Det tidspunkt — eller de tidspunkter - kan opsta som fglge
af forhold relateret til det funktionsnedsatte barn - diagnose, skolestart, skole-
afslutning, overgang til voksenliv (hjemme, ude eller pa hjem), men tidspunk-
tet kan ogsd opstd som fglge af forhold relateret til foreldrenes og sgskendes
liv - familiestart, fraflytning af bgrn, skilsmisse, partners dgd, eller sgskendes
udvikling. Det er 0ogsa centralt at finde ud af, hvem i familien der har behovet.

Et program er stgttegruppen ”Parent-to-Parent”, som bestdr i uddannelse af

foraeldre i stgtteterapi. Foraeldre med behov henvises af egen laege, psykiatri,
af sig selv m.m. Nytilkomne foraeldre matches med en mere erfaren foreeldre
med barn med en lignende lidelse, og de taler sammen over telefon om pro-

blemer m.m.

Andre programmer er gruppeterapier for foraldre, mgdre og faedre.

Borgerens forlgb haenger meget sammen med, hvem der udbyder terapien, og
hvordan det konkrete indhold tilrettelaegges.

Implementering Beskrivelsen og analysen ag malgruppen gger forstaelsen for at ud\{,ikle en
systematik omkring, hvornar man skal vaere saerligt opmaerksom pa, at mal-

Udfordringer gruppen kan have behov for psykologhjeelp.

Effekt Studiet er et review af 6 udvalgte artikler.

M8ling Effekten af gruppeterapi for malgruppen svarer til den effekt, der er for andre
grupper.
Evalueringen af Parent-to-Parent-programmet er ikke pd A-niveau, men det
viser god effekt i forhold til foraeldres stress.

Gkonomi Ingen information.
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Bilagstabel 2.24 Stepping Stones Triple P — Program for children with disability

Programtype: Foreeldreuddannelse
Navn: Stepping Stones Triple P-Positive Parenting Program for children with disability
Kilde: (Tellegen & Sanders, 2013)

Hovedemner Beskrivelse

Malgruppe Se beskrivelse i gennemgangen af “Stepping Stones Triple P - specialdel for
Afgraensning fgrskolebgrn med handicap”.

Metode Se beskrivelse i gennemgangen af “Stepping Stones Triple P — specialdel for
Centrale elementer | f?rskolebgrn med handicap”.

Implementering De 12 studier, der indgdr i denne metaanalyse, er primart gennemfgrt i Au-
Udfordringer stralien (10 studier), mens der er goennemf;zsrt et i henholdsvis Canada og Tysk-
land. Der er ikke fokus pa spgrgsmalet om implementering.

Effekt P3 baggrund af en systematisk sggning er der fundet 12 studier, der lever op
M&ling til kravene om, at, der skal vaere tale om evaluerlnger af netop denne version

af programmet malrettet b@rn med handicap i perioden 1970-2012. De fordelte
sig pa folgende made pad &rstal: 2001 (1), 2004 (1), 2006 (2), 2007 (2), 2008
(1), 2010 (2), 2011 (1) og 2013 (2).

Der er gennemfgrt metaanalyser af studierne, der havde fra 17 til 118 familier
med i deres effektstudier (9 RCT og 3 fgr-efter malinger), s det samlede antal
inkluderede familier er 659. Bgrnenes skulle i 9 studier have en funktionsned-
saettelse eller udviklingshaemning, mens 3 studier alene inkluderede bgrn med
autisme. Metaanalyserne er gennemfgrt for hvert af de 5 niveauer, som pro-
grammet gives pa til foraeldrene men de fleste pa niveau 4-5, hvor der er 7
studier. I forhold til mallng af effekter for foreeldre har studlerene anvendt en
lang raekke forskelllge maleredskaber, men ikke de samme i alle studier.
Redskaberne er bl.a.: 1) Parenting Scale (PS), 2) Parenting Sense of Compe-
tence Scale (PSOC), 3) Parent Problem Checklist (PPC), 4) Relationship Quality
Index (RQI), 5) Depression Anxiety Stress Scale (DASS-42, -22), 6) Family
Assessment Device-General Functioning Scale (FAD-GF), 7) Impact on Family
Scale (FaBel) og flere andre.

Der tages en raekke metodiske forbehold, som betyder, at metaanalysen ikke
kan differentiere mellem programmets forskellige niveauer og formater. Det
betyder, at de generelle og gennemsnitlige resultater skal tages med et vist
forbehold. De generelle resultater viser, at programmet bidrager til, at foreel-
drene opnar signifikante forbedringer bI a. hvad angar deres t|Ifredshed og
foreeldrerelationer.

Gkonomi Ingen information.
Dokumentation
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Bilag 3 Lovende indsatser via hjemmesider og
netvaerk

Ud over de naevnte fund af publikationer om lovende indsatser i den systematiske litteratursgg-
ning, som er naevnt i kapitel 2, redeggr vi herunder over de fund, der er gjort i forbindelse med
sggning efter lovende programmer og indsatser via hjemmesider og netveaerk.

Fund

Sggningen gav i alt 79 fund. Termen ‘fund’ anvendes, idet fundene er s3 forskelligartede, at de
hverken overvejende kan klassificeres som fx ‘studier’ eller 'rapporter’. ‘Fund’ daekker hermed
over en bred vifte: pjecer, guidelines, forskningsoversiger, rapporter, evalueringer, beskrivelser
af konkrete programmer, kurser og artikler i ikke-videnskabelige tidskrifter. En fzellesnaevner
for fundene er, at de alle i yderste konsekvens beskriver interventioner i forhold til malgruppen.

Sggeproces

Forste del af sggningen i den ‘grd’, ikke-videnskabeligt publicerede litteratur foregik forst og
fremmest pd udvalgte hjemmesider beskrevet i metodenotatet og pa relevante hjemmesider
lokaliseret undervejs. Efter seminaret den 2. september 2014 blev vi opmaerksomme pa, at
flere danske brugerorganisationer har en stor og aktuel viden om lovende indsatser rettet mod
malgruppen. Efter workshoppen orienterede sggningen sig derfor ogsd mod udvalgte brugeror-
ganisationers hjemmesider (fx Dansk Handicap Forbund, Sjaldne Diagnoser, Landsforeningen
Autisme m.fl.). Desuden er der ogsd sggt pa forskellige norske brugerorganisationers hjemme-
sider (fx autismeenheten.no), der blev lokaliseret som referencer pa de udvalgte hjemmesider.
Til omtalte seminar blev flere programmer relevant for malgruppen desuden naevnt, som vi har
registreret til kortlaegningen af lovende indsatser.

Sggningen i projektets startfase var meget bred, men blev med tiden mere fokuseret, efter-
ha&nden som vi fik mere viden om feltet og tilegnede os et blik for, hvad der var relevant og
ikke. For eksempel blev vi opmaarksomme pg, at mange programmer, der var beskrevet, hgrte
til i kategorien ‘evidensbaserede programmer’. Dertil skaerpede seminaret og workshoppen med
kommuner og brugerorganisationer den 2. september 2014 desuden vores forstaelse for, hvad
der forstds som ‘program’ og ‘indsats’. For eksempel fortalte repraesentanter fra kommuner og
brugerorganisationer, at noget, for at det kan kaldes et program, skal have en skarp definition,
det skal veere konkret, eksempelvis ved at der findes en manual, og det forudsaetter en visitati-
on. En indsats derimod er mere bred og bestdr af “et sortiment” af aktiviteter og elementer af
interventioner, der eventuelt senere kan indg% i programmer. Alt i alt gav sggeprocessen 0s
vigtige indsigter i, hvordan fundene skulle sorteres, hvilket uddybes i det fglgende.

Ekskluderede fund

I alt blev 37 fund ekskluderet, som ikke mgdte kriterierne. Flere fund forholdte sig ikke til kon-
krete indsatser. Andre fund beskzeftigede sig med veldokumenterede og evidensbaserede pro-
grammer, som derfor ikke kan klassificeres som lovende. En tredje gruppe af ekskluderede
fund bestod af pjecer, behovsundersggelser og guidelines til malgruppen og havde derfor ikke
elementerne af en indsats eller en intervention, men indeholdt interessant viden i forhold til
malgruppen.

Inkludererede fund

De inkluderede fund kan opdeles i tre grupper: 1) programmer, 2) kortleegning af programmer
og 3) kurser.
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Under 1) programmer er i alt 14 fund. Gruppen af fund beskriver altsd konkrete programmer
henvendt til malgruppen. Fundene kan yderligere underdeles i a) velbeskrevne programmer og
b) manualer til programmer.

a) Velbeskrevne programmer:

- Parent-Child Interaction Therapy (PCIT)

- BIFI: Brain Injury Family Intervention

- NFPP: New Forrest Parenting Program

- Child-Parent psychotherapy (CPP)

- Early Bird

- Circle of Security (COS)

- Foraldretraening i familier med ADHD - evaluering af ADHD-foreningens foraeldretrae-
ningsprogrammer

- Evalueringsrapport. Connect - familienetvaerk i LEV

- Effekten af keerlighed i kaos (et igangvaerende program, der virker lovende, og som
undersgges med RCT-metoden)

b) Manualer til programmer:
- Handleguide til sgskendenetveerk
- Manual til etablering af selvstyrende foraeldrenetvaerk
- Att ge syskon utrymme. Manual fér syskonprogrammet
- Starthjelp - om familie og mestring

Under 2) kortlaegninger af programmer og indsatser er i alt 7 fund. Denne gruppe af fund
bestar af rapporter og kortlaegninger, der beskriver og sammenligner programmer og indsatser.

Under 3) kurser er i alt 20 fund. Vi har inkluderet kurser udbudt fra forskellige brugerorganisa-
tioner, da de beskriver aktiviteter med malgruppen. Kurserne kan vare imellem 4 timer og en
hel weekend. Kurserne er ikke velbeskrevne interventioner, men de udbydes gentagne gange
og kan derfor antages at have relevans for malgruppen. Kurser er endvidere inkluderet, fordi
udbyderne har relevant baggrund og praksisnzer viden, idet de beskaeftiger sig med malgrup-
pen dagligt. Kurserne kan sdledes tjene til inspiration og vigtig viden om fremtidige program-
mer til malgruppen.

Kurserne kan opdeles efter malgrupper: 4 sgskendekurser, 6 foraeldrekurser og 7 familiekurser.
De resterende 3 fund bestar henholdsvis af en rapport udgivet af Oxford Research: “Erfarings-
opsamling af koncept for foraeldrekurser malrettet forzeldre til bgrn og unge med funktionsned-
saettelser”, henholdsvis af en beskrivelse af mestringskurser udbudt pa et norsk hospital og af
et program - Atlas - fra Autismeforeningen, der henvender sig til pargrende og professionelle.
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Bilag 4 Det metodiske grundlag og fremgangsmade
for den telefonbaserede kortlaegning

I det fglgende beskrives den telefonbaserede kortlaegnings metodiske grundlag. For at kortlaeg-
ge kommunernes praksis og vurdering af udviklingsbehov af programmer til familier til bgrn
med handicap er der gennemfgrt telefoninterview med landets kommuner. For at udarbejde en
fuldt deekkende kortlaegning var malet, at der skulle gennemfgres et telefoninterview med den
mest relevante repraesentant fra hver kommune i landet.

For at finde frem til den rette informant til interview blev der forud for den fgrste kontakt til
kommunerne gennemfgrt ‘desk research’ via de enkeltes kommuners hjemmesider. Som ud-
gangspunkt sggte vi kontaktoplysninger til forvaltningschefen eller afdelingslederen i den afde-
ling, som har med bgrn og handicap at ggre. Forvaltningschefer eller afdelingsledere er udvalgt
som kilde, da vi formoder, at personer i denne funktion besidder et helhedssyn for de valgte
indsatser i kommunen samt har en forstaelse af indholdet i indsatserne og samspillet med an-
dre indsatser. Ud fra deres position og viden kan de vurdere, hvem der bedst vil kunne besvare
kortlaegningens spgrgsmal. I praksis viste det sig at vaere en udfordring at finde frem til den
rette forvaltningschef eller afdelingsleder, da kommunerne er organiseret meget forskelligt, sa
forskellige afdelinger tager sig af forskellige grupper af handicap og nogen kommuner har en
separat afdeling til familierddgivning.

Samtidig har det ogsd vist sig at veere en udfordring at finde kontaktoplysninger via kommu-
nernes hjemmesider, da nogle kommuner ikke har ret mange offentligt tilgeengelige kontaktin-
formationer. Dette har resulteret i, at vi i nogle kommuner kun har kunnet finde kontaktoplys-
ninger til en overordnet hovedmail eller afdelingsmail. Derfor har vi i disse tilfelde adresseret
vores henvendelse til en relevant person i kommunen, hvis det har vaeret muligt at finde oplys-
ninger herom. Hvor dette ikke har vaeret muligt, har vi kontaktet kommunens omstilling, som
har stillet os videre til en relevant person i kommunen.

Efter at have fundet kontaktinformationer for alle landets kommuner var naeste skridt at sende
en e-mail til alle kommunerne med information omkring vores kortleegning samt med informa-
tion om, at vi var interesseret i at lave et interview med en relevant person i kommunen, hvis
e-mailen ikke var sendt direkte til den relevante person i kommunen. Vores fgrste kontakt ble-
vet taget via e-mail, da vi pd@ den made hele tiden har haft et skriftligt produkt at henvise til i
vores kontakt til kommunerne.

Der var fa kommuner, hvor det ikke var muligt at finde en e-mail adresse via hjemmesiden,
hvorfor den fgrste kontakt til disse kommuner blev telefonisk.

Efter denne farste henvendelse fik vi en handfuld interview booket samt en del tilbagemeldin-
ger om, at vores e-mail var videresendt internt i kommunen til en relevant person. Denne
fremgangsmade (showballing-metode) har vaeret med til at sikre, at vi hele tiden har haft en
kontakt i kommunen, der har veeret behjeelpelig med at fa kontakt til en relevant interviewper-
son. For de kommuner, som vi ikke havde hgrt fra efter fgrste henvendelse, er der efterfglgen-
de blevet taget ny kontakt til bdde via e-mail og telefon, hvor der er blevet henvist til den fgr-
ste e-mail, der blev sendt til kommunen.

Kontakten til kommunerne og gennemfgrelsen af telefoninterview er en proces, der har strakt
sig over cirka tre maneder. I denne periode har vi Igbende haft kontakt til alle kommuner og
Isbende rykket de kommuner, som vi intet havde hgrt fra bdde via e-mail og telefon. Alle
kommuner er som minimum blevet kontaktet fire gange. Processen har resulteret i, at vi har
faet information angdende brugen af evidensbaserede programmer og/eller lovende indsatser
til familier til bgrn med handicap fra 81 % af landets kommuner. Af landets i alt 98 kommuner
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har vi lavet telefoninterview med 59 kommuner, mens 20 kommuner har meddelt, at de ikke
benytter evidensbaserede programmer eller lovende indsatser til malgrupper, hvorfor et tele-
foninterview ikke har veeret relevant for kortleegningen. Der er 19 kommuner, som det ikke er
lykkes at gennemfgre telefoninterview med, hvilke der er flere forskellige arsager til; i enkelte
kommuner har vi ikke formaet at f& kontakt til den relevante person i kommunen, mens det i
andre kommuner ikke veeret muligt at fastleegge et tidspunkt for telefoninterviewet pa grund af
travihed. Denne gruppe vil gennem rapporten blive omtalt som frafaldskommuner. Fordelingen
af kontakten til landets kommuner kan ses nedenfor i bilagsfigur 4.1.

Bilagsfigur 4.1 Telefoninterview med landets kommuner

= Kommuner, hvor der er gennemfgrt
telefoninterview

= Kommuner, der har meddelt, at de ikke
anvender programmer eller indsatser til
malgruppen

= Frafaldskommuner

I det fglgende vil vi beskrive de kommuner, som vi har veeret i kontakt med. Bilagsfigur 4.2
viser en fordeling af det antal kommuner, som vi har veeret i kontakt med, og som vi derfor
kan tage udgangspunkt i til kortlaeagningen af brugen af evidensbaserede programmer og lo-
vende indsatser til forzeldre til bgrn med handicap.

Bilagsfigur 4.2 Kontakt til landets kommuner

= Information fra kommunerne

= Frafalds kommmuner
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Ud af de 79 kommuner, vi har information fra, er der som naevnt gennemfgrt telefoninterview
med 59 af kommunerne, mens de resterende 20 kommuner har oplyst, at de ikke benytter
evidensbaserede programmer eller lovende indsatser til foreeldre til bgrn med handicap, og
dermed er der ikke gennemfgrt et telefoninterview med disse kommuner.

En analyse viser, at alle landsdele er repraesenteret i kortlaegningen, og dermed tegner der sig
ikke et billede af, at der eksisterer 'klynger’ af kommuner, der enten bruger eller ikke bruger
evidensbaserede programmer. Samtidig viser bilagsfigur 4.3 nedenfor, at alle kommuner ogsa
er repraesenteret i kortlaegningen, hvis man inddeler kommunerne efter stgrrelse. Landets syv
stgrste kommuner indgar alle i kortlaegningen, mens der er flest kommuner med 50.000-
100.000 indbyggere, der indgdr som frafaldskommuner i denne kortlaegning, idet 33 % af
kommunerne med 50.000-100.000 indbyggere er frafaldskommuner. Blandt de kommuner, der
har meddelt, at de ikke benytter evidensbaserede programmer eller lovende indsatser til mal-
gruppen, har 32 % af disse under 30.000 indbyggere. Enkelte af disse kommuner har oplyst, at
de ikke har ret mange bgrn med handicap i kommunen, da de netop er en lille kommune, hvor-
for de ikke har gkonomi til at implementere programmer til malgruppen.

Bilagsfigur 4.3 Kommuner fordelt pa antal indbyggere

24
16
13
10
8 7
5 6
4 4
n ] 0
Under 30.000 ml. 30-50.000 ml. 50-100.000 100.000+

m Frafaldskommuner
Kommuner, der har meddelt, at de ikke anvender programmer eller indsatser til malgruppen

Telefoninterview med kommunen

Ud af de 59 informanter, vi har talt med, har stgrstedelen oplyst, at de er leder eller chef p%
forskellige niveauer. Kun 13 af de 59 personer, vi har snakket med, er ikke leder eller chef,
men har oplyst at veere socialradgiver, konsulent, koordinator, vejleder eller sagsbehandler. En
naermere analyse af informanternes kompetenceniveau har vaeret vanskelig at kortlaegge, da
titlerne fra kommune til kommune har vaeret meget forskellige, hvilket igen kan have at ggre
med kommunernes forskellige strukturer og opdelinger. Bilagstabel 4.1 viser en oversigt over
titlerne pa de personer, vi har interviewet, opdelt efter hvorvidt kommunerne har oplyst, at de
benytter evidensbaserede programmer til malgruppen eller ej. Ens titler er kun naevnt én gang i
tabellen.
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Bilagstabel 4.1 Oversigt interviewpersoner

Kommuner, der benytter evidens Kommuner, der ikke benytter evidens

Afdelingsleder

Afdelingsleder

Bgrne- og familiecenterchef

Chef for myndigheds- og udfgrer-del

Centerchef Distriktsleder
Centerleder Fagcenterchef
Chef for myndighed og familieforanstaltning Fagligleder
Faglig konsulent Familiechef

Faglig koordinator

Funktionsleder

Faglig leder i handicapafdelingen, bgrn

Koordinator for handicapteam

Familievejleder

Leder af bgrnehandicap

Leder af familie/PPR-enhed

Leder af familieafsnit

Leder af familiebehandling og familiehus

Leder af familiecenter

Leder af familiehus

Leder af forebyggelse, rédgivning og behandling

Leder af handicap

Sagsbehandler

Leder for myndighedsomrddet samt souschef for
hele omrédet

Sektionsleder

Leder i familieafsnit

Smé&bgrnskonsulent

Omradeleder

Socialfaglig konsulent

Projektleder

Socialradgiver

Socialfaglig konsulent

Socialrddgiver og koordinator for handicapteamet

Socialfaglig leder

Socialrddgiver og koordinator samt en sektionsleder
til stede

Socialradgiver

Teamleder

Specialpaedagogisk konsulent

Teamleder for handicaptemaet

Teamleder

Virksomhedsleder

Ser man pa hvem i den enkelte kommune, der er gennemfgrt telefoninterview med, og oplys-
ninger angdende evidensbaserede programmer, er der ingen systematik angdende ledelsesni-
veau og oplysninger om evidensbaserede programmer. Vi har i vores henvendelse til kommu-
nen vaeret abne og lagt op til, at vi gerne ville gennemfgre et telefoninterview med den person i
kommunen, der besad mest viden angdende brugen af programmer og indsatser til familier til
bgrn med handicap. Ydermere har kommunerne haft mulighed for at kvalitetssikre informan-
tens svar internt gennem efterfglgende videndeling mellem fx ledelse og frontpersonale. Der-
ved har vi forsggt at imgdekomme risikoen for, at vi grundet kommunernes forskelligartede
organiseringer ville blive henvist til den forkerte afdeling.
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Bilag 5 Spgrgeguide

Introduktion og baggrund

Oxford Research og KORA gennemfgrer pa vegne af Socialstyrelsen en kortlaegning af familie-
og foraeldreprogrammer malrettet familier til barn med handicap. Kortlaegningen skal fgde ind i
Socialstyrelsens Mestringsprogram i forhold til familier med et barn med handicap. En vaesent-
lig del af opgaven bestar af en kortlaegning af nuvaerende praksis samt en vurdering af faglige
udviklingsbehov pa omradet. Vi interviewer i den forbindelse alle kommuner.

Formalet med interviewet er sdledes at identificere evidensbaserede programmer (naevn fx De
Utrolige Ar eller PMTO (Parent Management Training)) sdvel som lovende indsatser, der hjzel-
per foraeldre og sgskende med at mestre deres hverdag, s& familierne bliver mere selvhjulpne
og kommer i bedre trivsel. Malgruppen for programmerne er defineret som vaerende familier
og/eller foreeldre til bgrn mellem 0-18 ar med handicap.

Note til interviewer: Hvis der er behov for det, kan man fortaelle om, at hovedmélet om @get
mestring indeholder delmélene:

At familierne skal blive mere selvhjulpne og
2. At to af nedenstdende mal skal opnas
- (@get trivsel i familien
- Fald i antallet af skaenderier
- Foreeldre og sgskende opndr gget mestring, erkendelse og handicapforstaelse

- Behovet for stgtte til familien mindskes, herunder foraeldre, sgskende og barnet med
funktionsnedseettelse

Interviewet er anonymt, og undersggelsen vil kunne hentes pa Socialstyrelsens, KORAs og Ox-
ford Researchs hjemmesider.

Baggrund om informanten
e Hvad er din stilling, og hvilken afdeling arbejder du i?

o Hvilket kendskab har du til kommunes brug af henholdsvis evidensbaserede programmer og
lovende indsatser til malgruppen?

Anvendelsen af egentlige programmer/indsatser

Socialstyrelsen er meget interesseret i at undersgge, hvorvidt de danske kommuner tilbyder
egentlige programmer til malgruppen. Et program bestar typisk af en eller flere metoder, som
pa@ baggrund i forskning, forsgg eller andet forventes at have en seerlig virkning, hvis den/de
gennemfgres nogenlunde efter hensigten. Eksempler pd evidensbaserede programmer kan
vaere De Utrolige Ar eller PMTO (Parent Management Training)

For hvert program gennemgds falgende sporgsmél:

¢ Navn

Malgruppe

« Hvad er programmets malgruppe? (Forzeldre, sgskende, barnet med handicap, familien som
helhed)

e Er programmet specificeret ud fra, at barnet med handicap har szerlige diagnoser/funktions-
nedseettelser?
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e Hvilke elementer (metoder/aktiviteter/indsatser) bestar programmet af?

- Fx rddgivning og vejledning, anerkendende paedagogik, Marte Meo metode

e Bruger I alle elementer i programmet/indsatsen?

Medarbejdere
e Hvilken medarbejdertype forudszetter programmet?
- Familieterapeuter
- Socialradgivere
- Psykologer
- Specialpaedagoger
- Padagoger
- Ingen saerlige medarbejdertyper

e Kraever programmet, at medarbejderne modtager szerlig efteruddannelse?

@konomi

Hvis informanten er usikker eller ikke ved det, s§ bed om at han/hun eftersender dokumentati-
on efter interviewet. Det er meget bedre end at han/hun geetter.

e Hvilken viden om programmets gkonomi forbundet med indkgb, implementering og drift er
tilgengelig?

Note til interviewer: de naeste tre spgrgsmal kan stilles, hvis der dels er behov for uddybning af
programmets gkonomi, dels hvis informanten ved det

« Hvor mange arbejdstimer bruger kommunens medarbejdere pa programmet pr. ar?
« Hvad koster programmet opgjort i kroner og grer i alt pr. &r

« Hvad koster programmet opgjort i kroner og grer pr. familie pr. &r?

e Hvordan vurderer du udgiftsniveauet i programmet i forhold til udbyttet af det?

- For hgit, tilpas, lavt

Inspiration
e Hvordan har I faet idéen til at anvende programmet?

- Blevet praesenteret for programmet udefra egen organisation
- Blevet praesenteret for programmet indefra egen organisation
- Kommunen har selv fundet pa programmet

- Andet

Samarbejde med eksterne aktgrer
e Er programmet tilkgbt hos en anden aktgr uden for kommunen, fx region eller brugerorga-
nisation?
e Hvilken aktgr er programmet kgbt af?
- Anden kommune
- Region Brugerorganisation
- Anden frivillig organisation
- Privat virksomhed
- Andet

96



e Er der udfordringer/muligheder i forhold til at samarbejde med anden aktgr om program-
met?

e« Lovgrundlag og visitation

e Hvilken hjemmel er der i lovgivningen til at visitere til programmet?
- R&dgivningstilbud efter § 11
- Egentlig foranstaltning efter § 52, 53, 54

« Kan du beskrive, hvordan en "normal" visitation til programmet foregar?
e Implementering af programmet

e Er der nogen udfordringer forbundet med at indfgre programmet og ggre det klar til brug i
kommunen?

e Er der nogen forudsaetninger, der skal veere opfyldt for at implementere programmet med
succes?

Effekt
e Hvilken effekt har programmet?

- (@get trivsel i familien

- Antallet af skeenderier i familien falder

- Foreeldre opndr gget mestring, erkendelse og handicapforstdelse
- Sgskende opndr gget mestring, erkendelse og handicapforstdelse

- Behovet for stgtte til familien, herunder forzeldre, sgskende og barnet med funktions-
nedseettelse, mindskes

- Ingen effekt

e Hvordan er denne effekt dokumenteret?

- Baseret pa RCT eller RCT-lignende forsgg (evidensbaseret)

- Baseret pa forskning

- Baseret pa teori

- Baseret pa en evaluering i kommunen eller i en anden kommune
- Baseret pa bruger-evaluering

- Baseret pd erfaring

- (Endnu) Ikke dokumenteret

Sporg til yderligere programmer og stil spargsmélene igen hertil

Implementerbarhed

Kortlaegningen fokuserer desuden pa kommunernes erfaringer, kompetencer, organisering og
ressourcer til arbejdet med familie- og forzaeldreprogrammer.

e Hvilke erfaringer (forudsesetninger og barrierer) har I med at arbejde med familie- og foreel-
dreprogrammer i forhold til denne malgruppe?

Udviklingsbehov

Kortlaegningen skal ogsa belyse, hvilke faglige udviklingsbehov kommunerne identificerer i for-
hold til indsatsen over for malgruppen.

e I hvilken grad vurderer du, at der er et fagligt udviklingsbehov i kommunens indsats over
for malgruppen (ikke et gkonomisk behov)?
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- I hgjgrad

- I nogen grad
- Ilille grad

- Slet ikke

- Ved ikke

e Hvad efterspgrger din kommune? (Fx flere programmer)

Dokumentation

e Er det muligt at f& udleveret dokumentation for de identificerede evidensbaserede pro-
grammer og/eller lovende indsatser?
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