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FORORD

Formailet med denne undersogelse er at belyse indsatsen, som traditionelt
ydes fra det offentliges side over for born med handicap, og deraf fol-
gende behov for behandling og traning.

Undersogelsen bygger pa en sporgeskemaundersogelse blandt
forzldre, fagpersoner i daginstitutioner og kommunale sagsbehandlere til
1 alt 317 born med handicap samt pa seks fokusgruppeinterview i szrlige
dagtilbud. Servicestyrelsen har finansieret undersogelsen, som er gen-
nemfort af SFI — Det Nationale Forskningscenter for Velfard, afdeling
for socialpolitik og velferdsydelser.

Rapportens analyse af sporgeskemaundersogelsen er udarbejdet
af forskningsmedarbejder, cand.scient.pol. Miriam Wiist, mens forsk-
ningsmedarbejder, cand.scient.soc. Linda Thorsager har stiet for den
kvalitative del af undersogelsen. Seniorforsker Steen Bengtsson har varet
projektleder pa projektet. Stud.scient.san.publ. Marie Willumsen,
stud.scient.soc. Iben Berg Hougaard og stud.scient.soc. Ane Grubb har
veeret studentermedhjzlpere pa projektet.

Der har vearet tilknyttet en folgegruppe til undersogelsen, som
har kommenteret et udkast til rapporten. Psykolog Leif Nord, Centerle-
der fra Born og Unge Centret Region Midtjylland, har ogsa kommenteret
rapporten. Alle takkes for gode og konstruktive kommentarer.

Kobenhavn, december 2008
JORGEN SONDERGAARD






RESUME

I Danmark tilbydes familier til born med handicap en indsats i offentligt
regi, som spaxnder fra ridgivning, okonomisk stotte og pasning til trae-
ning ud fra barnets sarlige behov. Denne traditionelle traeningsindsats i
offentligt regi har 1 de seneste ar veret meget omdiskuteret blandt forzl-
dre til born med handicap, praktikere og politikere. I denne diskussion
har fagfolk og foraldre holdt den traditionelle indsats over for smaborn
med handicap og treningsbehov op imod alternative indsatser.

Den traditionelle indsats i Danmark foregir typisk i kommunale
(og tidligere amtslige) institutioner, og debatten om denne indsats har
handlet om organisatoriske aspekter, indsatsens intensitet, inddragelse af
forxldre og effekter af den traditionelle indsats. Der er blevet sosat flere
modelprojekter til forbedring af den traditionelle treeningsindsats i kom-
muner og amter, og et antal udredninger har beskaftiget sig med forskel-
lige aspekter 1 bade den traditionelle indsats og alternative treningsmeto-
der. I juni 2008 har Folketinget desuden vedtaget en ny lov om traening i
hjemmet. Loven giver forazldre til born med varig funktionsnedszttelse
mulighed for at trene deres barn i hjemmet, hvis de onsker dette. I
sammenhang med loven onsker Velferdsministeriet, at lobende udred-
ninger og forskning skal skabe mere viden om treningens effekter — det
gaxlder bade for trening i hjemmet og for trening i den traditionelle ind-
sats.



EN KORTLAGNING

Denne rapport har til formdl at kortlegge den traditionelle trenings- og
behandlingsindsats og i bred forstand se pd spergsmilet om maling og
dokumentation af indsatsens effekter. Rapporten beskriver indsatsens
milgruppe og undersoger, hvilken indsats der typisk ydes, hvordan man i
praksis typisk folger op pa indsatsen og dens effekter, og hvordan forzl-
dre og fagpersoner vurderer indsatsen og dens effekter. Rapporten byg-
ger pa tre sporgeskemaer til henholdsvis forzldre, institutionspersonale
og kommunale sagsbehandlere til en udvalgt bernegruppe 1 5-6-
arsalderen. Desuden inddrager undersogelsen resultater fra i alt seks
fokusgruppeinterview med henholdsvis personale i daginstitutioner og
forzldre til born med handicap.

UNDERS@GELSEN GIVER ET OVERBLIK OVER BORNENES
HJALPEBEHOV

Rapporten bidrager med et systematisk overblik over hjzlpebehovet hos
born med handicap i den traditionelle indsats, som typisk ydes i alminde-
lige daginstitutioner, daginstitutioner med basisgrupper (dvs. bernehaver
med en specialgruppe) samt i specialinstitutioner. Rapporten bruger til
dette formal det standardiserede kortlegningsinstrument PEDI (Pediatric
Evaluation of Disability Inventory, se boks 4.1), som illustrerer den store
variation 1 hjelpebehovet for bornene i den traditionelle indsats. Anven-
delse af PEDI til at kortlegge hjzlpebehovet hos en stor gruppe bern
med handicap er ikke tidligere forsegt i Danmark, og undersogelsen kan
derfor samtidig ses som en afprovning af PEDI- skemaet. Ved hjxlp af
PEDI ser rapporten pi bernenes hjalpebehov i tre domaner: Social
funktion, bevagelse og personlig pleje. Rapporten viser, at bernenes
hjxlpebehov er meget forskelligt, bide internt 1 de forskellige instituti-
onstyper og i forhold til de tre domaener, som PEDI ser pd. Dette under-
streger, at den traditionelle indsats i Danmark rummer mange forskellige
born, hvilket er en udfordring i det daglige arbejde 1 institutionerne.

EN SAMLET PAKKE - MED FORSKELLIGT INDHOLD

Som kortlegningen af bornenes hjalpebehov illustrerer, henvender den
offentlige indsats sig til yderst forskellige born. Denne variation afspejler
sig 1 de losninger i forhold til pasning og treening, som tilbydes bornene i
vores undersogelse. 'Den’ traditionelle indsats findes sdledes ikke. De



born, der har de storste hjelpebehov, gir typisk i de mest specialiserede
institutioner, hvor de tilbydes hjxlp fra flere forskellige faggrupper og
modtager mere trening end born i de andre institutionstyper.

Det er heller ikke rigtigt at sige, at der er tre typer traditionelle
indsatser svarende til de tre institutionstyper. Indsatsen over for born,
der gir i specialinstitution, er nemlig slet ikke den samme. Fagpersonerne
pointerer, at indsatsen tilpasses i forhold til det enkelte barns behov.
Noget tilsvarende kan siges om indsatsen over for born, der gar i basis-
grupper, og over for born, der er enkeltintegreret i almindelige borneha-
ver. Disse karakteristika danner kontrast til flere af de alternative trae-
ningsmetoder, som gir frem efter et mere standardiseret skema og giver
alle born den samme, veldefinerede behandling.

Bdde sporgeskema- og interviewundersogelsen peger pd, at tre-
ningen i den traditionelle indsats opfattes som en samlet pakke — bade af
personalet 1 institutionerne og af mange forxldre. De skelner ikke skarpt
mellem behandling og pasning af barnet, men taler om aspekter som
normering, dygtigt personale, lav personaleudskiftning osv. som det va-
sentlige for deres tilfredshed. Traningsindsatsen er en integreret del af
bornenes hverdag, og fagpersoner 1 institutionerne legger vagt pd, at de
tenker helhedsorienteret i treeningen af barnet. Desuden er tvarfaglighed
1indsatsen et centralt emne for personalet 1 institutionerne.

DOKUMENTATION AF DEN TRADITIONELLE OFFENTLIGE
INDSATS

Tilpasningen af indsatsen til meget forskellige borns behov har konse-
kvenser med hensyn til dokumentation og planlegning af den traditionel-
le indsats. Rapporten konkluderer, at personalet i bornenes daginstitutio-
ner arbejder bevidst med at folge op pa indsatsen ved hjalp af handle-
planer og statusrapporter. De bruger dog sjeldent standardiserede og
dermed sammenlignelige mileredskaber som fx PEDI til at vurdere bot-
nenes udvikling. For at kunne vurdere indsatsens effekter er det vigtigt,
at bornenes udvikling pa forskellige dimensioner bliver malt pa en made,
sd disse mélinger er sammenlignelige over tid.

ET FORSTE SKRIDT MOD EFFEKTER
Den foreliggende rapport ma ses som et af de forste skridt i det omfat-
tende arbejde, som ligger i at dokumentere effekter af den traditionelle



indsats. Rapporten illustrerer, at mangel pd standardiserede mal samt det,
at indsatsen er tilpasset det enkelte barn, er udfordringer for effektmalin-
ger pa dette omride. Den individuelle tilpasning af indsatsens indhold
gor det vanskeligt at male effekter, fordi det er vanskeligt at sammenligne
de former for indsatser, bornene far.

Rapporten kortlegger, hvordan foraldre og fagpersoner vur-
derer styrker og svagheder i den traditionelle indsats, og hvordan de
vurderer bornenes udvikling i lyset af indsatsen. Men vi skal understrege,
at denne vurdering ikke er et egentligt effektmal.

Flertallet af foraldrene vurderer de tilbud, som de har fiet i den
traditionelle treningsindsats, positivt. De er overordnet set tilfredse med
indsatsen. Flertallet af forzldrene vurderer desuden, at bornene har ud-
viklet sig positivt pd grund af den offentlige indsats, som er blevet ydet
over for dem. Der er dog variation i deres tilfredshed med de enkelte
elementer i treeningen. Endvidere mener flere af de forzldre, vi har inter-
viewet, at der er behov for mere nytenkning og generelt plads til forbed-
ringer 1 det offentlige system. Institutionspersonalet vurderer, at bornene
har udviklet sig positivt i forhold til dimensionerne selvhjulpenhed, be-
veegelse og social funktion. Personalet i almindelige daginstitutioner ser,
som man kan forvente, den storste udvikling.

FORZLDRENE FINDER KOORDINERING OG INFORMATION
MANGELFULD

Som et sidste punkt folger undersogelsen op pi tidligere undersogelser
om indsatsens tilretteleggelse 1 kommunerne samt forzldrenes inddra-
gelse 1 tilretteleggelsen. Efter serviceloven er kommunerne (tidligere i
samspil med amternes specialridgivning) forpligtet til at sikre infor-
mation og radgivning af familier til bern med sxrlige behov. Selv om
rapporten viser, at foraldrene i stor udstrekning er tilfredse med de los-
ninger, der er blevet fundet i forhold til pasning og trening af deres
born, er et flertal af foraldrene utilfredse med de organisatoriske rammer
for indsatsen i kommunerne. Flere foraldre fra interviewene fortzller, at
de synes, at det kreever et stort overskud og mange ressourcer at skulle
indhente informationer fra de relevante instanser, og de oplever ikke
altid, at deres sagsbehandler hjalper dem tilstrakkeligt i den henseende.
Et flertal af foraldrene oplever information og koordinering af indsatsen
1 kommunen som mangelfuld. Dette resultat indikerer, at det er vigtigt at

10



fokusere pid modet mellem forzldre og systemet’ i den videre udvikling
af den familiecentrerede offentlige indsats.

PERSPEKTIVER

Det stigende krav fra offentlig side om at dokumentere effekter af trae-
ningsindsatsen over for beorn med handicap og sxtlige behov er ikke
nemt at indfri hverken i praksis eller i forskning. Vores projekt kommer
kun et stykke hen ad vejen i det omfangsrige arbejde, der ligger i at do-
kumentere effekter 1 den traditionelle indsats. Projektet peger pa tre vig-
tige pointer, som det fremtidige arbejde mé satte fokus pa: For det forste
er det afgorende at folge born og familier over tid og dokumentere bade
indsatserne og bornenes udvikling. Dette md — for det andet — ske ved at
fokusere pa standardiserede mal til at dokumentere bornenes udvikling
pa forskellige dimensioner: den motoriske, den kognitive og sproglige,
den sociale og den folelsesmassige dimension. For det tredje ma fremti-
dige effektstudier arbejde med studiedesign, som er velegnede til at vur-
dere en almen og veletableret indsats.
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KAPITEL 1

INDLEDNING

BAGGRUND 0G FORMAL

Denne rapport handler om indsatsen over for smibern med handicap og
behov for trening, samt deres familier i Danmark. Efter lov om social
service har familier til born med handicap ret til en sarlig offentlig ind-
sats, som muligger et liv for dem pa lige fod med andre familier. Indsat-
sen reekker fra ridgivning over skonomisk stette til en sarlig trenings-
indsats for barnet.

Servicestyrelsen har bedt SFI om at foretage en kortlegning af
treningsindsatsen og en vurdering af effekterne af den almindelige of-
fentlige treeningsindsats pd dette felt.! Baggrunden herfor er et onske fra
offentlig side om at fi mere viden om, hvorvidt den indsats, som typisk
ydes over for born med handicap og behov for trening, gavner. Vi af-
grenser undersogelsens fokus til treningsindsatsen i barnets daginsti-
tution. Indsatsen over for smibern med handicap og behov for en sarlig
indsats ydes typisk i kommunale (og tidligere amtslige) institutioner.

Denne traditionelle offentlige indsats over for bern med handi-
cap har i de seneste dr varet omdiskuteret blandt forzldre, praktikere og

1. Vores undersogelse beskzftiger sig med indsatsen over for born, som ofte samles under beteg-
nelsen ’born med medfodt hjerneskade’.
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politikere, og tidligere undersogelser har peget pd, at der mangler viden
om bide indsatsens indhold og effekter (Madsen, 2004; Madsen, 2005).
Debatten om den nye lov om hjemmetrening fra sommeren 2008 (Lov
nr. 549, af 17. juni 2008) har yderligere sat fokus pa omradet og pa den
manglende viden om den traditionelle indsats og dens effekter.

Der findes kun fa forseg pa at vurdere effekterne af den traditi-
onelle indsats i Danmark. Nar vi taler om effekten af en indsats, mener
vi den forskel, som en given indsats har gjort — i forhold til nogle rele-
vante effektmadl — for den gruppe, som har fiet indsatsen. Det vil sige, at
vi interesserer os for en afgrenset indsats og nogle bestemte mail, som vi
definerer.

Nir det gzlder indsatsen over for bern med handicap, mangler
vi et samlet billede af, hvad der konkret ligger 1 den traditionelle indsats i
Danmark. Hvor alternative traeningstilbud ofte bestdr af meget veldefi-
nerede elementer, dekker den traditionelle indsats over et bredt spek-
trum af forskellige former for indsatser over for born med handicap og
deres familier.

Der er derfor behov for at kortlegge, hvad der gemmer sig bag
begrebet den traditionelle indsats. Rapporten ser bla. pd folgende
sporgsmal: Hvilke indsatser tilbydes born med handicap i daginstitu-
tionen? Hvilke faggrupper yder indsatsen?

Derudover er der behov for at afgraense nogle effektmzil, som kan
bruges til at vurdere den traditionelle indsats. Derfor er et andet formal
med kortlegningen at se pd, hvordan indsatsens effekter dokumenteres i
dag, og hvilke muligheder og udfordringer der ligger i det. Rapporten ser
derfor pi folgende sporgsmal: Hvordan udredes bornene? Bliver der sat
mél op, som indsatsen kan vurderes i forhold til? Hvordan dokumenterer
man indsatsen og dens effekter?

Desuden ligger denne kortlegning af indsatsen i forlengelse af
tidligere undersogelser, som papeger betydningen af forzldreinddragelse
1 en vellykket indsats, herunder treeningsindsats (Madsen, 2004). Hvordan
inddrages forzldrene i tilretteleeggelsen af den traditionelle indsats? Rap-
porten ser derfor pa information om og koordinering af indsatsen savel
som planlegning og dokumentation af indsatsen. Hvordan vurderer
kommunen og forzldrene disse faktorer?

Selv. om det ikke er et optimalt effektmal, ser denne under-
sogelse til sidst pa forzldres og fagpersoners vurdering af udviklingen for
bornene i denne undersogelse. Vi ser p4, hvilken udvikling bornene, som
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modtager den traditionelle indsats, efter fagpersoners og forzldres vur-
dering har gennemgiet, og hvordan indsatsen efter disse personers vur-
dering har virket. I denne sammenhzang er et af formalene med rappor-
ten desuden at analysere, hvordan fagpersoner og forxldre forholder sig
til mal med indsatsen og dens effekter.

RAPPORTENS STRUKTUR

Rapporten praesenterer resultaterne fra tre sporgeskemaundersogelser
blandt henholdsvis familier til born med handicap, deres kommunale
sagsbehandlere og personalet i bornenes daginstitutioner. Undersogelsen
fokuserer hermed pd bestemte centrale aktorer og dakker derfor ikke
alle, som spiller en rolle i indsatsen, fx leger og psykologer. Desuden
indeholder rapporten resultater fra fire fokusgruppeinterview med per-
sonale 1 daginstitutioner og to fokusgruppeinterview med forzldre.

I det folgende sammenfatter kapitel 2 rapportens resultater og
beskriver perspektiver for fremtidige effektundersogelser pa omrddet.
Kapitel 3 indeholder en beskrivelse af rapportens datamateriale. Kapitel
4 beskriver bornene i1 den traditionelle indsats ud fra deres hjzlpebehov.
Kapitel 5 beskriver treeningsindsatsen i bornenes daginstitutioner og ser
pa dokumentation af treningen og bernenes udvikling. Kapitel 6 beskeet-
tiger sig med indsatsens rammer, hvordan indsatsen koordineres i kom-
munen, og hvordan foraldrene inddrages. Desuden ser kapitlet pa sags-
behandleres praksis i forhold til at planlegge og dokumentere indsatsen
savel pa som sagsbehandleres brug af instrumenter, der kan bruges til at
sikre en faglig og kontinuerlig indsats. Kapitel 7 presenterer foraeldrenes
og fagpersonernes vurderinger af den traditionelle indsats.
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KAPITEL 2

HOVEDRESULTATER
OG PERSPEKTIVER

HOVEDRESULTATER

I det folgende sammenfatter vi undersogelsens vigtigste resultater.

TRANING I BORNENES INSTITUTION

De fleste born i den traditionelle indsats modtager forskellige former for
treening athengig af deres behov. Traningen foregir 1 deres respektive
daginstitutioner. Bornene i den traditionelle indsats er meget forskellige,
hvad angéir deres behov for trening. Rapporten viser som forventet, at
born med det storste hjelpebehov typisk gir 1 mere specialiserede institu-
tioner, dvs. specialinstitutioner og institutioner med basisgrupper, hvor
der kan ydes en specialiseret indsats. Her modtager bornene typisk mere
treening, end det er tilfeeldet i de andre typer af institutioner. Desuden
modtager de flere forskellige former for traening.

Blandt bornene i denne undersogelse er fysioterapi den hyppig-
ste form for trening (det far 70 pct. af bornene), efterfulgt af talepzda-
gogiske tiltag (for 48 pct. af bornene), mens ergoterapi tilbydes 26 pct. af
bornene. Traning er en integreret del af bornenes hverdag, og den tilpas-
ses individuelt.

Institutionerne pointerer, at den traditionelle indsats i deres ojne
indebarer en helhedsorienteret tilgang til barnet. Typisk for den traditio-
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nelle indsats er desuden, at personalet arbejder 1 tvarfaglige team. Tra-
ningen er integreret i leg, spisning og andre almindelige aktiviteter 1 insti-
tutionen. Arbejdet er efter fagpersonernes opfattelse kendetegnet af stor
fleksibilitet og responsivitet over for bornenes forskelligartede behov.

Da indsatsen er fleksibel og tilpasset den enkelte og endda til-
passes lobende, er det vanskeligt at identificere, hvad den generelt bestir
i, og derfor vanskeligt at male pa indsatsens effekter. Det er imidlertid
ikke umuligt at dokumentere en sadan form for indsats. Det krever dog,
at fagpersoner er orienteret 1 retning af dokumentation og méling og gor
sig klart, at kun ved at kombinere behandling og forskning er det muligt
lobende at forbedre sine metoder.

DOKUMENTATION AF TRENINGSINDSATSEN

Forskellige faggrupper med forskellige ekspertiser inddrages i udred-
ningen af barnet i den traditionelle indsats. Det indebearer, at der i bot-
nenes institutioner anvendes mange forskellige former for opfelgnings-
og testmaterialer. Testmaterialerne afspejler desuden forskelligheden i
bornenes funktionsnedsattelser.

Langt de fleste institutioner udarbejder handleplaner eller status-
rapporter og holder regelmassige og formaliserede statusmoder. Institu-
tionernes indsats er dermed velbeskrevet og folger op pd bernenes ud-
vikling i journaler og handleplaner for hvert barn.

Institutionerne arbejder imidlertid ikke si systematisk med stan-
dardiserede mal, at det direkte kan bruges til dokumentation af effekter.
En af grundene hertil er den relativt udbredte opfattelse blandt persona-
let, at standardisering ikke lever op til malet om en individuel tilgang til
hvert barn i den traditionelle indsats. Desuden ytrer institutionspersona-
let bekymring for, at dokumentation tager tid fra arbejdet med bernene.
En storre standardisering af udredningen og evalueringen af bernene i
institutionerne kan imidlertid vare med til at forbedre og sikre doku-
mentationen af den traditionelle indsats samt ege mulighederne for, at
der sker en erfaringsopsamling,.

I undersoagelsen kortlegger vi bornenes hjxlpebehov ved hjzlp
af Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI), se boks 4.1. PE-
DI er et eksempel pa et standardiseret maleredskab, som kan bruges til at
kortlegge funktionsevne og hjalpebehov hos born med handicap og til
at male effekter af indsatser over for bern med handicap. Rapporten
afprover PEDI som madleredskab i den traditionelle indsats.
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Dokumentation af indsatsen ma ogsa ses som et vigtigt element i
et familiecentreret arbejde. Handleplaner ses i institutionerne i hoj grad
som et instrument i foreldresamarbejdet. Forxldrene inddrages i borne-
nes institution bade pa formel vis — ved statusmeder, hvor handleplaner
mv. diskuteres — og pa uformel vis — gennem lobende kontakt til barnets
padagoger og behandler. Et stort flertal af institutionerne er enig om, at
forzldrene er eksperter i deres barn og skal inddrages i indsatsen over for
barnet. Et flertal af forxldrene er ligeledes meget eller overvejende til-
fredse med at have faet en aktiv rolle i den samlede offentlige tranings-
indsats.

TRANINGSINDSATSENS RAMMER I KOMMUNEN

Sporgsmailet om det gode samarbejde er centralt i den tidlige fase af kon-
takten mellem familien og det offentlige hjzlpesystem. Blot knap 23 pct.
af foraldrene nevner deres kommunale sagsbehandler som den vigtigste
informationskilde til at f4 noget at vide om deres rettigheder og stotte-
muligheder. Vi finder altsd ligesom tidligere undersogelser, at foraldrene
overvejende er utilfredse med information om og koordinering af indsat-
sen i deres kommune.

Desuden er blot 30 pct. af forxldrene enige eller meget enige i,
at indsatsens elementer har varet koordineret godt. De foraldre, som
angiver, at deres sagsbehandler i hej grad er koordinator af indsatsen
over for forxldrene, er ogsa mere tilfredse med de informationer, som de
far af kommunen. Det understreger den vigtige rolle, som indsatsens
koordinering spiller.

Undersogelsen viser desuden, at de kommunale sagsbehandlere
vurderer, at de i deres arbejde 1 hoj grad fokuserer pa information om
familiernes rettigheder og pa den personlige relation til familien. Dette
resultat peger pa, at der er forskellige opfattelser af samarbejdet blandt
forzldre og sagsbehandlere.

Information og koordinering er to aspekter af det kommunale
samarbejde med familierne, som fir stor betydning i arbejdet med nye,
kommunale politikker pa handicapomridet. De nye kommuner med
udvidet ansvar for handicapomridet har nemlig til opgave at sikre, at
deres indsats lever op til mélet om at tilbyde den relevante behandling
for hvert barn og dokumentere indsatsens effekter.

Undersogelsen viser i denne sammenhzng, at sagsbehandlernes
arbejde 1 de gamle kommuner i forskellig grad er pavirket af centrale
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retningslinjer, som sikrer samarbejdet med andre aktorer i indsatsen.
Ligeledes bruger sagsbehandlerne faglig stotte, og evt. tvaerfaglige grup-
per i kommunen, uformelt og ad hoc. I 2006 udarbejdede kun et mindre-
tal af sagsbehandlerne i vores undersogelse handleplaner til bern med
handicap. Sagsbehandlerne folger op pa indsatsen i barnets journal, men
der er som regel ikke fokus pa formaliseret dokumentation af traenings-
indsatsen, delevalueringer og opfelgninger pé tidligere malsztninger med
indsatsen hos den kommunale sagsbehandler. En storre formalisering af
handleplaner kan vare en vej til at sikre opfelgning pd og kontinuitet 1
indsatsen. Desuden kan en forankring af sagsbehandlernes arbejde i
tvaerfaglige teams i kommunen vare med til at sikre en faglig kvalificeret
indsats for hvert barn.

VURDERING AF BORNENES UDVIKLING

Hyvilke tilbud har der varet givet, og hvilke fremskridt har bornene gjort?
Forzldrene er i store trek positive 1 deres vurderinger af indsatsen gene-
relt. 75 pct. af forzldrene i vores undersogelse angiver, at de i 'meget hoj
grad’ eller ’ret hoj grad’ har fiet den hjxlp, som de havde brug for pa
grund af barnets handicap. Ligesom tidligere undersogelser finder vi, at
25 pct. af forzldrene vurderer, at hjalpen ikke lever op til familiens be-
hov.

Flertallet af forzldrene er ligeledes meget eller overvejende til-
fredse med den treningsindsats, der er blevet ydet over for deres barn i
offentligt regi: 84 pct. af foraldrene er 'meget’ eller *overvejende tilfred-
se’ med den samlede offentlige treningsindsats over for deres barn. Der
er ingen signifikant forskel i den samlede tilfredshed for forzldre, som
vurderer deres barns handicap som mere eller mindre alvotligt, eller for
forzldre med born 1 de forskellige institutionstyper. Dette resultat tyder
p4, at kommunerne overordnet set har fundet losninger, som matcher
familiernes behov.

Der er imidlertid enkelte forskelle i forzldrenes vurderinger af
forskellige elementer i indsatsen. Blandt dem, hvis bern har modtaget
treening 1 institutionen, er 81 pct. tilfredse med den ydede fysioterapi, 66
pct. er tilfredse med den ydede ergoterapi, og 59 pct. er tilfredse med den
ydede talepzedagogik. Det er vanskeligt at afgore i denne undersogelse,
om denne forskel skyldes indsatsens indhold, intensitet eller andre fakto-
rer, sasom at det er forskelligt, hvor godt foraldrene kan forholde sig til
de forskellige former for traning.
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Foraldre og fagpersoner vurderer bornenes udvikling positivt 1
lyset af den indsats, som er blevet ydet over for dem. Der er en tendens
til, at specialinstitutioner — hvor bernene med de svareste handicap ty-
pisk gir — vurderer, at bornene har opndet en mindre grad af udvikling.
Flertallet af foreldrene vurderer, at deres born har udviklet sig positivt pa
grund af den ydede treningsindsats. Det viser sig, at foraldrenes vurde-
ring af bernenes udvikling péd forskellige dimensioner haenger indbyrdes
sammen. Resultatet kan tyde pa, at forzldrene oplever barnets udvikling
som en helhed. Det matcher godt med personalets opfattelse af en holi-
stisk tilgang til barnet, hvor fokus ikke ligger pa enkelte dimensioner som
fx motorik.

PERSPEKTIVER — EFFEKTMALING I DEN TRADITIONELLE
INDSATS

Der er i dag et stigende krav fra offentlig side om at dokumentere effek-
ter af treeningsindsatsen over for bern med handicap og sarlige behov.
Dette krav er ikke nemt at indfri, og vores projekt kommer kun et stykke
hen ad vejen i det omfangsrige arbejde, der ligger i at dokumentere effek-
ter i den traditionelle offentlige indsats. Analyser af effekter i sociale
indsatser — som den traditionelle offentlige indsats over for bern med
handicap — stiller hoje data- og metodemassige krav til savel praktikere
som forskere.

I en undersogelse som vores, som hviler pa retrospektive vurde-
ringer af fagpersoner og foraldre, er det meget svart at afgore, hvor
meget af bornenes udvikling der skyldes den indsats, som ydes. Da vi
kun observerer bornene én gang, er det vanskeligt at skelne mellem ef-
fekten af trening og andre faktorer som fx barnets modning. Detfor er
det vigtigt at igangsatte undersogelser i fremtiden, som folger born og
familier over tid og dokumenterer bade indsatserne og bernenes udvik-
ling.

Denne lobende dokumentation er et veasentligt element for
fremtidige vurderinger af den traditionelle indsats. Vores rapport illustre-
rer pé linje med tidligere rapporter, som fx Marselisborgcentrets doku-
mentation af 16 modelprojekter om indsatsen over for bern med handi-
cap (se www.boernmedhjerneskade.dk), at der er flere vigtige malsatnin-
ger i den traditionelle indsats. Indsatsens mal omfatter bornenes fysiske
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udvikling, bernenes sociale udvikling, bornenes kognitive og sproglige
udvikling samt familiens trivsel. Nogle mél kan vare svare at mile i
praksis. En af de vasentligste pointer bade hos vores folgegruppemed-
lemmer og fra de interviewedes side gar imidlertid pa, at effekterne af
den traditionelle indsats ikke udelukkende kan vurderes ved at se pi
dimensioner som bornenes motoriske eller kognitive udvikling, men at
man md tage mal som familiens trivsel og berns livsglaede med 1 vurde-
ringen.

En vigtig forudsztning for at kunne vurdere effekter af den tra-
ditionelle indsats er, at dokumentationen af indsatsen inkluderer egnede
effektmal for disse malsxtninger. Kun ved at anvende egnede og stan-
dardiserede maleinstrumenter kan vi 1 fremtiden komme txttere pa effek-
terne af den traditionelle indsats. Vores kortlegning viser, at der i dag er
stor forskel 1 brugen af test- og udredningsmaterialer i det praktiske ar-
bejde i den nuvarende indsats. Der er ikke noget overordnet fokus pa
standardiserede mal til at dokumentere bernenes udvikling. Det kan
skyldes:

At pd trods af krav om dokumentation af behandlingsresultater
foreligger der inden for padiatrisk rehabilitering ganske fa stan-
dardiserede maéleredskaber pa dansk (Stahlhut, 2008:1).

Det er vigtigt at fokusere pa standardiseringen af méleredskaber og do-
kumentation bade i den daglige praksis og i fremtidige projekter, som
interesserer sig for indsatsens effekter. Flere danske projekter beskaftiger
sig derfor p.t. med oversattelse og validering af standardiserede mile-
redskaber som fx PEDI-testen (Stahlhut, 2008). Brug af disse redskaber
kan understotte en evidens-baseret praksis samt dokumentationen af
effekter i den traditionelle indsats.

Ud over nedvendigheden af at kunne folge born over lengere
tid samt udvikle og anvende egnede maleredskaber er der ogsd andre
designmessige udfordringer i at male effekter i den traditionelle indsats.
Vores projekt ser bredt pa den traditionelle indsats, som bestar af mange
elementer. Som vi viser, er der ikke tale om én velafgreenset behandling,
men om individuelle kombinationer af fx fysioterapi, ergoterapi, social-
padagogik osv., hvis effekter kan vere svaere at skelne fra hinanden.
Denne mangfoldighed af behandlingstilgange skyldes selvfolgelig, at den
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traditionelle indsats henvender sig til born, som er meget forskellige i
forhold til diagnoser, behov for trening og funktionsevne.

Det begransede antal bern med handicap pd landsplan og for-
skelligheden i indsatsen vil ogsa i fremtidige studier gore det vanskeligt at
vurdere effekter af den traditionelle indsats. Ofte valger effektstudier at
sammenligne ensartede grupper af personer i forskellige situationer for at
bestemme effekter. I vores tilfzlde ville det kreve, at vi kunne sammen-
ligne born, som har modtaget en indsats, fx trening i en specialinstituti-
on, med born, som ikke har.

Denne sammenligning er imidlertid ikke uden problemer. For
det forste er der som sagt talmessige begraensninger. For det andet kra-
ver en ideel sammenligning, at bernene i de to grupper, som vi ensker at
sammenligne, ligner hinanden, sd vi kan vare sikre pé, at succesen af en
given indsats skyldes indsatsen og ikke, at bernene er forskellige. Det
gxlder bade faktorer, som vi kan observere, og faktorer, som vi ikke kan
observere.

Da denne lighed ofte ikke kan opnas i praksis (ofte er personer,
som far en indsats, systematisk forskellige fra personer, som ikke far
denne indsats), er en sidan sammenligning vanskelig. Den medicinske
forskning omgir dette problem ved at benytte eksperimenter. En gruppe
patienter far en bestemt pille (fx hovedpinepille), og en anden gruppe fir
en pille uden virkning, sakaldte placebos. Noget lignende forseger man
at gore i den samfundsvidenskabelige forskning. Det er en vigtig pramis,
at grupperne er Zilfeldigt ndvalgre eller randomiserede, dvs., at ingen selv
veelger, hvilken behandling de skal have. Randomiseringen gor, at vi kan
sammenligne situationen for og efter en behandling for en indsatsgruppe
og en kontrolgruppe og derved udtale os om den gennemsnitlige effekt
af en given indsats.

Det er imidlertid et sporgsmal, hvor meget randomiserede for-
sog kan bruges til 1 vores tilfxlde. Den traditionelle indsats er veletableret
og gives til alle, som onsker det offentliges hjzlp. Dette forhold udeluk-
ker et eksperimentelt studie, hvor der treekkes lod om indsatsen. Der er
derfor kun fd eksperimentelle studier af den traditionelle indsats i Dan-
mark. Et eksempel pa et studie, som bevager sig denne vej, er et forsog
med intermitterende fysioterapi til born med Cerebral Parese (spastisk
lammelse), hvor der sammenlignes forskellige former for indsats
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(Sandahl & Lange, 2006).2 Trods deres ringe antal illustrerer eksperi-
mentelle studier af velafgrensede faktorer i den traditionelle indsats, som
fx specifikke treningsmetoder, intensiteten af treningen eller organi-
sering af traening, at de kan bidrage med viden til at kvalificere den frem-
tidige udvikling af indsatsen.

Succesen af fremtidige projekter om effekter af den ydede ind-
sats athanger derfor af at videreudvikle dokumentationen pd omradet og
af at tage prospektive og eksperimentelle studiedesign i brug, som kan
hdndtere de nxvnte udfordringer. For at et oget krav om dokumentation
skal fungere ideelt, ma det pd én gang gavne det daglige arbejde og give
stof til evaluering af metoderne. Dokumentationen méd af praktikere
opfattes som en del af det arbejde, der forbedrer indsatsen gennem bedre
viden om dens effekter, og praktikerne méi gennem deres uddannelse
have fiet forstaelse for, at dokumentation er nedvendig for kvaliteten og
udviklingen af den traditionelle indsats. Kombinationen af forskellige
standardiserede mal vil kunne dokumentere effekter af den ydede indsats
bedre, end det er tilfzldet i dag.

2. Sandahl og Lange ser pa to grupper af danske born med Cerebral Parese og sammenligner et
intensivt forlob afbrudt af pauser (intermitterende) med det typiske forlob i mange daginstitutio-
ner, nemlig regelmassig fysioterapi med lavere intensitet (kontinuerlig) (Sandahl & Lange, 2006).
Som effektmal bruger dette studie bade et mal for barnets motoriske udvikling og et mal for for-
xldrenes tilfredshed/vurdering af indsatsen.
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KAPITEL 3

RAPPORTENS DATAGRUNDLAG

Denne rapport bygger pa to datakilder, nemlig en sporgeskema-
undersogelse blandt forzldre, fagpersoner og kommunale sagsbehandlere
1 hele landet samt i alt seks fokusgruppeinterview med fagpersoner og
forxldre.

SPORGESKEMAUNDERS@GELSE

UNDERS@GELSENS POPULATION
I denne del af undersogelsen har ensket varet at dekke en bred borne-
gruppe og at fa et overblik over de mange forskellige tilbud, der er i den
traditionelle indsats. Undersogelsen inkluderer familier til born i hele
Danmark, hvis handicap nedvendigger en sarlig indsats.

Tidligere undersogelser pa omradet har belyst indsatsen 1 udvalg-
te amter og kommuner eller i udvalgte institutioner (se fx Madsen, 2004).
Denne fremgangsmide — hvor man udvazlger et lille antal special-
institutioner og kommunale forvaltninger — muliggor, at man fér et detal-
jeret billede af indsatsen over for nogle fi born.

En anden mulighed for at komme i kontakt med familier, der
har bern med handicap, er gennem handicaporganisationerne. Denne
udvalgelsesprocedure er dog problematisk, da ikke alle familier til born
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med handicap er medlem af en handicaporganisation og derved ikke vil
blive inddraget i undersogelsen. I vores undersogelse er fx 60 pct. af de
medvirkende foraldre medlem af mindst én handicaporganisation.

Hensigten med denne undersogelse er at se bredt pa den traditi-
onelle offentlige indsats. Vores sporgeskemaundersogelse tager derfor
udgangspunkt i et registerudtrak fra Landspatientregistret. Registerud-
trakket er udvalgt efter to kriterier: Bornene er fodt i enten 2001 eller
2002, og de har pi et tidspunkt fiet stillet en eller flere relevante diagno-
ser, der typisk nedvendigger en serlig indsats, se bilag 1. Da vi matte
lave en retrospektiv undersogelse, har vi valgt born i en aldersgruppe,
som typisk har varet i kontakt med det kommunale og amtslige system i
nogen tid og stadig er i forskolealderen.

Ved at benytte os af registerudtrek fra Landspatientregistret som
fremgangsmide har vi muligheden for at se pa indsatsen for et repraesen-
tativt udsnit af bern med handicap i hele Danmark. Da vi i undersogel-
sen dog kun interesserer os for bern, hvis handicap nedvendiggor en
seetlig indsats, har vi bedt forzldrene til de udtrukne bern om at vurdere,
om deres born er relevante for undersogelsen, dvs. om der er sat en sar-
lig indsats i gang. Dette giver Landspatientregistret ikke direkte oplysnin-
ger om.3 Der er siledes kun born med i undersogelsen, som opfylder
bdde kravene til registerudtrak og kravet om, at de er tilbudt en sarlig
indsats. Desuden indgar bern, som bor i degninstitutioner, ikke i under-
sogelsen.*

SPPRGESKEMAER

Rapporten bygger pa svarene fra tre slags postomdelte sporgeskemaer
med postopfelgning til henholdsvis foraldre til de udvalgte born, borne-
nes kommunale sagsbehandlere samt fagpersoner, sdsom fysioterapeuter,
ergoterapeuter, padagoger, talepedagoger m.m. i bernenes daginstitutio-
ner.> Afgrensningen til disse tre grupper af aktorer betyder, at underso-
gelsen ikke belyser den rolle, som andre aktorer, sisom leger, psykologer

3. I Danmark registrerer man ikke oplysninger, sisom fx deres hjzlpebehov, om mennesker med
handicap, som man gor pi nogle omrader i Storbritannien (se fx Hutchison & Harpin, 1998).

4. Bornene i undersogelsen kan vare i dogninstitution som aflastning. Dette forhold indgar dog
ikke i undersogelsen.

5. Hos henholdsvis kommunale sagsbehandlere og personalet i bornenes institutioner brugte vi
yderligere telefonopfolgning.
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eller sundhedsplejersker, spiller 1 den samlede indsats over for barnet og
familien.

Svarene fra de tre typer skemaer omhandler det samme barn og
giver et interessant datamateriale, som kan sige noget om, hvordan for-
aldre, fagfolk i institutioner og kommunale sagsbehandlere vurderer den
traditionelle indsats. Sporgeskemaerne bestar af to dele til hver gruppe 1
undersogelsen. For det forste en del, som omhandler indsatsen mere
generelt, og for det andet en del, som omhandler indsatsen over for og
udviklingen af det enkelte udvalgte barn. Det samlede materiale giver et
systematisk overblik over indsatsen pa dette omrdde, som det ikke tidli-
gere har vaeret muligt at fa.

Vores sporgeskemaer er udviklet pa baggrund af et antal inter-
view og meder med eksperter og praktikere, der har bidraget med rid-
givning og fagligt input undervejs. Derudover er undersogelsen blevet
fulgt af en folgegruppe, som har givet kommentarer og sparring i de
forskellige faser af undersogelsen.

INDSAMLING AF DATA OG BORTFALD

Registerudtrakket fra Landspatientregistret indeholdt oplysninger om
664 born med relevante diagnoser. Vi kontaktede foraldrene til disse
born. Forzldrene til 144 born vurderede, at undersogelsen ikke var rele-
vant i forhold til deres barn, da de ikke var i kontakt med kommunen,
eller fordi deres barn ikke havde brug for en swrlig indsats. Bornene blev
derfor ikke inddraget i undersogelsen.

320 respondenter angav, at de var 1 kontakt med det kommunale
— og evt. det tidligere amtslige — hjzlpesystem og besvarede et sporge-
skema om indsatsen over for deres barn. To af disse born gik pa tids-
punktet for vores dataindsamling allerede 1 skole. Et barn boede pi
dogninstitution. Disse tre beorn indgar ikke i undersogelsen. Underso-
gelsen omfatter dermed kun bern med handicap, som enten passes af
deres forzldre i hjemmet, som er enkeltintegreret i en almindelig borne-
have, som gar i basisgrupper, dvs. er integreret i en specialgruppe 1 en
almindelig daginstitution, eller som gir i en specialbornehave.

Vores tilgang til afgrensningen af undersogelsens population in-
debzrer en vis usikkerhed. Det er sandsynligt, at nogle forxldre har fra-
valgt at deltage i undersogelsen, selv om deres barn er i kontakt med det
offentlige hjxlpesystem. Det kan skyldes, at de i forvejen er meget bela-
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stede pd grund af barnets handicap og ikke kan overskue at deltage i
undersogelsen.

Ligeledes er det sandsynligt, at der blandt dem, som ikke har del-
taget, ogsa er et antal born, som ikke har brug for en sarlig indsats. Disse
born burde derfor ikke medregnes i undersogelsens population. Derfor
er svarprocenten for forzldreskemaet formentlig pa mere end 61,5 pct.

Ud fra vores materiale er det vanskeligt at vurdere, om der er sy-
stematisk bortfald, dvs. om det er bestemte grupper af forzldre, som har
valgt ikke at deltage i undersogelsen. Vi kan ikke gennemfore en udferlig
analyse af de foraldre, der udgor bortfaldet, idet vi i vores registerudtrak
som udgangspunkt ikke har andre oplysninger om familierne end navn,
adresse og barnets diagnoser. Det samme gor sig gxldende i forhold til
den bornegruppe, vi har med i undersogelsen. Vi kan udtale os om deres
funktionsevne og den indsats, som er sat i gang over for dem. Men vi har
ikke disse oplysninger for den bernegruppe, som er faldet fra.

Tabel 3.1 illustrerer undersagelsens svarfordeling gjort op som
antal born, om hvem vi har besvarelser fra de forskellige aktorer.

TABEL 3.1
Antal bern med besvarelser fra henholdsvis foraeldre, daginstitutioner
og kommunale sagshehandlere.

Foreeldre Daginstitutioner Kommunale

sagsbehandlere

Udsendte skemaer 520! 301 317
Besvarede 317 2467 213°

1. antal relevante skemaer.
2. antal institutioner i undersggelsen i alt: 172.
3. antal kommuner i undersggelsen i alt: 164 (for Kommunalreformen 2007).

Sporgeskemaerne til barnets institution blev sendt til 301 institutioner.
Af undersogelsens 317 born blev kun seks born passet hjemme, og 10
forzldre onskede ikke at oplyse barnets aktuelle daginstitution.

Pa basis af foreldrenes svar sendte vi desuden 317 sporgeske-
maer til kommunale sagsbehandlere og forvaltningsledere i Danmarks
nye kommuner. Det er en stor opgave at fa et samlet billede af familier-
nes/bornenes kontakt med kommunen, da ansvaret for forskellige ele-
menter i indsatsen over for familien og barnet ofte er placeret forskellige
steder 1 den kommunale forvaltning. Vi har i vores undersogelse matte
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begranse os til at inddrage de kommunale sagsbehandlere og fagperso-
nerne i barnets institution. Andre kommunale aktorer som PPR (Pada-
gogisk Psykologisk Radgivning) spiller ofte en afgorende rolle, men ind-
gar ikke 1 denne undersogelse.

Desuden gennemforte vi dataindsamlingen 1 2007 kort efter, at
Kommunalreformen var trddt 1 kraft med talrige @ndringer pa handicap-
omradet. Det har derfor ikke varet muligt at inddrage amtslige aktorer i
undersogelsen eller g dybere ind i regionale eller kommunale forskelle
pd handicapomrédet. Vi har ikke belyst betydningen af disse zndringer 1
vores sporgeskemaer, men udelukkende spurgt retrospektivt til indsatsen
over for de udvalgte familier i de gamle kommuner.

I alt 172 institutioner og 164 kommunale sagsbehandlere besva-
rede sporgsmilene om henholdsvis 246 (81 pct. af bornene med forzl-
drebesvarelse) og 213 born (67 pct. af bornene med foraldrebesvarelse).6
Langt de fleste institutioner og sagsbehandlere besvarede skemaer om ét
barn (132 institutioner og 134 sagsbehandlere) eller to born (22 instituti-
oner og 18 sagsbehandlere). Besvarelserne fra forzldre, institutioner og
sagsbehandlere fordeler sig over hele landet, sdledes at born fra i alt 85 af
de 98 nye kommuner indgir 1 undersogelsen.”

Tabel 3.2 viser bornene i undersogelsen, fordelt efter institu-
tionstype, og den viser, at over halvdelen af de bern, som vi har besva-
relser fra daginstitutionen om, gar i specialinstitutioner. Vi finder ikke
umiddelbart nogen forskel i forzldrenes vurdering af barnets handicap

6. 122 tilfelde meddelte den kommunale forvaltning, som vi kontaktede, at der i 2006 ikke var en
aktiv handicapsag pa barnet, hvilket kan skyldes flytning, eller at familien kun har haft kontakt
med en anden del af den kommunale forvaltning, fx PPR (Pedagogisk Psykologisk Radgivning).
Otte sagsbehandlere vendte tilbage med et tomt skema pa grund af tidspres, i fem tilfalde oply-
ste kommunen, at familiens sagsbehandler var stoppet, og at der ikke var nogen, som kunne
overtage opgaven. Iser det sidste kan skyldes, at vores dataindsamling blandt kommunale sags-
behandlere gik i gang kun fi méaneder efter kommunalreformen, og mange forvaltninger var un-
der omstrukturering. For nogle fa institutioner kunne vi ved telefonopfolgning fi oplysninger
om grunden til bortfaldet. I kun ét tilfalde var barnet ikke kendt i den institution, som forzldre-
ne oplyste, i to tilfelde vurderede institutionen, at de ikke yder en szrlig indsats over for barnet,
og personalet valgte derfor ikke at deltage i undersogelsen (institutionerne finder altsa ikke, at
barnet horer til undersogelsens milgruppe). Mange institutioner oplyste ved telefonopfelgnin-
gen, at de ikke har besvaret sporgeskemaet om barnet pa grund af tidspres eller mangel pé per-
sonet, som kender barnet godt nok.

7. Nar flere born har den samme sagsbehandler, flere sagsbehandlere arbejder i den samme kom-
mune, eller flere born gar i den samme institution, resulterer det i statistiske analyser i et sakaldt
multilevel problem. Det vil sige, at observationerne i data ikke er uathaengige af hinanden. Vi har
i vores data kun fi born med samme sagsbehandler eller i samme institution. Betydningen kan
derfor anses for at vaere meget lille.
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for de born, hvor institutionerne har besvaret skemaet, og for de born,
hvor institutionerne ikke har svaret. De institutioner, som har svaret, og
de, som ikke har svaret, ligner altsd hinanden i forhold til deres malgrup-
pe af born.

TABEL 3.2
Antal bern, fordelt pd institutionstyper.

Institutionstype Antal barn Procent
Almindelig daginstitution 75 30
Basisgruppe i almindelig daginstitution 46 19
Specialinstitution 125 51
Total 246 100

Tabel 3.3 viser nogle karakteristika ved de sagsbehandlere, som har be-
svaret skemaerne.

TABEL 3.3
Fordeling af sagsbehandlere pa kgn, uddannelse og arbejdserfaring.
Antal og procent.

Antal Procent
Sagsbehandlers kan:
Mand 7 4
Kvinde 155 96
Total 162 100
Sagsbehandlers uddannelse:
Socialradgiver 119 73
Socialformidler 25 15
HK-uddannet 8 5
Fysioterapeut, ergoterapeut, talepsedagog, paedagog 5 3
Andet 5 3
Total 162 99
Sagsbehandlers arbejdserfaring med bern med
handicap i kommunalt eller amtsligt regi:
Under 1 ar 37 23
Optil5ar 45 28
Op til 10 ar 35 21
Op til 20 ar 30 18
Op til 40 ar 16 10
Total 163 100
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Et stort flertal af sagsbehandlerne er kvinder. 73 pct. af sagsbehandlerne
har en uddannelse som socialridgivere. Sagsbehandlernes arbejdserfaring
med born med handicap i kommunalt eller amtsligt regi varierer meget.
Gennemsnittet ligger pd 8,4 4r. Der er nogle sagsbehandlere med lang
erfaring pa omridet, men der er ogsa en betydelig andel, som har meget
begranset erfaring. Medianen, dvs. den midterste vardi, ligger pd ca. 5 ar.
22 pct. har under 1 ars erfaring pa handicapomridet. Denne hoje andel
kan skyldes Kommunalreformen og omlegningerne i de kommunale
forvaltninger, som faldt ssmmen med vores undersogelse.

FOKUSGRUPPEINTERVIEW

Sporgeskemaundersogelsen giver mulighed for at afdakke bredden i
vurderingerne af den traditionelle indsats samt at skabe overblik over de
mange forskellige tilbud, som indsatsen bestar i. Vi har imidlertid vurde-
ret, at det er ideelt at supplere sporgeskemaundersogelsen med en kvali-
tativ intervieweundersogelse, som giver mulighed for at fd uddybet de
emner, der behandles i sporgeskemaundersogelsen. Interviewene er lavet
som fokusgruppeinterview, dvs. mildt styrede gruppeinterview, der kon-
centrerer sig om et bestemt, afgrenset emne. Fokusgruppeinterview har
bla. den fordel, at det er en hurtig méde at indsamle oplysninger fra flere
personer pi et forholdsvist detaljeret niveau. Desuden kan interaktionen
1 gruppen vare med til at stimulere @rlige og nuancerede udsagn (Launso
& Rieper, 2005).

Vi har lavet fokusgruppeinterview med personale pa fire forskel-
lige institutioner samt med forzldre pa to af institutionerne. Hovedvag-
ten pa personaleinterview skyldes, at interviewene primeart skal bruges til
at afdekke den indsats, som sker i institutionerne, og som personalet er
de nermeste til at kende. Samtidig er vi interesseret i at fi forzldrenes
bud pi deres oplevelse af indsatsen bade pa institutionerne og af stotten
fra det offentlige generelt. Udvalgelsen af institutioner til interviewene
har veret forholdsvis pragmatisk. Vi har bedt to reprasentanter fra hen-
holdsvis Landsforeningen LEV og Born & Unge Centret, Region Midt-
jylland, om at hjzlpe os med at udvzlge og formidle kontakt til fire —
blandt de 172 deltagende institutioner 1 speorgeskemaundersogelsen —
som kunne forventes at have tiden og overskuddet til at deltage i inter-
view. Det betyder, at interviewundersogelsen ikke kan gore krav pa at
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vare representativ, men vi har serget for, at der er forskellige typer insti-
tutioner og forskellige geografiske omrider blandt de fire institutioner.
Af de fire institutioner er én integreret og de resterende tre specialinstitu-
tioner. Heraf har den ene udelukkende med born med svare handicap at
gore, mens de to andre har bern med handicap af forskellige svarheds-
grader.

Forskellige typer medarbejdere (padagoger og terapeuter) og i
nogle tilfelde medlemmer af ledelsen har deltaget ved fokusgruppe-
interviewene pd de fire institutioner. Der har varet henholdsvis seks,
fem, fire og seks deltagere. Desuden har to af institutionerne vearet os
behjxlpelige med at videreformidle foresporgsler om deltagelse i fokus-
gruppeinterview til foraldrene. I de to fokusgrupper med foraldre har
der varet henholdsvis fire og to deltagere. Vi har struktureret inter-
viewene ved hjzlp af sporgeguides, én til personalet og én til forzldrene.
Vi har bedt personalet komme med deres refleksioner om folgende em-
ner: indsatsen, metoder, samarbejdet med foraldrene, samt madl med
indsatsen. Forzxldrene er blevet bedt om at debattere emnerne forvent-
ninger/oplevelse af indsatsen samt mal og effekt. Der er efterfolgende
skrevet referater af alle interview struktureret inden for de ovenstiende
emner. Det er disse referater samt citater fra interviewene, som danner
basis for de pointer fra fokusgrupperne, som er gengivet her i rapporten.
Det skal understreges — som altid med kvalitativt materiale — at det re-
preesenterer en begrenset gruppe menneskers vurderinger. Vi kan ikke
vide, hvor udbredte de er, blot at der er en vis sandsynlighed for, at vi
ville kunne genfinde deres holdninger hos andre ogsi. Resultaterne fra
interviewundersogelsen er ikke samlet til et storre sammenhangende
kapitel, men drages ind som illustration og nuancering af nogle af poin-
terne fra sporgeskemaundersogelsen.
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KAPITEL 4

BORNENE I DEN
TRADITIONELLE INDSATS

Den traditionelle indsats er ikke rettet mod beorn med en bestemt diag-
nose, men henvender sig til alle born med sztlige behov. Dermed er det
ikke en medicinsk definition af handicap, som ligger til grund for indsat-
sen, men en definition baseret pa bernenes funktionsevne.

I dette kapitel ser vi pd bornenes hjzlpebehov i hverdagen for at
fa et bedre indtryk af, hvad der karakteriserer bornene 1 den traditionelle
indsats.

MAL FOR FUNKTIONSEVNE

Praktikere og forskere pi handicapomridet bruger mange forskellige
mile- og udredningsmaterialer for at beskrive bern med handicap, der-
iblandt mal, som fokuserer pa bornenes funktionsevne (Allen, 1987; Gall
et al., 2004; Msall, 2005). Disse mal er nyttige i en social indsats, fordi de
kan bruges til at vurdere, i hvor hej grad bernene er i stand til at deltage 1
livet i deres familier eller pa institutionerne. Dette er et vigtict méal med
indsatsen og er forankret 1 loven om social service: Bornene og familier-
ne skal kunne leve et liv pa lige fod med andre.

Et eksempel pé et standardiseret méleinstrument, som har fiet
en del opmarksomhed, er PEDI (Pediatric Evaluation of Disability In-
ventory), se boks 4.1. PEDI er et tverfagligt maleinstrument, som kan
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bruges til at kortlegge funktionsevne, hjxlpebehov og behov for tilpas-
ninger af born med handicap og til at beskrive bornene med de resulte-
rende scores (Dolva et al., 2004). PEDI bruges desuden i effektstudier
(se fx Dumas et al., 2004; Ketelaar et al., 2001).

BOKS 4.1
Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI).

PEDI er udviklet og valideret af et amerikansk forskerhold (Feldman et al., 1990; Haley et al.,
1992). Mange studier har beskeeftiget sig med den engelsksprogede PEDI — fx i forhold til
forskellige bernegrupper (Haley et al., 2002; Kothari et al., 2003) — og har sammenlignet PEDI
med andre funktionsevnemal (Gall et al., 2004). PEDI er oversat til andre sprog og bruges
desuden i bl.a. Norge (Berg, 2008; Dolva et al., 2004; Jahnsen et al., 2000; @stensjo et al.,
2003), Holland (Ketelaar et al., 2001; Schoenmakers et al., 2003), Sverige (Ahl et al., 2005;
Nordmark et al., 2000), og Tyskland (H&ussler et al., 2002).

PEDT er udviklet til barn mellem 6 maneder og 7,5 ar og er velegnet som test i bar-
nets institution, hvor den kan udfyldes af personalet. PEDI fokuserer pa, hvad barnet gor i den
kontekst, hvor barnet er, og ikke hvad barnet kan i en ideel testsituation.

PEDTI indeholder spargsmal om barnets funktionsevne, hjeelpebehov og behov for
tilpasninger i tre domeaener: personlig pleje, mobilitet og social funktion.

For funktionsevne og hjeelpebehov omregnes barnets totalscore i PEDI for hvert
domaene til to scores: Den normative standardscore beskriver barnet i forhold til bern uden
funktionsnedseettelse pa samme alder. Den vaegtede score beskriver barnet i forhold til PEDIs
opgaver, som er af stigende sveerhedsgrad.

Den normative standard score udregnes i forhold til aldersintervaller og giver et
indtryk af barnets funktionelle forsinkelser. Den vaegtede score er uafhaengig af barnets alder
og kan bruges til at evaluere sendringer i barnets funktionsevne (Stahlhut, 2008). Til barnets
score medfelger en standardafvigelse. Ligesom scorerne er standardafvigelsen dannet med
baggrund i en amerikansk undersggelse af en population af bgrn uden handicap. Standardafvi-
gelsen i barnets score illustrerer usikkerheden i scoren. Denne usikkerhed er vigtig at tage
hensyn til i undersagelser, som ser pa barnets udvikling over tid.

Den normative standardscore er indrettet saledes, at 95 pct. af bgrn i en bgrnear-
gang forventes at have en normativ standardscore mellem 30 og 70 med en gennemsnitlig
score pa 50. Den veegtede score ligger mellem O og 100.

Af ulemper ved PEDI kan naevnes, at det er forholdsvis tidskreevende at gennemfa-
re alle dele, og at den kun fokuserer pa udvalgte omrader. PEDI giver desuden kun et brugbart
billede, hvis alle spergsmal i det enkelte domeene er besvarede, og den kreaever derfor godt
kendskab til barnet.

For at fi et indtryk af bernene i den traditionelle indsats, har vi bedt
bernenes daginstitutioner om for hvert barn at udfylde den del af PEDI,
som beskaftiger sig med bornenes hjzlpebehov i hverdagen. Vi bruger
her den danske overszttelse af PEDI (Chtistensen, 2007; Christensen,

34



20006). Vi bruger desuden det amerikanske normalmateriale, da arbejdet
pé et dansk materiale er i gang, men endnu ikke afsluttet.’

En vigtig forudsatning for at fortolke PEDI-testens resultater
for et barn er, at hele PEDI eller i det mindste et helt domane af PEDI
er udfyldt uden uoplyste veerdier (wissings). Dette er ikke tilfaldet for alle
born i vores undersogelse, og vi har derfor set narmere pa institutioner-
nes besvarelser. Antallet af wissings 1 institutionernes besvarelser kan give
os et indtryk af, hvor velegnet PEDI er til brug i daginstitutioner. Mange
missings kan antyde, at institutionerne har svert ved at bruge PEDI.

Institutionerne har i alt udfyldt PEDI-skemaer om 115 bern
uden missings, se tabel 4.1.% Disse born var ved administrationen af testen
1 gennemsnit 5,6 dr svarende til 67,5 maneder gamle.10

TABEL 4.1
Antal af PEDI-skemaer med missings og antal af PEDI-skemaer med
missings i henholdsvis 0, 1, 2 eller 3 domeaener.

Almindelig Basisgruppe Special- Total
bernehave institution
Antal missings pd
PEDI*:
Ingen missings 19 20 76 115
Missings** 56 26 49 131
Total 75 46 125 246
Antal dimensioner
med missings***:
0 19 20 76 115
1 28 11 35 74
2 25 14 14 53
3 3 1 0 4
Total 75 46 125 246

*Chi2=22.53, p<0.000.
**Missings: pa én, to eller alle dimensioner.
*** Fisher's exact: p<0.000.

8. Det viser sig i studier fra Norge og Danmark, at bornene her kan afvige fra amerikanske born.
Indtil videre er sammenligning med det ametikanske materiale dog vores bedste bud.

9. Disse skemaer inkluderer dem, hvor nogle sporgsmil er blevet udfyldt med svar mellem to
kategorier som fx "2-3’. Vi har valgt at erstatte disse svar med det mere konservative bud, dvs. vi
har kodet den laveste score som besvarelse.

10. I vores undersogelse antager vi den 1. august 2007 som dato for administrationen af testen, og
barnets alder er derfor i nogle tilfzlde ikke beregnet helt pracist.
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For 127 born er skemaerne udfyldt med #zssings 1 mindst én af PEDIs tre
domzner: personlig pleje, bevagelse eller social funktion. En sterre andel
af specialinstitutionerne end af de andre to typer har besvaret PEDI helt
uden missings. Blandt almindelige og basisinstitutioner er der desuden
flere institutioner, som har missings pa flere domaner (personlig pleje,
bevaegelse og social funktion) end blandt specialinstitutionerne. Som
tabel 4.1 ligeledes viser, har institutionerne kun for fire born helt udeladt
at udfylde PEDI.

Svarmenstret blandt institutionerne betyder, at born i specialin-
stitutioner er overreprasenteret i forhold til besvarelserne af PEDI. En
mulig forklaring er, at specialinstitutioner typisk vil have storre erfaring
med administration af testmaterialer end de andre institutionstyper.

Hvilke sporgsmil har det varet svart for institutionerne at svare
pa? Blandt de institutioner, som har udfyldt PEDI-skemaet med #zissings,
er det specielt spergsmal om barnets mobilitet ind og ud af seng eller
bad, som er uoplyste. Disse situationer er ikke typiske for hverdagen i
alle institutioner og kan derfor vare svare at besvare for personalet uden
forzldrenes hjzlp. Der er for alle institutionstyper farrest uoplyst pa
domznet social funktion, hvor spergsmilene primert drejer sig om
hverdagen i daginstitutionen. Dette omride betragtes madske ogsd som
det vigtigste omréde af personalet i institutionen.

BORNENES HJALPEBEHOV

Nir vi ser pa de udfyldte PEDI-skemaer, sd giver den normative stan-
dardscore et billede af bornenes hjzlpebehov i forhold til bern pa sam-
me alder og uden funktionsnedsattelse 1 de forskellige domzner.

Som beskrevet tidligere, ligger de forventede PEDI normative
standardscorer for 95 pct. af bornene mellem 30 og 70. Alligevel forven-
ter vi, at bornene i vores undersogelse ikke fordeler sig lige omkring
denne forventede gennemsnitlige score pd 50, men at de fleste borns
scorer ligger betydeligt lavere i alle domzner. Denne forventning skyldes,
at bornene 1 vores undersogelse ma forventes at have et storre hjalpebe-
hov end andre born pd deres alder, da det drejer sig om born med handi-
cap.

Et forste kig pa data viser da ogsi, at der er 31 born, som pi alle
tre domaner af PEDI har en totalscore, som resulterer i en normativ
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standardscore pa ’mindre end 10’. Her er der i PEDI-manualen ikke
defineret en normativ standardscore. Alle disse born gir i specialin-
stitutioner. Det giver allerede indtrykket af, at born med de storste van-
skeligheder pa mange omréder typisk gar i de mest specialiserede institu-
tioner.

Bilag 2 indeholder tre figurer, som viser de normative stan-
dardscores samt standardafvigelse for domanet social funktion for alle
born med komplet udfyldte PEDI-skemaer. Da vi her er interesseret i at
se pa bornegruppen i vores undersogelse som helhed og at sammenligne
bornegrupper i forskellige institutioner i den traditionelle indsats, viser
figurerne 4.1 til 4.3 box plots af bornenes scoret.

Box plots er en grafisk metode, som representerer fordelingen
af data. En box plot viser den mindste og sterste vaerdi af en fordeling,
medianen (den midterste vardi) og fordelingen af vardier omkring den
(quartiler), som kan indeholde sakaldte owtliers, dvs. vardier, som falder
langt uden for resten af verdierne i fordelingen. Vi kan altsa se, hvor
mange verdier i en fordeling der ligger pa hver sin side af den midterste
verdi og dermed, hvor skev fordelingen er. Box plots er dermed et godt
redskab til at sammenligne grupper af fx born, men de viser ikke forskel-
len i storrelsen af grupperne, som man sammenligner. Vi har i figurerne
delt bornene op efter de forskellige institutionstyper.

Vi har valgt at vise born, som har en normativ score pa mindre
end 10 i figurerne med en score pa 10. Det vil sige, at den mindste veerdi,
som box plottene angiver, kun er en tilnarmelse til det darligste barns
egentlige score.

Figur 4.1 viser de normative standardscorer for bornene i de tre
institutionstyper i domanet social funktion. Vi kan se, at enkeltinte-
grerede born 1 almindelige daginstitutioner fordeler sig bredere over de
mulige scores end bernene i de to andre institutionstyper. Medianen for
bornene i almindelige daginstitutioner ligger desuden hejest. Halvdelen
af bernene 1 specialinstitutionerne far tildelt en score mindre end 10 i
domznet social funktion og falder dermed langt uden for den fordeling
af scorer, som man forventer for born uden handicap 1 denne alders-
gruppe. Bortset fra nogle outliers er gruppen i specialinstitutioner mere
homogen og har et storre hjxlpebehov.
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FIGUR 4.1
Fordeling af bgrnenes normative standardscore i de tre institutionsty-
per: Social funktion.

804
C
= _ .
=
[=4
2 604
=
(&}
3
S R
I
g 404 .
£ 3
g :
C ——
@
i
45}
2 207
£
5 1 L

U_

Almindelig daginstitution Basisgruppe Specialinstitution

I forhold til bevagelsesdomznet viser figur 4.2 ligeledes forskellene mel-
lem bernene i de forskellige institutionstyper. Medianen for bern i al-
mindelige daginstitutioner ligger pad omkring 50, dvs. 50 pct. af bornene
har en score, som ligger lige over det forventede gennemsnit. Bornene 1
basisgrupper har storre hjelpebehov i bevagelsesdimensionen end born 1
almindelige bornehaver. Igen er det bernene 1 specialinstitutioner, som
har det storste hjelpebehov, og som med undtagelse af nogle owutliers
ligger i den laveste ende af scorerne.
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FIGUR 4.2
Fordeling af bgrnenes normative standard score i de tre institutionsty-
per: Bevaegelse.
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Figur 4.3 gengiver fordelingen af de normative standardscorer i domaenet
personlig pleje. Igen er born i almindelige institutioner ret forskellige 1
deres hjzlpebehov, mens bernene i de mere specialiserede institutioner
har mere homogene hjzlpebehov.

Alle figurer viser, at bornene i specialinstitutioner som forventet
typisk har det storste hjelpebehov, dvs. flertallet af bornene har meget
lave scores. Medianerne er meget lave. Bornene fungerer pa et lavere
niveau end born pa samme alder, og en stor andel af bornene falder uden
for fordelingen mellem 30 og 70.
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FIGUR 4.3
Fordeling af bgrnenes normative standard score i de tre institutionsty-
per: Personlig pleje.
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Bornene i specialinstitutioner fordeler sig desuden ikke si bredt over
skalaen af mulige scorer som born i de andre institutionstyper. Specielt
for domanerne social funktion og personlig pleje er der mindre spred-
ning 1 deres scorer, dvs. bernene har alle et relativt stort hjelpebehov i
forhold til andre born pa samme alder. I modsatning til de andre to insti-
tutionstyper viser fordelingen i specialinstitutionerne dog et antal outlers,
dvs. born, som scorer meget hgjere i det pagzldende domzne end fler-
tallet af bornene i specialinstitutioner. Det vil sige, at som helhed har
bornene i specialinstitutionerne det sterste hjelpebehov, nir man sam-
menligner dem med bern pd samme alder pa de tre domaner malt i PE-
DI. Der er dog et antal bern i specialinstitutioner, som fungerer pa lige
fod med born i de andre institutionstyper pa en eller flere domener.

De enkeltintegrerede born i almindelige institutioner er den mest
heterogene gruppe i vores undersogelse. Spredningen i deres hjelpe-
behov som méilt med PEDIs normative standardscore er storst i forhold
til de andre to institutionstyper. 1 forhold til bevagelsesdomanet ligger
medianscoren for enkeltintegrerede born omkring det forventede gen-
nemsnit pd 50, og halvdelen af bornene fir tildelt en score omkring dette

40



forventede gennemsnit for born pd samme alder. Det er altsd born, som
har et forholdsvist lavt hjelpebehov pa domznet bevagelse, og som har
mildere vanskeligheder i de andre to domener, som er enkeltintegrerede.

Bornene i basisgrupper ligger imellem born i de andre to institu-
tionstyper, nar vi ser pa fordelingen af deres normative scorer. Ogsa her
er der relativt mange born, som har mindre hjxlpebehov end bern i spe-
cialinstitutionen, nir det kommer til bevaegelse. Bornene fordeler sig pa
lave scorer i bdde domanet social funktion og personlig pleje, hvor den
midterste vaerdi for begge domaner ligger over 20. Det vil sige, at 50 pct.
af vores born i basisgrupper har scorer over denne vardi.

Ud over den normative standardscore kan vi regne en vagtet
score ud. PEDI giver her muligheden for at se pa bornenes hjelpebehov
1 forhold til opgaverne af stigende svarhedsgrad i selve testen. Det vil
sige, at man her ikke ser pa bornene i forhold til andre born pa samme
alder, men narmere pa bernenes prastationsniveau i forhold til selve
testen. Denne score er sxrlig interessant i forhold til gentagende test af
born med betydelige handicap. Den vagtede score kan nemlig bruges til
at dokumentere barnets udvikling i forhold til opgaverne i PEDI.

Tabel 4.2 viser bornenes gennemsnitlige vagtede score og stan-
dardafvigelsen.

TABEL 4.2
Gennemsnitlig PEDI vaegtede scorer af bgrnenes hjeelpebehov samt
standardafvigelse (STD).

Gennemsnitlig STD
vaegtede scorer

Social funktion:

Almindelig bernehave 70 19
Basisgruppe 529 14,3
Specialinstitution 314 24,3
Beveaegelse:

Almindelig barnehave 88,3 141
Basisgruppe 76,4 18,2
Specialinstitution 49 314

Personlig pleje:

Almindelig bernehave 70,3 1822
Basisgruppe 57,5 9.4
Specialinstitution 311 23,3

Anm.: Antal skemaer: 115.
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Bornene er igen delt op efter den institutionstype, de gir i. Tabellen an-
skueliggor, at bevaegelsesdomanet har det hojeste gennemsnit og den
storste spredning. Gennemsnittene for bdde domznerne social funktion
og personlig pleje ligger under gennemsnittet for bevagelse 1 hver institu-
tionstype. Desuden har born i specialinstitutioner igen som forventet i
gennemsnit de laveste vegtede scorer pa alle tre domaener. Fordelen med
de vaegtede scorer er dog, at vi kan beregne en sddan score for alle born,
altsd ogsd for de born, som fungerer si darligt, at der ikke kan beregnes
en normativ standardscore for dem.

Figurerne 4.4 til 4.6 viser igen box plots for fordelingen af de
vegtede scorer for bornene i vores undersogelse. Her har vi igen delt
bernene op efter de tre institutionstyper for at illustrere forskellene mel-
lem bornene i de forskellige institutionstyper, som tabel 4.2 dackker over.

For born i den péigeldende aldersgruppe forventer vi, at deres
vaegtede score er hoj, dvs. de kan takle ret meget af testen, da PEDI er
lavet til born i alderen 1/2 ar til 6 1/2 4r.

I forhold til de vaegtede scorer tegner der sig et andetledes bille-
de end i forhold til de normative standardscorer. Bornene i specialin-
stitutioner varierer staerkt 1 forhold til deres behov for hjzlp til at gen-
nemfore opgaverne i PEDI-testen. De varierer mere end born i de to
andre institutionstyper, som er mere ens med hensyn til, hvor mange af
de forskellige opgaver de kan gennemfore, og hvor meget hjzlp de skal
have til det.
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FIGUR 4.4
PEDI vaegtede score: Social funktion.

1004 —_—

-

80+

60

404

Veegtede score for social funktion

204

Almindelig daginstitution Basisgruppe Specialinstitution

FIGUR 4.5
PEDI vaegtede score: Beveegelse.
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FIGUR 4.6
PEDI veegtede score: Personlig pleje.
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Nir vi i tabel 4.3 kun ser pd de born, som har en normativ standardscore
pd mindre end 10 — dvs. dem, hvor der ikke er en normativ standardsco-
re, og derved testens sdkaldte floor effect (dvs. scoren er ikke informativ for
disse born) indtreder — sd viser det sig, at disse born ogsd som forventet
har lave gennemsnitlige vaegtede scorer. Deres gennemsnit ligger betyde-
ligt under gennemsnittet for alle born, men med den vagtede score er
det alligevel muligt at dokumentere deres hjxlpebehov og dermed udvik-
lingen af disse born over tid, som falder uden for den aldersnormerede
score.

TABEL 4.3

PEDI veegtede scorer for barn med normative standardscorer mindre
end 10, gennemsnit og standardafvigelse (STD).

Gennemsnitlig STD Antal bgrn

veegtede scorer
Social funktion 131 146 42
Bevaegelse 30,2 24 48
Personlig pleje 14,2 14,3 43
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Ved hjalp af dette overblik over fordelingen af bornenes PEDI normati-
ve standardscorer og vaegtede scorer i de forskellige institutionstyper kan
vi konkludere, at den bernegruppe, som har det storste hjelpebehov i
forhold til jevnaldrende born uden handicap, gar i de mest specialiserede
institutioner. Den traditionelle indsats tilbyder altsi mere specialiserede
pasningsformer til bern med det storste hjalpebehov. Born med hojere
normative scorer (dvs. med lavere hjzlpebehov i forhold til deres jevn-
aldrende) gir oftere i almindelige bornehaver eller basisgrupper.

Desuden er bernegruppen i specialinstitutioner mere forskellige i
forhold til de opgaver af PEDI-testen, som de kan mestre. Det viser sig i
en storre spredning i deres vagtede scorer. Denne forskellighed er typisk
for born, der modtager den traditionelle indsats og nedvendiggor en
individuelt tilpasset indsats over for hvert barn. Det naste kapitel ser
derfor pd, hvordan den traditionelle indsats lever op til lovens krav om
den individuelle indsats til bern med meget forskellige behov.
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KAPITEL 5

DEN TRADITIONELLE
TRANINGSINDSATS

Den offentlige traeningsindsats over for smiborn med handicap ydes
som oftest i bornenes institution. Vi har vist i kapitel 4, at born med
storre hjelpebehov typisk gir i specialiserede institutioner. Som det
fremgar at tabel 5.1, er der desuden en signifikant sammenhang mellem
forzldrenes vurdering af barnets handicap og den pasningsform, som
man har valgt for barnet. For eksempel er kun fa af de bern, som forxl-
drene vurderer som alvorligt handicappede, enkeltintegreret i almindelige

bornehaver.

TABEL 5.1
Foreeldrenes vurdering af betydningen af barnets handicap og barnets
institutionstype, antal barn.

Mindre Betydningsfuldt Alvorligt Total

handicap handicap handicap
Almindelig bgrnehave 16 43 12 71
Basisgruppe 5 26 14 45
Specialinstitution 7 41 76 124
Total 28 110 102 240

Anm.: gamma = 0.6, p-veerdi < 0.00.
Tabellen indeholder kun barn, som har besvarelser for bade institutionsskemaet, hvor instituti-
onstype er gjort op, og foraeldreskemaet, hvor barnets handicap er vurderet af foreeldrene.
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Det viser sig dog ogsa, at barnets hjalpebehov, som vi har malt i vores
undersogelse med PEDI-scorerne, ikke perfekt kan forudsige, hvilken
institution barnet gir i. Faktorer som forzldrenes onsker eller kommuna-
le karakteristika har indflydelse pd barnets pasningssituation i praksis.
Det kan vere antallet af pladser i/eksistens af specialinstitutioner eller
kommunens politik om at visitere til en bestemt type institution — fx
enkeltintegreret eller basisgruppe frem for specialbernehave.

Geografiske betingelser — afstand til institutionen — kan have
yderligere indflydelse pa, hvilken pasningstype der valges. En forzlder i
interviewundersogelsen fortxller fx, hvordan de gik aktivt ind og argu-
menterede imod kommunens forste bud pé en placering af deres barn 1
en institution, som pd grund af geografisk placering ville betyde en del
praktiske transportvanskeligheder. Kommunen accepterede, selv om det
betod, at barnet skulle passes i en anden kommune.

Der er i praksis mange born, som i en periode venter pa et mere
specialiseret pasningstilbud og derfor skifter institution. Da vores under-
sogelse inkluderer born fra 2001 og 2002, som derved har varet i kontakt
med det offentlige hjalpesystem i et stykke tid, er der for de fleste born
etableret en relativ stabil pasningssituation. Det viser sig ved, at flertallet
af bornene 1 vores undersogelse har vaeret i deres aktuelle daginstitution i
over 2 ar (60 pct.), og 23 pct. har giet i den aktuelle institution mellem 1
og 2 dr. Der har sdledes varet mulighed for en vis kontinuitet i indsatsen
og dermed i treningen af bornene, der indgar i vores undersogelse. Det
styrker desuden personalets forudsztninger for at kunne udtale sig om
bernenes udvikling, da de som regel kender dem gennem lengere tid.

Institutionerne i vores undersogelse er lige sa forskellige i for-
hold til sterrelse, ansatte og metoder som den bernegruppe, som de
arbejder med. Tilbudsportalen.dk giver et overblik over landets sarlige
dagtilbud i forhold til anvendte metoder og de faggrupper, som er ansat i
tilbuddene. Desuden er SFI i gang med at lave en kortlegning af de saer-
lige dagtilbud, som skal give et mere detaljeret billede af tilbuddenes
karakteristika. Vi forventer, at denne undersogelse er fardig i fordret
2009.

Vores kvalitative interviewmateriale kan give et detaljeret indblik
i situationen pi fire udvalgte institutioner, hvor vi har lavet interview. Vi
skal dog understrege, at de ikke kan antages at vare reprasentative. De
giver imidlertid et indblik i nogle forhold, som vi har fundet i mange af
de institutioner, vi har varet i kontakt med.

48



Tre af de institutioner, hvor vi har lavet interview, er special-
bornehaver med born i alderen 0 til 6-7 dr. Den fjerde institution er en
bornehave med en basisgruppe for born 1 alderen 0 til 6 4r. I specialbor-
nehaverne er bornene fordelt pd stuerne ud fra deres udviklingsniveau.
Pa én af de tre specialinstitutioner er der desuden en stue kun for bern
med autisme og Asberger. Pa den integrerede institution er der to inte-
grerede stuer med 15-16 born uden funktionsnedsattelser og to enkeltin-
tegrerede born med handicap samt en specialstue med seks born med
handicap.

De tre udvalgte specialbornehaver har — som de fleste special-
bornehaver — terapeuter (fysio- og/eller ergoterapeuter) som en del af
det faste personale. De arbejder bade 1 treningsrum og sammen med
personalet pd stuerne. Desuden har specialbornehaverne talepadagog,
psykolog, sundhedsplejerske og/eller lege tilknyttet. I den integrerede
bernehave, som vi har besogt, kommer alle terapeuterne udefra. To gan-
ge om ugen besoger en ergoterapeut og en fysioterapeut stedet og har
her 1-1,5 time til hvert barn per uge, som de fordeler efter behov. Des-
uden er der en talepadagog, en musikterapeut og en psykolog tilknyttet.

TRAENINGSINDSATSEN I BARNETS INSTITUTION

Indsatsen 1 barnets institution er en kombination af pasning, behandling
og trening. En pedagog siger fx om forholdet mellem traning og almin-
delig bornehavepasning pd deres specialinstitution:

Det er svert at skille det ad. Det henger sammen, synes jeg.
Og ergoterapeuten fortsatter:

For bare det at lere lege — for de her born — er jo en traning. El-
ler sociale faerdigheder er en traening. Og jeg vil sige, at som te-
rapeut prever jeg at integrere min trening, sa det bliver pa bar-
nets preemisser, si det bliver sjovt for barnet at indgd — for bor-
nenes storste aktivitet er jo leg. Sa at integrere det i hverdagen,
integrere det 1 spisning, integrere det i bleskift osv. det er jo en
kunst, si det ikke bliver ren treening.
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Personalets opfattelse af bornenes ’traning’ begraenser sig saledes ikke til
de timer, hvor bornene alene eller i grupper er sammen med en behand-
ler. Treening indgar i bornenes hverdag pa stuerne, hvor valget af aktivi-
teter afspejler bornenes behov. Derfor skelner de fleste institutioner ikke
skarpt mellem ’treening’ og “pasning’.

Vores kvalitative interviewmateriale giver et indblik i, hvordan
treningsindsatsen inkluderes i dagligdagen i et antal institutioner. En
fysioterapeut siger om sin rolle:

Det er mit ansvar som fysioterapeut at treene bornene det sted,
hvor de er, sa de ikke skal tages ud af deres dagligdag, men at
treeningen kan foregd pd stuen eller ude i vores treningsrum. Og
sd arbejder vi jo i en bernehave, si vi er ogsd med til nogle af
bornehaveaktiviteterne; vi bliver inviteret med til fodselsdage og
sadan. Vi [terapeuterne| er meget 7zed omkring barnet og kan og-
sd ga ind og lave en treening under en pxdagogisk aktivitet, og
altsd vere med som ’fys’ og stotte op om en siddestilling eller se,
hvordan barnet arbejder med en opgave.

Vi har imidlertid ogsa forsegt at afdekke omfanget af den formaliserede
trening, dvs. den traeningsindsats, som ydes af en behandler. Vi har der-
for spurgt, hvilke former for traning bernene i vores undersogelse mod-
tager 1 daginstitutionerne.

Det, at treeningen for personalet ikke er afgrenset tidsmassigt og
rumligt 1 institutionerne, har gjort det vanskeligt at méle den forma-
liserede del af treningsindsatsen, som indgar i vores sporgeskemaer. Be-
svarelserne er praget af, at forskellige institutioner betydningsmeessigt
legger noget forskelligt 1 ’behandling og trening’, og vi kan derfor ikke
sige ret meget generelt om intensiteten af den formaliserede treening, som
tilbydes bornene.

Bornene i specialinstitutionerne har typisk kontakt til flere fag-
grupper af behandlere i deres hverdag end bern, som er enkelt-
integrerede eller i en basisgruppe. Samtidig med, at der typisk er flere
fagpersoner til stede i de specialiserede institutioner, gar born i specialin-
stitutionerne 1 mindre grupper, se tabel 5.2. Det gor traningsindsatsen
mere intens over for bornene i mere specialiserede institutioner.

50



TABEL 5.2
Gennemsnitlig stuestgrrelse i institutionerne og standardafvigelse
(STD).

Gennemsnitligt antal barn per stue STD Antal institutioner
Almindelig daginstitution, 19 (4,8) 63
Basisgruppe i almindelig daginstitution 15 (6,7) 28
Specialinstitution 7(3,6) 59

Anm.: Antal institutioner med besvarelser: 150.

De mest typiske traningsformer for bernene er fysioterapi, ergoterapi og
talepedagogisk trening. 70 pct. af bernene modtager en form for fysio-
terapi, som derved er den hyppigste form for formaliseret treening. Hen-
holdsvis 48 pct. og 26 pct. modtager en form for talepedagogisk eller
ergoterapeutisk traning.

TABEL 5.3

Barn fordelt pd institutionstype og modtagelse af treeningstilbud fysio-
terapi, talepaedagogik og ergoterapi i institutionen i det seneste ar.
Antal.

Har modtaget Har ikke modtaget Total

Fysioterapi**:

Almindelig 35 40 75

Basisgruppe 33 13 46

Specialbgrnehave 103 22 125

Total 171 75 246
Talepaedagogik™*:

Almindelig 20 55 75

Basisgruppe 19 27 46

Specialbgrnehave 70 55 117

Total 117 129 246
Ergoterapi*:

Almindelig 12 63 75

Basisgruppe 17 29 46

Specialbgrnehave 37 88 125

Total 66 180 246

** Angiver, at modtagelse af den pageeldende traening er signifikant forskellig i de forskellige
institutionstyper med p<0.05,
*p<0.1. Nogle bern gar i den samme institution. Det pavirker ikke sammenhzengen.
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Ud over disse treningsformer fir mange born tilbud om svemning, rid-
ning og andre aktiviteter, som er integreret i institutionernes rammer. I et
interview fortaller personalet fx om et sarligt indrettet hus 1 tilknytning
til institutionen, hvor der er mulighed for en intensiv stimulering af bor-
nenes sanser. Disse former for trening og leg er imidlertid athaengige af
lokale forhold i den enkelte kommune og institution.

Generelt fir bernene i specialinstitutionerne — som forventet — i
hojere grad tilbudt fysioterapi, talepadagogik og ergoterapi end bern i
basisgrupper eller almindelige institutioner. Dette fremgir af tabel 5.3.
Det kan forklares med béade deres storre behov for en swtlig indsats og
de bedre normeringer i specialiserede institutioner, hvilket resulterer 1
flere ansatte fra flere faggrupper.

Nir det geelder det specifikke indhold af den traening, der foregir
1 basis- og specialinstitutioner, giver vores kvalitative interviewmateriale
mulighed for at f4 et mere detaljeret indblik. Vi presenterer her forst en
rekke pointer om treningens indhold, som gir igen i alle fire fokus-
gruppeinterview med personale. Dernast uddyber og eksemplificerer vi
pointerne.

Personalet vurderer, at indsatsen og treningen er kendetegnet
ved folgende:

— Indsatsen er i hoj grad individuelt tilpasset, dvs., den tager udgangs-
punkt i det enkelte barn og dets satlige behov.

— FPagpersonerne wdvikler egne fremgangsmader til at hjelpe det enkelte
barn med udgangspunkt i velkendte og etablerede metoder.

— Treningen er zntegreret i det almindelige borneliv i institutionen.

—  Det, der ligner /g, er ofte (ogsa) traning.

— Arbejdet er i hoj grad praget af zerfaglighed. Peedagoger og terapeuter
trakker meget pd hinandens faglighed.

— I specialinstitutionen fremhaver fagpersonerne, at indsatsen er pra-
get af stor fleksibilitet og responsivitet over for bornenes forskelligartede
behov.

— I den integrerede institution ser fagpersonerne styrken ved denne in-
stitutionsform i, at den fremmer den indbyrdes forstielse og gensidige
opdragelse imellem born med og uden handicap.

—  Arbejdet med at stwtte foreldrene udgoer en vigtig del af indsatsen.
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Som det fremgar af disse pointer, er det gennemgiende for vores inter-
view, at personalet er meget positive 1 deres beskrivelse af den indsats,
som Institutionerne tilbyder. Kun i forhold til ekonomiske rammer og
nytenkning samt metodeudvikling mener flere, at indsatsen lader noget
tilbage at onske. Vi skal understrege, at de kvalitative interview gengiver
personalets udlegning af indsatsens karakteristika og virkninger, og vi
tester ikke disse udlegninger ud over gennem foraldrenes udsagn. Hvis
vi imidlertid tager personalets udlegning for gode varer, tegner der sig et
billede pa fire institutioner, som vi har besogt, af en indsats, hvor en
slags opfolgning 1 nogen udstrackning er tenkt ind — omend ikke pa en
standardiseret mdde. Personalet bruger bla. handleplaner og video-
dokumentation til at folge op pd og samle erfaringer til brug over for
forzldrene og ved egen og kollegial evaluering. Gennem denne form for
opfolgning kan personalet ni et stykke vej i retningen af at underbygge
treeningsindsatsens virkning pa det enkelte barn. For at vi imidlertid skal
kunne sammenligne og effektmale de treeningsindsatser, som tilbydes 1
det offentlige, med hinanden og med andre typer indsatser, er det nod-
vendigt at udvikle og anvende mere standardiserede dokumen-
tationsmetoder. Som vi vil illustrere i det folgende, ligger der en opgave 1
at gore arbejdet med den standardiserede dokumentation meningsfuld
for personalet pa institutionerne, sa dokumentationsarbejdet kommer til
at blive opfattet som en hjxlp i arbejdet med at tilbyde den bedste ind-
sats frem for et ekstra besvear.

Generelt har vi ved interviewene fiet indtrykket af en ensidig
forstdelse af metoder hos personalet. De forbinder ofte metoder med
nogle lidt rigide rammer, der dikteres oven fra eller ude fra, og flere sva-
rer derfor umiddelbart, at de ikke arbejder metodisk. De er fx skeptiske
over for vores sporgsmil om, hvorvidt de bruger standardiserede og
veldokumenterede metoder i arbejdet med bernene og siger, at det ikke
er muligt med denne type born, som har si komplekse og forskellige
behov. Samtidig giver stort set alle interviewede et indtryk af, at de har
en stor grad af refleksivitet og metodisk bevidsthed i detres arbejde. Den
folgende sekvens fra et fokusgruppeinterview illustrerer blandingen af
skepsis over for stringent metodisk arbejde samtidig med en klar meto-

disk bevidsthed.
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Interviewer: Foler 1, at I har nogle klart definerede metoder, hver
gang 1 stir over for et nyt barn og skal beslutte: Hvordan tackler
vi det her?

Faglig vejleder: Det synes jeg bestemt ikke, vi har, for sa tror jeg
ogsd, at vi glemmer at kigge pd barnet. Vi har en grundholdning,
der siger, at vi har et barn med handicap. Men barnet kommer alt-
sd forst. Er det et barn med autisme — hvis vi har tre af dem — sa
er de ikke ens, vel. Altsd, vi fokuserer meget pa barnet og dets
specielle behov, og derfor gor vi ogsa det 1 starten, at vi kigger
meget pd: Hvad er det for nogle problemer, ressourcer og be-
hov, det her barn har? Og nir vi sd har gjort det, sa snakker vi
sammen og siger: Jamen, vi skal have lavet en handleplan, og
hvad er det, vi skal tage afsat i — vi tager som regel afsat i alle
barnets ressourcer — men hvad er det for nogen problemer, der
fylder mest, og som vi gerne vil have minimeret? Og det gor vi
ud fra vores egne iagttagelser i en tre-maneders periode. Og sa
kan man sa sige — ogsa ud fra alle de papirer, der ligger omkring
barnet.

Padagog: Men si synes jeg alligevel, at man kan sige, at "Tegn til
tale’!! og visualiserende stottesystemer er nogle af de metoder,
der gir meget igen, og som vi i nogen grad bruger hos mange
born.

Interviewer: S der er en filosofi bag?

Padagog: Ja. Og der er en erfaring med, at det hjelper rigtict me-
get hos mange born. Ogsé vores almindelige born, tenker jeg.

Faglig vejleder: (...) Sa vi starter jo ikke med den dybe tallerken
hver gang, men vi skal bare huske at have den respekt at kigge
pé barnet: Hvad er det her for et barn, og hvad er det for nogen
behov, barnet har?

11. Tegn til tale’ er et redskab, der letter kommunikationen med born og voksne uden et fuldt
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Selv om fagpersonerne arbejder med nogle bestemte metoder, ser de det
altsa stadig som en nedvendighed at arbejde kreativt. For eksempel sva-
rer en ergoterapeut folgende pa vores sporgsmal om, hvorvidt personalet
har nogle klart definerede metoder for, hvordan de arbejder med borne-
ne:

(...) Vi laver bla. nogle hindmotoriske undersogelser og
mundmotoriske undersogelser. Og ellers gir vi lidt ud fra Bo-
bath'?, lidt ud fra F.O.T.T.13 og lidt ud fra Affolter'* osv.... og
tager der, hvor det er mest relevant for det enkelt barn — nu er
det sddan rent terapeutisk, jeg snakker — men vi ved jo, hvad vi
tager. Vi siger ikke: Nu er det &#n Bobath. Sa vi tager dét, der er
relevant for barnet. Vi [de forskellige faggrupper| har forskellige
kompetencer. Nogen har fiet Bobath-kurser, nogen har fiet
F.O.T.T.-kurser, nogen har fdet noget sanseintegration, Marte
Meo'> eller Aktiv lering, sidan at vi alle har en kompetence, og
sd leerer vi hinanden det.

Ifolge flere forzxldre fra interviewene lader treeningsindsatsen dog noget
tilbage at onske. De ytrer forskellige onsker og kommer med forslag til,
hvordan treningsindsatsen kan forbedres. En foralder siger:

(...) Jeg kunne miske godt tenke mig, at man nogle gange tenk-
te lidt mere... altsa ikke alternativt, men maske tenkte lidt stor-
re. Jeg har stor respekt for pmdagogernes arbejde, men man
kunne godt indimellem sporge sig selv: "Hvordan gor de i Ame-
rika? Og hvordan gor de i Norge? Og hvad med det der Do-

12. Bobath-konceptet er en behandlingsmetode, hvor milet er maksimal mobilitet med hensigts-
massige bevaegemonstre. Behandlingen foregir i forbindelse med almindelige aktiviteter sisom
leg, piklaedning, spisning og bad (MarselisborgCentret, 2004).

13. F.O.T.T. er et tveerfagligt behandlingskoncept, som retter sig mod folgende hovedomrader:
ernaering, sociale aspekter i forbindelse med ernering, mundhygiejne samt nonverbal og verbal
kommunikation. Formélet med F.O.T.T. er behandling af sensomotoriske forstyrrelser med
henblik pa at rehabilitere spise- og drikkefunktionen, samt den verbale og nonverbale kommuni-
kation (MarselisborgCentret, 2004).

14. Affolter er en samling af metoder og principper for rehabilitering af hjerneskadede, hvor man
fokuserer pd de basale motoriske og kognitive funktioner (www.ffy.dk/sw13614.asp).
15.10.2008.

15. Marte Meo er en metode til at udvikle samspil og kommunikation mellem born og voksne
gennem videoanalyse (MarselisborgCentret, 2004).
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man'®?” Jamen, vi skal ikke bruge det, men vi kunne maske godt
bruge 10 pct. af det.

Andre foraldre nxvner flere kurser og mere efteruddannelse og mulig-
hed for supervision af personalet samt mere brug af videooptagelse.
Konkret foresldr en forzlder desuden, at der gores en langt storre indsats
for at fremme treningen via svemning. Som hun siger:

Det er simpelthen for sindssygt, at bernehaver som de her ikke
har et svemmebassin tilknyttet. Det kan ikke vaere rigtigt. Der er
ikke noget, der rykker s meget rent treeningsmassigt, som at ha-
ve de her bern i vand. (...) Altsd der ma da kunne bygges en to-
tre centrale varmtvandsbassiner med ordentlig adgang for speci-
alinstitutioner. Iszr i de storre byer.

Flere af de interviewede forzldre er af den opfattelse, at man i den tradi-
tionelle offentlige indsats ikke har ambitioner om at gore det ideelle, bl.a.
pga. de okonomiske og politiske rammer, men at man sigter mod den
jevne indsats. I modsaxtning hertil ytrer flere af forzldrene onske om, at
den offentlige indsats i hojere grad kunne vare et sted for nytenkning,
hvor man gar forrest 1 udviklingen af nye metoder.

Hvis vi vender tilbage til personalets opfattelse af traenings-
indsatsen, er det gennemgiende i interviewene, at de ser deres arbejde
som praget af en hoj grad af tverfaglighed. P de tre specialinstitutioner
er ergo- og fysioterapeuter en del af det faste personale. Om at have
terapeuterne i huset i det daglige siger en padagog:

Det er en stor fordel, at vi kan bruge hinanden med det samme.
Man skal ikke vente pd, at fysioterapeuten kommer i nzste uge
klokken et eller andet, hvis der lige opstar et problem. Det er en
stor fordel ogsi for bornene.

Ergoterapeuten folger op:

16. Doman-metoden er baseret pd, at foraldre sammen med hjzlpere selv forestar treningen af
barnet. Metoden bygger pa en antagelse om, at manglende fardiggorelse af et neurologisk udvik-
lingstrin spaerrer for det naeste udviklingstrin, samt at raske hjerneceller kan stimuleres til at over-
tage beskadigede hjernecellers funktioner (MarselisborgCentret, 2004).
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Og det er jo det, der er det rigtigt gode. Vi overforer meget. Alt-
sd, vi samarbejder jo med padagogerne, si de forer meget af det,
vi laver, videre... fx ndr jeg spisetrener, sa finder jeg ud af en
masse ting, og si giver jeg det videre til paedagogerne, sidan at
vores tankegang hele tiden er pd barnets niveau. Og det er jo det,
der er det vigtige. Sa pa den made bliver der trenet, selv om jeg
maske ikke har barnet i haeenderne.

I den integrerede institution, hvor bernenes traningsbehov ofte er min-
dre, kommer ergo- og fysioterapeuterne et par gange om ugen. Men ogsi
her er de forskellige typer medarbejdere enige om, at tverfagliched er et
nedvendigt og positivt element i deres arbejde. Pedagogerne folger fx op
pé terapeuternes arbejde med udstrekning og trening gennem leg.

Personalet pa de fire respektive institutioner afgreenser nogle kla-
re fordele ved deres institutionsform i forhold til andre. Specialinstitutio-
nerne slir pa, at de har det ressourcemaessige og faglige overskud til at
give en ckstremt fleksibel og individuelt tilpasset indsats pa grund af
deres normering og saxrlige fysiske rammer. De oplever, at deres styrke
ligger i evnen til at impdekomme bornenes forskelligartede behov. For s
vidt, at bernene er visiteret korrekt til specialinstitutionen, dvs. at deres
handicap er sd sterke, at tilbuddene i en almindelig eller integreret insti-
tution ikke er tilstraekkelige, sd oplever personalet det som en fordel, at
bornene er blandt ligestillede, hvad angir graden af deres handicap. Det
er ifolge personalet vigtigt at vare klar over, at ikke alle born med handi-
cap har glede af at vare sammen med ikke-handicappede som i de inte-
grerede institutioner. Det athanger af graden og karakteren af barnets
handicap.

Ifolge personalet pd den integrerede institution er styrken ved
denne institutionsform, at den kan laere born med handicap at begi sig i
en ikke-handicappet verden, samtidig med at de ikke-handicappede bern
lzerer at omgas bern med handicap. Det fremmer den indbyrdes for-
stdelse og giver bornene mulighed for at lere om og af hinanden. Den
folgende passage illustrerer denne pointe om formalet og forcerne ved
den integrerede institution:

Padagog: Formilet er at styrke de sma menneskers liv og livsglee-

de ud fra de forskellige praemisser, de har. Og ogsa, at de kan se:
Jamen, vi er mange, og vi er forskellige, og jeg skal nogle gange
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tage hensyn til de andre, og andre gange skal jeg forvente hensyn
fra dem.

Padagog: Men ogsa, at der ikke altid bliver taget hensyn til dem; at
nogle falder over dem og skubber til dem og synes, at de er i ve-
jen, og at de bliver behandlet, ligesom hvis det var andre born,
der stod lidt i vejen. At de ikke hele tiden bare er noget setligt.

Faglig vejleder: Der kan godt vere en misforstiet godhed; man skal
altsa ogsd opdrages, selv om man er et barn med handicap. Alt-
sd, det [formadlet] handler jo ogsd om integration. At born med
handicap og bern uden handicap gir herfra med nogle gode
minder om det at vere sammen med handicappede, sd man ikke
gar herfra som 6-drig og siger: "Hold da op, jeg skal aldrig no-
gensinde mere have noget med born med handicap at gore, de er
en klods om benet.” (...) Det er da vores fornemmeste opgave
og mal med det her, at begge hold gir herfra med nogle gode
minder om, at vi er forskellige, men sammen kan vi godt gore
nogle ting. (...) Selv om de senere skulle komme til at gi i speci-
alklasser o.l., kan man jo godt have fiet noget rigtigt godt med
herfra, hvor man har varet sammen med normale born. For
verden udenfor er jo *normal’. En af de der rigtige solstralehisto-
rier, vi har, er en spastisk dreng, der havde meget svert ved at
ga. Han gik med rollator og havde i den forbindelse mange ne-
derlag, fordi han ellers var normalt begavet. Og si skulle borne-
ne ud pi legepladsen og spille fodbold. Og jeg tenkte: ”Ah nej,
nu far han igen et nederlag, for han kan jo ikke lobe og vere
med.” Og jeg provede at sige til ham, er det nu sa smart, at du li-
ge valger at spille fodbold. Der er si mange andre ting, du er
god til. S4 sagde han: ”Jamen, vi har altsa aftalt, at jeg skal vare
miélmanden.” Okay, tenkte jeg, hvor er det bare godt. Det der
med, at de sammen har fundet ud af, at det godt kan lykkes; han
kan godt vare mdlmand. Sa er det jeg teenker: ”S4 har alle altsd
nogle gode oplevelser.”

Indsatsen i institutioner, som har beorn med handicap, bestar ikke kun i

trening og arbejdet med bornene. I alle fire interview fortxller per-
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sonalet, at de ser arbejdet med at stotte forzldrene som en vigtig del af

indsatsen. En fysioterapeut siger fx:

Noget af det, jeg ogsa synes er vigtigt i den her bornehave, det
er, at vi ogsa er der for at radgive og vejlede forzldre, og der vil
jeg nxsten sige, at det indimellem er en af de svareste opgaver,
fordi mange af dem er i den sorg og krise, de er. Og der tror jeg,
at vi har en meget vigtig funktion ved det, at vi er her.

Personalet forteller videre i dette interview, at de ud over sparring med

kolleger har mulighed for at treekke pd den tilknyttede psykolog, hvis de

har brug for at bearbejde samtalerne med foraldrene. Den faglige vejle-

der i en anden institution fortzller videre om opgaven i forhold til forzl-

drene:

Udfordringen for os, det er at rumme de foraldre og rumme de
forstyrrelser, det har givet at f4 et barn med handicap, og der er
efterdonningerne jo forskellige. Nogle kommer hurtigt videre,
og for andre tager det mange 4ar, inden efterdenningerne tager af.
Og der er det vores udfordring at rumme dem og takle dem hen
ad vejen og give dem nogle redskaber.

I en anden institution fortxller personalet ligeledes om at skulle takle

forzldrenes problemer:

Padagog: Det er jo nogle sarbare foraldre, der fortaller mange
ting. Mange af dem har brug for at snakke rigfigr meget og fortel-
le om deres frustrationer — og siadan nogle ting. Og der er vi der
jo ogsa og lytter.

Padagog: Ja, indimellem sa foler man jo nermest, at man er med
helt inde i sovevarelset.

Endelig vurderer personalet ofte treeningsindsatsen i institutionerne i

forhold til de andre muligheder, der findes for born med handicap, sa-

som forskellige former for hjemmetraning. En leder i en specialborne-

have siger om deres tilbud i forhold til de alternative muligheder:
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Vi benytter ikke udelukkende trening én til én, sidan som i
ABA'" og Doman, fordi vi mener, at det isolerer bornene og
trekker dem vak fra alt det, vi synes er vigtigt ved at vere i en
bornehave — nemlig bornelivet.

Fysioterapeuten fortsztter:

Det, der sker her [i specialbornehaven], er, at barnet fir et tilbud
hele dagen igennem. Ud over at der er en masse traningstilbud
og en masse individuel stimulering, si er der ogsa en masse leg.
Og det nytter jo ikke noget, at man kun gor det, jeg gor, én gang
om dagen. Det, der batter noget i denne her bernehave, er, at
det er hele dagen, barnet bliver udsat for de ting, som vi synes,
barnet har brug for. Det nytter jo heller ikke noget, hvis jeg far
bornene ned, at jeg ikke ved, hvad det er, padagogerne laver.
Det hele skal blandes sammen. Og det er det, jeg synes, ndr man
ser de der Doman og ABA, si er ... altsd Doman er jo sd ogsi
hele dagen ... men her pa institutionen fir bornene den samme
treening, men de fir den i sma bidder og i deres leg og i deres
hverdag.

De foregiende citater skal tjene som en illustration af, hvad det er, der
foregar 1 den indsats, som tilbydes i de offentlige institutioner, og hvor-
dan personalet arbejder med bernene. Man kan sige, at social trening,
individuel tilpasset trening og foraldrestotte gir igen og er vigtige ele-
menter i den traditionelle offentlige indsats.

UDREDNING OG DOKUMENTATION I BARNETS
INSTITUTION

Institutionspersonalets brug af test- og udredningsmaterialer er interes-
sant for at afdaekke, hvordan personalet i den traditionelle indsats plan-
leegger treeningsindsatsen, dokumenterer bernenes fremskridt og derved
skaber grundlag for en lobende evaluering af deres indsats. I vores spot-
geskema til bernenes institutioner har vi spurgt til, hvilke testmaterialer

17. ABA stéir for Applied Behavior Analysis. Se Hogsbro (2007) for en narmere beskrivelse.
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de typisk bruger. Hensigten med dette afsnit er ikke at give et detaljeret
billede af indhold og kvalitet af de forskellige materialer, men nermete at
give et overblik over den generelle praksis i den traditionelle indsats 1
forhold til udredning og dokumentation.

Med testmatetialer mener vi standardiserede (fx PEDI) savel
som ikke-standardiserede redskaber, der bliver brugt til at udrede
og/eller evaluere bornene. Idet vi har bedt fagpersonerne i institutionet-
ne om at besvare sporgsmil om de redskaber, de se/y bruger, er nogle test
som fx psykologtest ikke representeret.

Tabel 5.4 viser en oversigt over brugen af forskellige materialer i
institutionerne i denne undersogelse.

TABEL 5.4
Antal institutioner, som angiver, at de bruger de navnte testmate-
rialer. Udvalgte materialer. Antal institutioner og procent.

Antal Procent
Kuno Beller 122 70
MPU (st.) 53 30
TRAS 38 22
Egne materialer udviklet i institutionen 22 12
PEDI (st.) 7 4
ICF til bgrn! 6 3
GMFM? (st.) 6 3
GAS® 5 3
Eva* 5 3
ABC® (st.) 3 2
Kjeerulf-materiale® 3 2

1. International klassifikation af funktionsevne, funktionsevnenedseettelse og helbredstilstand
til born.

. "Gross Motor Function Measure”, en standardiseret metode til at evaluere motorisk funkti-

onsevne (se fx Bjornson et al., 2000).

"Goal Attainment Scale”, http://fafo.fysio.dk/sw4183.asp (20.05.2008), metode til evaluering

af mal.

EVA-to-ars talescreening (se fx Mgller, 2005).

. Movement ABC, Assessment Battery for Children, se http://fafo.fysio,dk/sw3024.asp
(20.05.2008).

. Registreringsmateriale, som bruges til at vurdere barnets funktionsevne péa forskellige om-
rader.

Anm.: Antal institutioner: 172.

St. er en forkortelse for standardiseret materiale.

Tabellen viser institutioner fordelt efter de materialer, som hyppigst blev naevnt, og som er

relevante for bernegruppen i denne undersggelse. Dermed mangler materialer, som henvender

sig til andre barnegrupper, som fx autistiske barn eller psykologtest, som institutionerne ikke

udfarer selv.

N

w

S
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Listen er ikke fyldestgorende, men giver et overblik over de hyppigst
nevnte materialer. Materialerne kommer fra forskellige fagomrider. Ta-
bellen giver et indtryk af, at fagpersonerne bruger forskellige #per af ma-
terialer, fra ikke-standardiserede observationsmaterialer til standardi-
serede test.

Langt det hyppigst brugte redskab i forhold til bernene i vores
undersogelse er Kuno Beller, som bruges i flertallet af institutionerne.
Denne paxdagogiske udviklingsbeskrivelse er ikke standardiseret, men
bruger observationer af barnets styrker og svagheder som udgangspunkt
for en beskrivelse af dets udvikling.!8

Vores folgegruppe har fortalt om Kuno Beller-materialet, at det
ud fra deres erfaring er et let tilgengeligt og godt varktej, ikke blot i det
praktiske arbejde med barnet, men ogsi i samarbejdet med foraldrene.
Andre hyppigt nevnte materialer er bl.a. MPU (Mototisk-Perceptuel Ud-
viklingstest), et standardiseret testmateriale, som fokuserer pa den moto-
riske udvikling, og TRAS (Tidlig Registrering af Sprogudvikling i det
daglige samspil), et ikke-standardiseret materiale, som ser pi barnets
sproglige udvikling.!?

Institutionerne arbejder meget bevidst med opfelgning af indsat-
sen over for bornene og bruger mange forskellige materialer til dette
formal. Institutionerne bruger dog kun 1 meget begrenset omfang stan-
dardiserede mal. En tidligere undersogelse, som fokuserer pa talepada-
gogiske testmaterialer blandt landets talepadagoger, har vist et lignende
resultat, nemlig at der er kendskab til mange forskellige test blandt be-
handlere, at brugen af disse varierer staerkt, og at der kun er fa standardi-
serede testmaterialer, som bruges jevaligt (Moller, 2005).

Institutionerne bruger hyppigt ogsa redskaber, som er udviklet i
de enkelte daginstitutioner. En fysioterapeut forklarer i et af inter-
viewene, hvorfor hun mener, at de eksisterende redskaber ikke altid slir
til, og hvorfor de derfor i den pagzldende specialinstitution arbejder med
’egne metoder’

18. For en nzermere beskrivelse af Kuno Beller se Weltzer (2004).

19.For en nermere  beskrivelse af MPU og cksempler pd anvendelse se
http://fafo.fysio.dk/sw3225.asp (20.05.2008); for en naxrmere beskrivelse af TRAS se
http://www.dvo.dk/index.phprid=142 (20.05.2008).
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Det bliver man nedt til, for der er ikke nogen test ... alle de test,
der er, passer ikke pa vores born. Bornene kan ikke gennemfore
dem (...) Vi har lavet vores eget undersogelsespapir, hvor vi un-
dersoger bornene igennem og kigger pa dem, ogsd fordi vi tit er
med pa sygehuset og snakker medicin, stottekorsage og alle sé-
dan nogle ting. Men der er ikke nogen test, der er skruet sam-
men til vores born. Det er der virkelig ikke.

Institutionens leder supplerer:

Heller ikke padagogisk. Altsa, vi har gjort brug af Kjarulf-test,
og vi har gennem arene provet Kuno Beller, og det er den, som
vi hele tiden falder tilbage til som den eneste, hvor vi kan ga ind
nogen gange og se, hvor er de nu lige. Er det nu farverne, man
er naet til, eller hvordan er det med den der normaludvikling.
Men ellers er det noget med at kigge pd barnet og selv iagttage
ud fra, at man har en padagogisk faglig viden om, hvordan bor-
nene udvikler sig.

Langt de fleste institutioner folger op pa resultater af udredninger og
lobende evalueringer i rapporter eller handleplaner for bernene. 88 pct.
af institutionerne i denne undersogelse oplyser, at de regelmessigt udar-
bejder forskellige former for rapporter eller handleplaner om bernene.
Handleplaner kan siledes beskrives som typisk for den traditionelle ind-
sats. En pedagog forteller i ét af interviewene, hvordan de arbejder med
handleplaner i institutionen:

For alle bornene er der jo lavet evaluering og handleplan, som
man laver 1 samarbejde med forzldre og fysioterapeuter, altsa
tvaerfagligt. Sa for alle born er der lavet en handleplan, hvor man
har nedskrevet de mal, man vil na. Altsd bade visioner, nogle mal
og inden for hvilken tid og hvilke midler, man vil bruge til det.
Sa det er jo sddan, at der har man ligesom sin arbejdsbeskrivelse
liggende p4, hvad det er, der skal forega.

Béde i sporgeskemaundersogelsen og i interviewene galder det, at insti-

tutionerne beskriver rapporter eller handleplaner som redskaber bade til
koordinering af indsatsen i tvarfaglige team til sikring af en sam-
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menhangende indsats over for bornene og som redskab i forxldresamar-
bejdet. 1 ét af interviewene kommer deltagerne desuden med den be-
tragtning, at handleplaner og opfelgende dokumentation kan fungere
som dokumentation for det gode arbejde, der bliver lagt i institutionerne.
Som en pzedagog forklarer:

Tit snakker man om, hvorfor det skal vaere en pxdagog? Og
hvorfor kan bornene ikke ga hjemme hos mor og udvikle sig lige
sd godt? Pd den led er det [den skriftlige dokumentation] ogsa
rart for os — selv om vi godt kan se det — at vi nu s ogsa har pa-
pir pa, at bornene udvikler sig, nar de er i boernehaven.

Formen af de arlige eller halvarlige handleplaner varierer ligesom anven-
delsen af testmaterialer. Af tabel 5.5 fremgir det, at et stort flertal af
institutionerne angiver, at handleplanerne indeholder elementer sisom
konkrete mil med indsatsen, opfelgning pé tidligere mal samt en vurde-
ring af barnets udvikling siden sidst. 60 pct. af institutionerne med en
handleplanspraksis angiver, at planen indeholder informationer om kon-
krete aktiviteter eller tiltag. Opfolgning af indsatsen i institutionerne
fokuserer altsd ikke pd at mile og vurdere konkrete delaspekter i den
treeningsindsats, som barnet har modtaget af en behandler, men beskri-
ver nermere barnets udvikling 1 forhold til indsatsen som helhed.

TABEL 5.5
Institutionernes angivelse af, hvad bgrnenes handleplaner typisk inde-
holder? Antal institutioner og procent.

Antal Procent
Konkrete mal, som skal opnas med
indsatsen i den efterfalgende tid 144 94
Opfelgning pa tidligere mal 137 90
En vurdering af barnets udvikling siden
den sidste vurdering 141 92
Konkrete aktiviteter og tiltag som fx
antal timer med fysioterapi 92 60

Anm.: Besvarelser fra 152 institutioner.

Handleplaner og statusrapporter diskuteres og udvikles som oftest pa
tverfaglige moder. De fleste institutioner angiver, at foraeldre kan deltage
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1 disse formelle moder, hvor rapporterne diskuteres. Dermed bliver for-
aldrene formelt inddraget i planlegning og opfelgning af indsatsen. Det
afspejler opfattelsen af, at foraldrene er eksperter i deres barn. 84 pct. af
institutionerne svarer, at de er meget eller overvejende enige i, at dette er
tilfeeldet. Den samme andel svarer, at de er meget eller overvejende enige
1, at foraeldrene skal vare aktive partnere i treeningsindsatsen for barnet.

Foraldrene vardisetter denne inddragelse, men som nogle for-
aldre pointerer, kan det ogsd vare svart at handtere bade egne og andres
forventninger:

Mor: (...) Der er ogsd nogle forventninger et eller andet sted om,
at vi trener videre derhjemme. At vi husker at lave udspznding
hver eneste aften, at vi far treenet spisesituationer, og at vi far
gjort det ene og det andet og det tredje.

Interviewer: Kan 1 merke det meget herfra ... fra pedagogerne el-
ler fra fysioterapien?

Mor: Maske mere fra fysioterapiens side, ikke fra pedagogernes
side. Ogsa fra hospitalsvesenets side, ndr man sa kommer til or-
topedkirurgen: ”Har du veret hele udspandingsprogrammet
igennem?”” Nej, det har jeg faktisk ikke. Jeg vil faktisk helst bare
gerne have lov til at vaere mor. Ogsa fordi vi gerne vil lave noget
andet sammen som en hel familie.

Som det fremgir af tabel 5.6, inddrages ud over forzldrene et antal andre
aktorer 1 statusmoderne pa institutionerne. Det er altsd her, traidene lober
sammen. Ud over barnets behandler og primere kontaktpersoner i insti-
tutionen deltager den kommunale sagsbehandler i moderne i ca. halvde-
len af institutionerne. Desuden deltager psykologer, leger eller sundheds-
konsulenter i moderne pa nogle institutioner.
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TABEL 5.6
Hvem er til stede ved de formelle mader pa institutionerne? Antal in-
stitutioner og procent.

Antal institutioner Procent
Paedagoger fra stuen 167 97
Foreeldre 153 89
Fysioterapeut, ergoterapeut, talepaedagog 124 72
Kommunal sagsbehandler 94 55
Psykolog 37 22
Leege eller sundhedskonsulent 18 10

Anm.: Besvarelser fra 172 institutioner.

Som tabel 5.7 viser, atholder flertallet af de institutioner, som er repra-
senteret 1 vores undersogelse, et til to arlige og formaliserede statusmo-
der 1 det tvaerfaglige team, hvor personalet i samspil med de andre akto-
rer reviderer handleplaner og satter nye individuelle mal op.

TABEL 5.7
Institutionernes angivelse af, hvor ofte der afholdes formelle status-
megder omkring indsatsen over for barnet. Antal institutioner og pro-

cent.
Antal institutioner Procent
Hver 3. maned 26 17
Hvert halve ar 72 46
Hvert ar 52 34
Efter behov 5 3
Total 155 100

Anm.: Besvarelser fra 155 institutioner.

Vi kan konkludere, at bornenes institutioner arbejder meget bevidst med
regelmassig opfelgning af indsatsen over for barnet, og at foraldrene
bliver inddraget i denne proces. Der bliver afsat tid til at folge op pi
indsatsen i journaler og handleplaner. Tvarfaglige moder og foraldre-
samarbejde suppleres i hoj grad med det uformelle arbejde i dagligdagen.
Ved flere interview fremhaver personalet eksempelvis, hvordan den
daglige kommunikation gennem en kontaktbog — en bog, som personale
og nogle gange forzldre dagligt skriver i om det, der er sket i henholdsvis
institutionen og hjemmet — ogsa fungerer som opfoelgning og giver an-
ledning til refleksion over frem- og eventuelle tilbageskridt hos barnet. I
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kontaktbogen bruges fotos, ligesom video er et ofte anvendt alternativ til
den skriftlige opfolgning af barnets udvikling over for kolleger og forzl-
dre.

Vi kan desuden konkludere, at pd trods af et overordnet fokus
péa regelmassigt opfolgningsarbejde varierer institutionerne i deres brug
af udrednings- og evalueringsverktojer. Der er et stort antal materialer,
som bruges til udredning og evaluering af born med handicap. Resultatet
afspejler dog ogsa, at der ikke er noget udpraget fokus pa standardise-
rede materialer, som kan bruges til dokumentation af behandlingsind-
satsens effekter over tid.

Mange praktikere og eksperter ser det som en risiko ved en stot-
re formalisering af handleplaner og rapporter, at der bliver mindre fokus
pa selve arbejdet med bernene. Det kom frem ved flere diskussioner bl.a.
med fokusgruppen til denne undersogelse, at mange praktikere ser en
trade-off mellem mere standardiseret dokumentation og arbejdet med
bornene. Tankegangen er, at dokumentation laegger beslag pa ressourcer,
som i forvejen er begrensede. Desuden er mange praktikere af den op-
fattelse, at standardiserede materialer ikke kan bruges over for deres
malgruppe af born.

Et vigtigt sporgsmil for videreudviklingen af den traditionelle
indsats er derfor, hvordan dokumentationen kan organiseres uden at
blive opfattet som noget, der beslaglegger den tid, som ellers kunne
bruges pid arbejdet med bornene. Ligeledes er sporgsmalet, hvordan
standardiserede materialer, som er egnet til at dokumentere effekter af
indsatsen, kan supplere det individuelle arbejde med det enkelte barn.
Disse problematikker er bl.a. taget op i et temahafte om dokumentation
pd handicapomridet (Amdisen & Carstens (red.), 20006). Et patrengende
sporgsmal for udviklingen at dokumentation i den traditionelle indsats er
endvidere, hvordan dokumentationen i fremtiden skal udformes for bide
at kunne bruges meningsfuldt i arbejdet i institutionen, i samarbejdet
med foraldrene samt til studier, som beskaftiger sig med at dokumente-
re effekterne af indsatsen.
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KAPTIEL 6

INDSATSENS RAMMER
I KOMMUNEN

Dette kapitel ser pa samarbejdet mellem kommunen og foraldrene i
tilretteleggelsen og planlegningen af treningsindsatsen. Indsatser over
for born med handicap inddrager i stigende grad hele familien (Shonkoff
& Meisels, 2000). Denne udvikling, som indebarer et mere helheds-
otrienteret syn pd familien til barnet med handicap, er helt i over-
ensstemmelse med Verdenssundhedsorganisationens, WHO?’s, definition
pd sundhed fra 1948, som ikke kun gir pa fraver af sygdom eller handi-
cap, men ogsd indbefatter velvare i bide social og psykisk forstand.

Foraldrene onsker i stigende grad indflydelse pd indsatsen over
for deres barn. Tidligere undersogelser har papeget, at en familiecentreret
indsats 1 kommunen skal sikre information om indsatsen, koordinering af
indsatsens elementer og inddragelse af familien i den lebende proces
omkring planlegningen af indsatsen (Madsen, 2004; PLS Rambell Mana-
gement, 2001).

Forskellige empiriske studier har beskeaftiget sig med samar-
bejdet mellem serviceyder og familien til barnet med handicap samt de
udfordringer, der ligger i dette samarbejde (Bailey et al., 1992; Bailey et
al,, 1991). Studierne viser, at der kan vare forskel pé, hvordan familier og
serviceydere vurderer idealer og realiteter (Beresford, 1995; Bjorck-
Akesson & Granlund, 1995).

Vores datamateriale giver os muligheden for at se pa bade for-
eldrenes og deres kommunale sagsbehandleres vurderinger 1 forhold til
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disse omrdder. Hvordan vurderer sagsbehandlere og foraldre kommu-
nernes informationsstrategier? Hvordan koordineres indsatsens elemen-
ter, deriblandt traning og pasning? Folges der op pa mél med trenings-
indsatsen, og dokumenteres dens effekter?

INFORMATION OM INDSATSEN

Efter serviceloven er kommunerne (tidligere i samspil med amternes
specialrddgivning) forpligtet til at sikre information og ridgivning af
familier til born med sztlige behov.

Adspurgt om den vigtigste kilde til information om deres rettig-
heder i forbindelse med at have et barn med handicap navner kun knap
23 pct. af forzldrene deres kommunale sagsbehandler som den vigtigste
informationskilde. Det ser vi i tabel 6.1. 28 pct. har isxr fiet oplysninger
fra hospitalet eller borneafdelingen. Mange familier vil have hospitalet
eller barnets lege som forste kontakt til det offentlige, da det typisk er
her, handicappet opdages. 15 pct. angiver foreldre- og stottegrupper
som vigtigste informationskilde, og 12 pct. peger pd barnets daginstituti-
on. Den tidligere amtslige specialradgivning samt handicaporganisationer
bliver nzevnt af 8 pct. af foreldrene som vigtigste informationskilde, og
medier og internettet angives af 6 pct.

TABEL 6.1
Foreaeldre fordelt pa den vigtigste informationskilde om barnets og
familiens rettigheder. Antal og procent.

Antal Procent
Kommunal sagsbehandler 60 23
Hospital/bgrneafdeling T4 28
Foreeldre- og stettegrupper 39 15
Daginstitution 32 12
Amtet 22 8
Handicaporganisation 21 8
Medier og internettet 16 6
Total 264 100

Anm.: Besvarelser fra 264 forzeldre.

Selv om kun fa familier nzevner handicaporganisationer som deres vigtig-
ste informationskilde til oplysninger om deres rettigheder, navner mange
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forzldre, at kontakten til handicaporganisationerne er vigtig for dem. 60
pct. af familierne 1 vores undersogelse er medlem af mindst én handicap-
organisation. Her kan de ikke kun fd information om deres rettigheder
og stottemuligheder, men ogsa om dagligdagen med et barn med handi-
cap.

Adspurgt om deres tilfredshed med forskellige aktorers indsats i
forhold til at oplyse dem om deres rettigheder er 33 pct. af alle familier
enige eller meget enige i, at de er blevet tilstrekkeligt informeret af
kommunen om de offentlige tilbud og stottemuligheder, herunder tra-
ningsindsatsen. 69 pct. er meget enige eller enige i, at de ikke har folt sig
tilstraekkeligt informeret af deres kommunale sagsbehandler, og de har
derfor sogt informationer om deres rettigheder andetsteds. Der er signi-
fikant sammenhang mellem, hvorvidt foraldrene foler, at sagsbehandle-
ren har informeret dem tilstrakkeligt om deres rettigheder, og hvorvidt
de har sogt informationer andetsteds.

En forzlder fra ét af interviewene fortaller om at savne en mere
proaktiv tilgang i det offentlige system og hos deres sagsbehandler i for-
hold til at informere om familiens muligheder for stotte og tilbud:

Alt er pa eget initiativ. Alt. Al kontakt til legeverdenen er pd eget
initiativ (...). Der er ingen, der tager initiativ til at lave en dybde-
gaende analyse af, hvor det barn lige skal hen.

Flere foraldre fra interviewene fortaller, at de synes, at det krever et
stort overskud og mange ressourcer at skulle indhente informationer fra
de relevante instanser, og de oplever ikke altid, at deres sagsbehandler
hjxlper dem tilstrakkeligt i den henseende. Enkelte udtrykker bekymring
for, hvordan ressourcesvage familier skal klare sig, fordi de maske ikke
magter at tage det initiativ, som det fx kraver at skaffe viden og skrive
ansegninger om hjxlpemidler.

Mange familier oplever mange skift af sagsbehandlere, og vores
datamateriale viser, at 41 pct. af familierne kun har haft deres sagsbe-
handlere i op til seks maneder (dette tal baserer sig pa den del af forzl-
drene, hvor vi ogsa har oplysninger fra sagsbehandleren; nogle sagsbe-
handlere optraeder altsd flere gange her). Dette resultat afspejler en stor
udskiftning i personalet i de kommunale forvaltninger, hvilket kan veere
én forklaring pd, at forzldrene ikke opfatter deres sagsbehandlere som
deres primzre informationskilde. Dette resultat kan igen veaere pavirket af
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Kommunalreformen og de deraf folgende store organisatoriske andrin-
ger pd handicapomradet.

TABEL 6.2

Hvor leenge har du veeret sagsbehandler for denne familie? Antal og

procent.

Antal. Procent

Op til seks maneder 72 41
Mellem seks maneder og et ar 39 22
Leengere end et ar 64 37
Total 175 100

Anm.: Enkelte sagsbehandlere kan optreede flere gange.

For at fd indblik i, hvordan sagsbehandlere opfatter de informationer,
som de tilbyder familierne, har vi bedt sagsbehandlerne udfylde Measure
of Processes of Care for Service Providers IMPOC-SP), se boks 6.1. MPOC-SP
er et canadisk sporgeskema fra Centre for Childhood Disability Research
(CanChild), som kan bruges til evaluering af indsatser over for familier til
born med handicap (Dyke et al., 2006; Mazer et al., 2006; O'Neil & Pali-
sano, 2000; Woodside et al., 1998).

Vi vil gerne undersoge, hvilken type information — information
om generelle rettigheder, radgivning om hverdagen med et barn med
handicap eller mere specifik information — sagsbehandlere prioriterer i
deres arbejde, og om deres prioriteringer stemmer overens med forzl-
drenes opfattelse af den information, de far.

Som MPOC-SP definerer det, handler generelle informationer
om familiens retticheder og generelle stotte- og radgivningsmuligheder.
Specifik information er derimod mere skraddersyet til det enkelte barns
situation og barnets udvikling og behandling og kan fx vaere opfelgning
péa behandling eller delmal i indsatsen (se boks 6.1).

Figurerne 6.1 og 6.2 giver indblik i sagsbehandlernes besvarelser
af sporgsmdlene i de to skalaer om generel og specifik information. Hi-
stogrammerne viser andele af sagsbehandlere med forskellige scorer fra
meget lave (1) til meget hoje (7). En hojere score betyder, at sagsbehand-
leren vurderer, at han eller hun stiller meget information til ridighed.
Den sorte kurve i figurerne er en slags udglattet histogram, som ogsi
illustrerer fordelingen af sagsbehandlere pa de forskellige scorer.
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BOKS 6.1
Measure of Processes of Care for Service Providers (MPOC-SP).

Et dansk specialeprojekt har oversat MPOC til henholdsvis foreeldre (MPOC-20) og serviceyde-
re (MPOC-SP) til dansk (Dénaldsdéttir, 2002) og afpravet foraeldreversionen. Forskning i bl.a.
Sverige (Bjerre et al., 2004; Granat et al., 2002), Holland (Siebes et al., 2007; Siebes et al.,
2006), Australien (Dyke et al., 2006) og Storbritannien (McConachie & Logan, 2003) bruger
skemaerne.

I MPOC-SP besvarer serviceydere 27 spgrgsmal om deres typiske adfeerd, hvor en
hojere score betyder meget fokus pa det pageeldende omrade i det daglige arbejde.

Spergsmaélene udger fire skalaer®™: 'At vise empati' (Showing Interpersonal Sensiti-
vity, SIS) inkluderer spprgsmal om, hvor meget tid serviceyderen bruger pa at etablere et
personligt forhold, taler med familien om deres fglelser omkring at have et barn med handicap,
viser tillid til foraeldrene som eksperter i deres barn eller foreslar tilbud, som matcher den
enkelte families behov.

'At stille generelle informationer til radighed’ (Providing General Information, PGI)
handler om, hvor meget sagsbehandleren hjeelper familien med kontakt til andre familier,
hjeelper forzeldrene ved at informere om generelle stgttemuligheder, radgiver foreeldrene om
stottegrupper/foreninger og stiller generelle oplysninger til radighed for hele familien, dvs.
0gsa fx sgskende.

'At kommunikere specifikke oplysninger' (Communicating Specific Information,
CSI) handler om, hvorvidt sagsbehandleren taler med foreeldrene om specifikke testresultater
og professionelle vurderinger af barnet, tilbyder skriftlig information om barnets tilstand,
fremskridt eller behandling og besvarer foreeldrenes spgrgsmal udtsmmende.

'At behandle mennesker respektfuldt’ (Treating People Respectfully, TPR) indehol-
der spgrgsmal om, hvor meget serviceyderen accepterer foraeldrenes holdninger i forhold til
deres barn med handicap, sikrer, at foreeldrene far mulighed for at sige det, som er vigtigt for
dem, behandler hver foreelder som individ snarere end en 'typisk handicapforzelder’, og be-
handler foreeldrene som partnere og ikke kun som klienter.

Med hensyn til generelle informationer vurderer sagsbehandlerne, at de i
hoj grad tilbyder disse — den gennemsnitlige score er hoj pa sporgsmal i
denne skala. De vurderer desuden ret samstemmende, at de tilbyder
denne type oplysninger i deres daglige arbejde. Dette viser sig i en for-
holdsvis trengt fordeling af sagsbehandlere over de mulige scorer i hi-
stogrammet.

20. En faktoranalyse med vores besvarelser af skemaet viser, at MPOC-SP ogsi i vores undersogelse
maler disse fire underliggende faktorer, selv om adskillelsen af faktorerne Showing Interpersonal Sen-
sitivity og Treating People Respectfully ikke er lige sa tydelige som adskillelse af de to faktorer om ge-
nerel og specifik information. (Alle fire skalaer har en hoj reliabilitet med Cronbachs alphavaer-
dier mellem 0,8 og 0,9.).
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FIGUR 6.1
Sagsbehandlere fordelt pa deres score pa skalaen 'At stille generelle
informationer til radighed’.
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Anm.: Besvarelser fra 150 sagsbehandlere.

I forhold til mere specifikke oplysninger, som sporgsmalene pa CSI-
skalaen handler om, er der mange sagsbehandlere, som ikke har svaret pa
sporgsmalene. Det kan tyde p4, at de ikke vurderer, at denne type infor-
mation er vigtig 1 deres arbejde. Sagsbehandlerne svarer desuden meget
forskelligt 1 forhold til specifik information — vi ser 1 figur 6.2, at sagsbe-
handlere fordeler sig over alle mulige scorer fra meget lavt til hojt. Deres
gennemsnitlige vurdering af betydningen af denne type information er
lavere end deres vurdering af betydningen af den generelle information i
deres arbejde.

Sagsbehandlernes besvarelser viser, at de typisk vurderer, at de
prioriterer generel information hojt, og at der er storre variation i deres
opfattelse af betydningen af specifik information omkring treningens
forlob eller barnets testresultater for deres daglige arbejde. En mulig
forklaring kan vare, at nogle sagsbehandlere vurderer, at foreldrene far
denne type information andre steder, fx 1 institutionen eller pa hospitalet.
Det kunne forklare det lavere fokus pé specifik information og den store
variation i sagsbehandlernes besvarelser.
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FIGUR 6.2
Sagsbehandlere fordelt pa deres score pd skalaen 'At kommunikere
specifikke oplysninger’.
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Anm.: Besvarelser fra 101 sagsbehandlere.

Desuden sporger MPOC-SP ikke til den optimale arbejdssituation, men
beder sagsbehandleren vurdere, hvor typiske givne situationer er i deres
daglige arbejde. Nar sagsbehandleren angiver, at vedkommende ikke
bruger megen tid pa specifik information, kan det derfor skyldes, at tids-
pres eller andre begrensninger forhindrer sagsbehandlerne i at stille mere
specifik information til radighed.

Maske kan noget af familiernes utilfredshed i forhold til den in-
formation, de har fiet fra deres sagsbehandler, skyldes, at der er et darligt
match mellem sagsbehandleres prioritering af information og foraldre-
nes behov. Det interessante er, om der er forskel i foreldrenes tilfreds-
hed med informationen afthaengig af, hvilken type sagsbehandler de hat,
dvs. om de har en sagsbehandler, som fx prioriterer generel information
frem for specifik information.

Nir vi holder forzldrenes tilfredshed med informationer, som
de har fiet i kommunen, sammen med sagsbehandlernes vurdering af, i
hvilken grad de stiller generel og specifik information til radighed, er der
i vores datamateriale ingen direkte sammenhang mellem familiernes
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tilfredshed og den type information, sagsbehandlere prioriterer i deres
daglige arbejde.

Pa trods af en generel utilfredshed med informationerne fra
kommunen er forazldrene overvejende tilfredse med deres personlige
relation til deres sagsbehandler. Som tabel 6.3 illustrerer, angiver 75 pct.
af foraldrene, at de er enige eller meget enige i, at de bliver modtaget
venligt og imodekommende af deres sagsbehandler. 17 pct. er enige eller
meget enige 1, at de er blevet opfattet som ’krevende’ eller kvarulerende’

af deres sagsbehandlere.

TABEL 6.3
Foreeldrenes opfattelse af deres modtagelse i kommunen. Procent.

Meget Over- Over- Meget Vedikke  Kumu-  Antal

enig vejende vejende uenig leret besvar-
enig uenig elser
Sagsbehandleren
modtager os
venligt og
imadekommende 35 40 11 8 5 99 308
Vi feler, at vi bliver
opfattet som
'kraevende’ eller
'kveerulerende’ 6 12 22 45 15 100 310

Anm.: Tallene summer ikke til 100 pa grund af runding.

Sagsbehandlerne i vores undersogelse angiver tilsvarende i MPOC-SP-
skemaet, at de 1 deres daglige arbejde legger stor vagt pa den personlige
kontakt med familierne. Som figur 6.3 illustrerer, scorer sagsbehandlere 1
gennemsnit hejt pa de sporgsmal, som omhandler deres personlige rela-
tioner til familierne. Der er stor enighed blandt sagsbehandlere om, at
den personlige relation til familierne fylder meget i deres daglige arbejde.
Bide flertallet af forzldrene og sagsbehandlerne vurderer altsd, at det
personlige mode mellem dem er praget af professionalisme og respekt.
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FIGUR 6.3
Sagsbehandlere fordelt pa deres score pa skalaen 'At behandle men-
nesker respektfuldt’.
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Anm.: Besvarelser fra 155 sagsbehandlere.

Vi kan her konkludere, at mange familier bdde 1 vores sporgeskema og
eksemplificeret i det kvalitative materiale angiver, at de oplever, at deres
behov for information om rettigheder og stottemuligheder, bl.a. i forhold
til treening, ikke bliver deekket hos deres sagsbehandler.

Forxldrene peger pa mange forskellige aktorer, nar vi sporger
om deres vigtigste informationskilder. Dette kan skyldes, at foraldre i
forskellige faser i indsatsen har kontakt til forskellige aktorer som leger,
Pxdagogisk Psykologisk Radgivning (PPR), handicaporganisationer eller
barnets daginstitution og behandler.

Familiernes utilfredshed med den information, som de fir i
kommunen, er blevet beskrevet for, ligesom der er vist, at sagsbe-
handlere typisk er mere tilfredse med samarbejdsrelationen, end for-
aldrene er (Bengtsson et al.,, 2003; PLS Ramboll Management, 2001).
Ogsi 1 vores undersogelse er der tegn p4, at forxldre og sagsbehandlere
oplever samarbejdet forskelligt. Sagsbehandlerne vurderer, at de i deres
arbejde har stor fokus péd information om generelle rettigheder og stot-
temuligheder til familien. Der er forskel blandt sagsbehandlerne i forhold

77



til, hvor meget de prioriterer specifikke oplysninger som information om
barnets behandling, trening eller fremskridt. Forzldrenes tilfredshed
med informationerne fra kommunens side er dog ikke umiddelbart pa-
virket af den ’type’ sagsbehandler, de har. I modsatning til tidligere un-
dersogelser vurderer bide familierne og sagsbehandlerne medet med
hinanden overvejende positivt. Sagsbehandlere vurderer i vores underse-
gelse, at de legger stor vaegt pa den personlige relation til familierne.
Flertallet af forzldrene angiver, at kontakt til handicaporganisa-
tioner er meget vigtig for dem 1 forhold til information. Her far de ikke
kun oplysninger om deres rettigheder og andre formelle ting, men ogsi
viden og erfaringer om dagligdagen med et barn med handicap. Forzl-
drenes positive vurdering af medet med handicaporganisationerne kan
skyldes, at de her modes af en medlemsorienteret organisation, der kan
vitke som en positiv kontrast til medet med sagsbehandlere, som repra-
senterer myndighederne, og som kan bestemme over bla. tildeling af

hjelp.

KOORDINERING AF INDSATSEN

Koordineringen af indsatsens forskellige elementer er en central opgave
for at sikre en sammenhangende indsats over for barnet og familien
(Bengtsson et al.,, 2003; Sjzldne Diagnoser, 2005). Med koordinering
mener vi det arbejde, som ligger i at foje de mange forskellige elementer 1
indsatsen over for barnet og familien sammen til en sammenhangende
strategi.

Under hele barnets opvakst skal der lebende traeffes beslut-
ninger om ydelser og service. Derudover skal samarbejdet mellem de for-
skellige aktorer i indsatsen koordineres. Kommunerne organiserer deres
arbejde forskelligt, men fzlles for kommunerne er, at familiens sagsbe-
handler skal vare tovholder pa selve indsatsen.?!

Forzldrebesvarelserne i sporgeskemaundersogelsen peger pd, at
koordineringen af den traditionelle indsats opleves som en vigtig pro-

21. Vi har i denne undersogelse ikke inddraget andre aktorer i den kommunale forvaltning sisom
PPR, som i nogle kommuner har stor betydning for udformningen af indsatsen. Desuden har
tidsrammen for undersogelsen ikke gjort det muligt at inddrage amternes tidligere indsats i un-
dersogelsen. De har for Kommunalreformen spillet en vigtig rolle ogsd for koordineringen af
indsatsen.
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blematik, der kan have betydning for deres vurdering af selve indsatsen
og herunder treningen. Henholdsvis 70 pct. og 66 pct. af foraldrene er
enige eller meget enige i, at de har skullet opsege for mange forskellige
steder for at fa informationer om deres rettigheder eller for at fa adgang
til selve tilbuddene. Kun 30 pct. af foraldrene er enige eller meget enige
1, at de kommunale tilbud har veret koordineret godt. Disse resultater
hanger meget godt sammen med andre undersogelser, som ogsa peger
pa at foraldre savner koordinering af indsatsen i kommunen (Sjeldne
Diagnoser, 2005).

Problematikken understottes af interviewene med forxldrene.
En forteller, at de som forzldre er meget glade for barnets institution og
foler, at personalet passer godt pa barnet og tager haind om de ting, for-
aldrene synes er vigtige, men tilfojer:

Alligevel sa ma man jo som forzldre til et handicappet barn hele
tiden holde lidt i tradene: ”Har I nu husket?” osv. Altsd alligevel
vare den, der pd en mide koordinerer og holder fast i tingene.

Tabel 6.4 viser forzldrenes svar pa, hvem der har gjort mest for at koor-
dinere indsatsen. Kun ca. 15 pct. af foraldrene angiver, at det er deres
kommunale sagsbehandler. Knap 21 pct. opfatter barnets daginstitution
som den vigtigste koordinator af indsatsen, og for knap 20 pct. er egen
lege eller sygehuset den vigtigste koordinator. Dette resultat kan afspejle
kommunale og regionale forskelle i organiseringen af indsatsen.

TABEL 6.4
Foraeldrenes angivelse af, hvem der har gjort mest for at koordinere
indsatsen. Antal forzldre og procent.

Antal Procent
Kommunal sagsbehandler 41 15
Daginstitution 60 21
Os selv 62 22
Egen leege eller sygehus 57 20
Amtslig radgivning 25 9
Andet 35 13
Total 280 100
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Knap 22 pct. af foraeldrene vurderer, at det er dem selv, der har gjort
mest for at koordinere indsatsen. Tidligere undersogelser har papeget, at
nogle forzldre selv onsker at vare dem, der har overblikket over mulig-
hederne, men det er langt fra alle, som onsker at patage sig denne rolle
(Bengtsson & Middelboe, 2001).

En forzlder forteller i et interview, hvordan erfaringerne med at
fa mere stotte, nar de selv er meget aktivt opsegende, har betydet, at de
langt hen ad vejen har valgt at std for koordineringen selv:

(...) Der ville skulle meget til, for man turde slippe, fordi man
foler man har det ansvar. Man er den, der koordinerer, og som
har styr pa alle tridene. S4 selv om der kom én — vores social-
radgiver sagde pd et tidspunkt, om hun ikke skulle ga ind, for det
var da en stor opgave det her — om hun ikke skulle gi ind og va-
re den, der koordinerede det hele. Og si havde jeg det sadan lidt:
”Det er rigtig sodt af dig, men ellers tak.” Fordi et eller andet
sted var det ogsd det eneste, man kunne gore som foraldre pa
det tidspunkt ... 1 hvert fald at vaere sikker pa, at han fik det, han
skulle have af behandling og sidan noget, men ogsa fordi det ba-
re er os, det er vigtigst for, sd der er en god sandsynlighed for, at
vi er de mest motiverede, mens vores socialradgiver — hun har
altsa rigtigt, rigtigt travlt.

I vores sporgeskemaundersogelse bliver det desuden tydeligt, at koordi-
nation spiller en afgerende rolle for familiernes vurdering af den infor-
mation om indsatsen, som de har fiet: Det viser sig, at de 15 pct., som
angiver, at deres kommunale sagsbehandler er den vigtigste koordinator,
ogsd er meget mere tilfredse med sagsbehandlerens tilbud om in-
formationer end dem, som ikke ser deres sagsbehandler som den vigtig-
ste koordinator. Hele 74 pct. af dem, som angiver, at sagsbehandleren er
den vigtigste koordinator, er ogsd meget eller overvejende enige i, at
deres kommunale sagsbehandler har informeret dem tilstraekkeligt. Det
mi ses i forhold til de tal, vi har set tidligere. Blandt alle foraldre er det
32 pct., og blandt de foraldre, som ikke opfatter deres sagsbehandler
som vigtigste koordinator, er kun 26 pct. meget eller overvejende tilfred-
se med de informationer, de har fiet hos den kommunale sagsbehandler.

Dette illustrerer, at de to aspekter, information og koordinering,
haenger sterkt sammen. Mzngden af information, som familierne typisk
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udszttes for, krever en koordinator, som strukturerer informationerne.
De fleste foraldre i vores undersogelse vurderer koordineringen i kom-
munen som mangelfuld, og det er svart at vurdere, hvor meget deres
utilfredshed med de informationer, som de fir, er pavirket af denne
mangel pa koordination.

Familier til born med handicap er ligeledes oftest i kontakt med
mange forskellige faggrupper, og det kan vare stressende. Foraldrenes
frustration over manglende koordinering kan eksempelvis ga pa, at viden
om barnets behov ikke i tilstreekkelig grad deles mellem forskellige fag-
grupper. En forzlder forteller om sin oplevelse af manglende koordi-
nering mellem tidligere og nuvarende institution:

Vores son blev strakt ud af stottepedagogen hver dag i vugge-
stuen, og vi gik som en selvfolge ud fra, at sidan et sted her
[barnets nuvarende institutionen|, der gjorde man det selvfolge-
lig ogsd. Og si gik det op for os, at vi synes, at han var blevet
strammere, selv om han gik til fys det samme antal gange om
ugen. ”Bliver han egentlig strakt ud?” ”Hm, nej.”” Det gjorde han
faktisk ikke (...). Men si fik vi snakket om det, og sa har de alle
sammen veret henne hos fyssen og set, hvad det egentlig er, der
bliver lavet. Hvad er det egentlig, der er vigtigt her? Og det hav-
de jeg ikke lige teenkt over. Jeg gik da ud fra, at det var bedre in-
tegreret mellem fys og ergo og padagoger.

Dette citat illustrer betydningen af koordinering, men ogsd planlegning
og dokumentation for at sikre en sammenhangende indsats over for
bernene.

PLANLAGNING OG DOKUMENTATION AF INDSATSEN

Ofte krever komplicerede handicapsager en stor ekspertise 1 kommunen.
Hvordan sikrer kommunerne denne ekspertise i udredning og visitation
af beornene samt igangsettelse og implementering af den traditionelle
indsats? Tidligere undersogelser pdpeger her betydningen af tvaerfaglige
team og faglig stotte til sagsbehandlere. Undersogelserne peger desuden
pd redskaber som forventningsplaner, tjeklister eller handleplaner, som
kan vare med til at strukturere indsatsens forlob over tid og dokumen-

81



tere indsatsens effekter. Her kan mél med treeningsindsatsen forankres,
og man kan sikre en opfelgning pa disse mal.

Ansvaret for udredning og visitation af bernene ligger i kommu-
nerne i forskellige forvaltninger og inkluderer ofte, som beskrevet tidlige-
re, forskellige aktorer. De fleste sagsbehandlere (143 eller 87 pct.) angiver
(om deres arbejdssituation 1 2006 for Kommunalreformen, som vores
undersogelse omhandler), at de har tilknyttet en eller anden form for
faglig stotte, som kan hjzlpe dem i vurderingen af nye eller igangvarende
sager. Flertallet bruger stotte fra personer i kommunen (128 personer
eller 90 pct. af dem, som angiver at modtage faglig stotte). Knap en tred-
jedel af dem, som modtager faglig stotte, angiver, at de ogsa bruger stotte
fra personer uden for kommunen, fx fra (tidligere) amtslig specialradgiv-
ning eller videnscentrene.

Som det fremgar af tabel 6.5, inddrager sagsbehandlere i hoj
grad personalet i daginstitutionerne, hospital eller barnets egen lege og
PPR i udredningen og planlegningen af indsatsen over for barnet.

TABEL 6.5
Inddragelse af andre akterer i sagsbehandlerens udredning og ind-
satsens planleegning. Procent.

T alle/ Tover ITomkring Tunder Iingen/ Procent Antal
langt de halv- halv- halv-  enlille i alt besvarelser
fleste delenaf delenaf delen af del af fra sags-
sager sagerne sagerne sagerne sagerne behandlere

Personale fra dag-
institutionerne 51 32 9 4 3 99 154

Hospital/

barnets leege 44 28 13 9 6 100 155
PPR 34 31 23 10 2 100 154

Anm.: Nogle sagsbehandlere kan veere ansat i den samme kommune i 2006.

Denne inddragelse af faglig stotte og ekspertise kan ske i en formelt op-
rettet tvaerfaglig gruppe 1 kommunen. Det viser sig dog, at blot 42 pct. af
sagsbehandlerne (67 personer) i vores undersogelse angiver, at de har
mulighed for at radfere sig med en formelt etableret tvaerfaglic gruppe —
fast eller ad hoc — der kan formidle faglig viden og/eller sti for visitatio-
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nen af born.?2 Af disse er der blot 40 pct., som bruger gruppen jaevnligt 1
forbindelse med deres sager (dvs. i over eller omkring halvdelen af sager-
ne eller hyppigere), som tabel 6.6 viser.

TABEL 6.6
Sagsbehandlernes angivelse af, hvor meget de bruger den tveerfaglige
gruppe i kommunen. Antal og procent.

Antal Procent
T alle/langt de fleste sager 11 17
T over halvdelen af sagerne 8 12
T omkring halvdelen af sagerne 7 11
I under halvdelen af sagerne 21 32
Tingen/en lille del af sagerne 18 28
Total 65 100

Anm.: Tabellen indeholder kun oplysninger fra sagsbehandlere, som angiver, at der fandtes en
tveerfaglig gruppe i deres kommune i 2006. Nogle af sagsbehandlerne kan veere ansat i den
samme kommune i 2006.

Sagsbehandlernes samarbejde med forskellige aktorer i sager om bern
med handicap ser altsd ud til at vaere mest ad hoc og uformelt. Kom-
munerne har dog i stigende grad fokus pa formalisering af sagsbe-
handlernes arbejde for at kvalificere indsatsen. Mange kommuner bruger
feelles retningslinjer sdsom blanketter, opfolgningsark, kvalitetssikringsark
eller skriftligt formulerede retningslinjer af andre typer som fx en form
for visitationspolitik til at strukturere sagsbehandlerens arbejde.

I 2006 ser forskellige omrider af sagsbehandlerens arbejde ud til
at veere pavirket i forskellig grad af centrale retningslinjer. 64 pct. af sags-
behandlerne oplyser, at foraldreinddragelse i meget hoj grad’ eller ’1 hoj
grad’ er reguleret af skriftlige retningslinjer. Cirka samme andel af sags-
behandlerne svarer, at hvornir og hvordan, der folges op pa sager, er
pavirket af retningslinjerne i deres kommune. 60 pct. af sagsbehandlerne
svarer, at inddragelsen af barnets institution i deres arbejde ’i meget hoj
grad’ eller ' hoj grad’ er péavirket af retningslinjer. Derudover er der hen-
holdsvis 54 og 50 pct., som angiver, at skriftlige retningslinjer ’i meget

22. Nogle af disse sagsbehandlere arbejder i dag i den samme kommune, dvs. det et ikke et antal
kommuner, vi udtaler os om, men et antal sagsbehandlere, som er ansvarlige for bornene i vores

undersogelse.
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hoj grad’ eller ’1 hoj grad’ sikrer kontinuiteten i indsatsen og underretning
af den nye kommune om sager ved flytning.

I sager om born med handicap er det ikke generelt lovpligtigt at
udarbejde kommunale handleplaner, men de kan udarbejdes, hvis foral-
drene onsker det. Hos handicaporganisationerne er der et onske om at
udvide handleplanspligten til alle handicapsager med bern for at sikre en
sammenhangende indsats og muliggore en lobende evaluering af den.

Indtil videre er barnets journal i kommunen det sted, hvor ind-
satsen over for born med handicap typisk dokumenteres. For 54 pct. af
bornene i denne undersogelse har deres sagsbehandler angivet, at de har
dokumenteret barnets fremskridt i barnets journal. Ser vi pd sagsbe-
handlernes praksis i forhold til en mere detaljeret dokumentation af ind-
satsens mal og barnets fremskridt i en handleplan, viser det sig, at kun 26
pct. af sagsbehandlerne i denne undersogelse bruger en sidan. Handle-
planer som redskaber til styring af indsatsen er med andre ord ikke ser-
ligt udbredte blandt sagsbehandlere i forhold til handicapbernesager. Det
store flertal af sagsbehandlere bruger kun handleplaner, nir de er lovplig-
tige.

TABEL 6.7
Sagsbehandlernes angivelse af, hvor ofte de udarbejder handleplaner i
sager om bgrn med handicap. Antal og procent.

Antal Procent
T alle/langt de fleste sager 9 6
Nogle gange 31 20
Kun nar det er lovpligtigt 117 75
Total 157 101

Anm.: Nogle af sagsbehandlerne kan veere ansat i den samme kommune i 2006.

Blandt det mindretal af sagsbehandlere, som bruger handleplaner til born
med handicap, angiver 75 pct., at handlerplanerne i alle eller langt de
fleste tilfalde indeholder en beskrivelse af formalet med indsatsen. Halv-
delen angiver, at alle eller langt de fleste handleplaner definerer den for-
ventede varighed af indsatsen. Cirka en tredjedel angiver, at de dokumen-
terer barnets udvikling og felger op pa malsetninger i handleplanen.
Sammenfattende kan vi sige, at 40 pct. af sagsbehandlerne angi-
ver, at de 1 2006 havde adgang til faglig sparring i fx en tverfaglig gruppe
1 kommunen. Her kan sagsbehandlere, institutioner, PPR og andre akto-
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rer modes. Tidligere undersogelser peger pd, at sagsbehandlerne opfatter
det som en stor hjxlp at kunne lene sig op ad et tverfagligt team i de
ofte komplicerede handicapsager (Hogsbro, 2007). Vores resultater viser
dog ogsa, at sagsbehandlerne for det meste bruger ekspertisen omkring
barnet uformelt.

Strukturering af indsatsen med centrale retningslinjer er et om-
ride, som kommunerne arbejder med, og som sagsbehandlerne kender
til. Disse retningslinjer kan vaere med til at strukturere indsatsens fotlob.
Det samme gzlder handleplaner, som kan bruges til at folge op pa malet
med indsatsen og indsatsens effekter. Handleplaner er dog ikke veletab-
lerede i den traditionelle indsats. Der er ikke udpraeget fokus pd ensartet
og sammenlignelig dokumentation og opfelgning pé treningsindsatser og
deres effekter 1 det opfelgningsarbejde, som barnets kommunale sagsbe-
handler laver. Det varierer sterkt, hvor udferligt indsatsens elementer
dokumenteres i barnets journal, og hvor meget denne opfelgning derfor
kan bruges som et redskab til at strukturere samarbejdet med familien og
dokumentere indsatsen.

Vores beskrivelse er dog kun et statusbillede af situationen i
20006, og efter Kommunalreformen er mange kommuner i gang med en
stor omstrukturering af deres arbejde, bla. ved hjxlp af udvikling af
kommunale handicapstrategier og kommunale udviklingsprojekter pa
omradet.?

23.Se fx Kifa-projektet (http://www.servicestyrelsen.dk/wm143882, 14.4.2008) eller projektet
”Den  koordinerende sagsbehandler”  (http://koordinerende.servicestyrelsen.dk/wm143340,
3.9.2008).
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KAPITEL 7

HVORDAN VURDERER
FORALDRE OG FAGPERSONER
EFFEKTERNE AF DEN
OFFENTLIGE INDSATS?

Desverre har vi i denne undersogelse ikke haft mulighed for at se pa
bornene gentagne gange og dermed male deres udvikling over tid. For
alligevel at kunne komme tattere pa sporgsmalet om effekter af traenin-
gen péd bornenes udvikling har vi i sporgeskemaundersogelsen bedt for-
aldre og personale om deres vurdering. Dette kapitel belyser, hvordan
forzldre og institutionspersonale vurderer effekten af treeningen i den
traditionelle indsats pd bernenes udvikling i det seneste dr. Det skal un-
derstreges, at der er tale om retrospektive vurderinger.

Personalet og forzldrene har vurderet bernenes udvikling pa
nogle generelle dimensioner, som ikke kan forventes at indfange alle sma
udviklingstrin, som betyder meget for bern med handicap. Ligeledes
sammenligner personalet 1 de forskellige institutionstyper hejst sandsyn-
ligt bornene med andre born i deres institution. Det vil sige, at personalet
sammenligner bernene med forskellige referencegrupper, nemlig mal-
gruppen i hver deres institution. Derved kan vi ikke umiddelbart sam-
menligne deres vurderinger, da fx udvikling i meget hoj grad’ nok be-
tyder noget forskelligt for personalet i de forskellige institutionstyper. Vi
kan ikke sammenligne vurderingerne pa tveers af institutioner, da vi ikke
kan antage én undetliggende skala, som alle institutioner bruger. Det
samme ma gxlde for forxldrenes vurderinger, som baserer sig pa deres
oplevelse af barnet i forhold til andre born 1 deres hverdag, fx barnets
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soskende. Alligevel mener vi, at der kan vaere verdifuld information at
hente 1 de implicerede parters oplevelse af effekten af den traditionelle
indsats — ogsa for kommende studier af effekt.

FORZALDRENES VURDERING AF INDSATSENS EFFEKTER

Dette afsnit belyser, hvordan foraldrene vurderer effekterne af den of-
fentlige indsats for deres born og familie pd forskellige plan. Vi har bedt
forzldrene vurdere den samlede traditionelle indsats og derudover vur-
dere en rxkke mere specifikke parametre. Hvordan lever den samlede
indsats i deres ojne op til det erklerede mal om at gore det muligt for
familien at leve et liv sd tet pd andre familiers som muligt? Hvor tilfredse
er de med forskellige tilbud i den traditionelle indsats? Hvordan vurderer
de treningens effekter pa bernenes udvikling?

Flertallet af foraxldre er i store trzk tilfredse med den indsats,
som deres barn og familien har fiet. Som tabel 7.1 viser, svarer 75 pct. af
forxldrene i vores undersogelse, at de i meget’ eller ’ret hoj grad” har faet
den hjalp, de havde brug for pd grund af barnets handicap. Her sporger
vi ikke til specifikke elementer i indsatsen, men til indsatsen som ’samlet
pakke’. 25 pct. af forzldrene vurderer dog, at den offentlige hjlp i ret
ringe’ eller ’i meget ringe grad’ har opfyldt familiens behov. Dette resultat
stemmer overens med tidligere undersogelser (Bengtsson et al., 2003).

TABEL 7.1

Foreeldrenes vurdering af, om de har faet den offentlige hjeelp, som de
og deres barn har brug for pa grund af barnets handicap. Antal, pro-
cent og kumuleret.

Antal foreeldre Procent Kumuleret
I meget hgj grad 56 19 19
I ret hoj grad 164 56 75
I retringe grad 56 19 94
I meget ringe grad 19 6 100
Total 295 100 100

Forzxldrenes vurdering af den samlede indsats er uathangig af barnets
institutionstype. Forzldre med born, der er enkeltintegreret i almindelig
bernehave, vurderer altsd den samlede indsats lige sa hejt som foraldre,
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hvis bern er i basisgruppe, og som forxldre, hvis bern er i spe-
cialinstitution. Desuden er foraldre, som vurderer deres barns handicap
som alvorligt, lige sa tilfredse med hjzlpen som forxldre, der vurderer
deres barns handicap som mindre alvorligt.

Denne samlede vurdering af indsatsen over for familien daekker
over forskellige elementer i selve indsatsen. Vi har derfor bedt forzldre-
ne vurdere forskellige elementer hver for sig.

De fleste familier modtager eller har modtaget en eller anden
form for ekonomisk stette, som tabel 7.2 illustrerer. De mest typiske
ydelser er hjelpemidler, dakning af merudgifter og tabt arbejds-
fortjeneste. Stotte til boligendringer og handicapbil er mindre udpreget.

TABEL 7.2
Antal af foreeldre, som angiver, at de har sggt gkonomisk stgtte i kom-
munen, og andel af foraeldre, som har faet bevilget denne stgtte. Antal

og procent.

Antal foreeldre, som har Andel af foreeldre, som har faet

sggt ydelsen bevilliget anspgt stotte. Procent

Hjeelpemidler 244 92
Daekning af merudgifter 264 94
Tabt arbejdsfortjeneste 253 95
Boligeendringer 98 83
Handicapbil 90 86

Anm.: Besvarelser fra 317 foreeldre.

I forhold til den okonomiske stotte er de familier, som har fiet stotten,
for det meste tilfredse med den hjxlp, de har fiet. Som tabel 7.3 viser, er
over 80 pct. af de forzldre, som har fiet hjelpemidler, kompensation for
merudgifter og tabt arbejdsfortjeneste, meget eller overvejende tilfredse
med disse ydelser.2*

24. Vi kan i denne undersogelse ikke skelne mellem personet, som har fiet store eller sma belob,
eller som har fiet deres ansogning bevilget helt eller delvist, derfor er vores tal et ret groft billede
af tilfredshed blandt foraldre, som har fiet meget forskellige former for stotte.
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TABEL 7.3
Foreeldrenes tilfredshed med gkonomisk stgtte blandt dem, som har
fdet denne form for stette. Anal og procent.

Meget Over- Over- Meget Ved ikke/-  Procent Antal

tilfreds  vejende  vejende utilfreds  uoplyst ialt" besva-

tilfreds  utilfreds relser

Hjeelpemidler 27 52 11 6 5 101 229

Merudgifter 30 52 12 4 2 100 255
Tabt arbejds-

fortjeneste, 43 40 9 6 3 101 243

1. Procentdelene summer ikke til 100 pa grund af runding.

Vores hovedinteresse i denne undersogelse ligger dog pi selve trenings-
indsatsen. Her er forzldrenes tilfredshed med tilbuddene som helhed
ligeledes hoj. Som tabel 7.4 viser, erklerer 84 pct. af foraldrene sig ‘me-
get’ eller ’overvejende tilfredse’ med den samlede offentlige traeningsind-
sats, som deres barn har modtaget i lobet af det seneste ar.

TABEL 7.4
Foraeldrenes tilfredshed med den samlede offentlige treeningsindsats
over for barnet i lgbet af det seneste ar. Antal og procent.

Antal Procent
Meget tilfreds 97 32
Overvejende tilfreds 158 52
Overvejende utilfreds 31 10
Meget utilfreds 15 5
Total 301 99

Anm.: Tabellen omfatter bade forzeldre, hvor der foreligger svar om barnet fra institutionen, og
foreeldre, hvor der ikke gar det. Der er ingen signifikant forskel mellem tilfredsheden hos disse
foreeldre.

81 pct. af alle forzldrene i vores undersogelse angiver desuden, at de har
faet den rolle i barnets treningsindsats, som de har ensket, dvs. at de har
faet muligheden for at vzlge at vaere en aktiv del af treningen eller for
blot at koncentrere sig om “at vare forzldre’. I fokusgruppeinterviewene
er der biade eksempler pd forzldre, som foler sig pressede af forvent-
ningerne fra institutionspersonalets side om at fortsatte treningen der-
hjemme, og foraldre, som oplever at der er stor forstdelse for, at de blot
har behov for at vare forxldre og ikke skal trane ekstra hjemme.
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Vi har endvidere bedt forzldrene om mere konkret at angive,
hvor tilfredse de er med forskellige tilbud i traeningsindsatsen over for
deres barn 1 barnets institution. Resultaterne vises i tabel 7.5.

TABEL 7.5
Foreeldrenes tilfredshed med tilbuddene fra barnets institution om
treening. Antal og procent.

Meget Over- Over- Meget Tkke Procent  Antal
tilfreds ~ vejende  vejende utilfreds relevant/ ialt
tilfreds  utilfreds ved ikke
Fysioterapi 36 45 8 6 5 100 168
Ergoterapi 29 37 17 2 15 100 59
Talepaedagogik 23 36 17 9 15 100 110

Anm.: Tabellen viser besvarelserne for foreeldre, hvor vi samtidig har oplysninger fra barnenes
institution om, at bgrnene har modtaget den pageeldende form for traening.

I forhold til fysioterapi er 81 pct. af forzldrene meget eller overvejende
tilfredse med det tilbud, som deres barn har fiet. Henholdsvis 66 og 59
pct. er ‘meget’ eller ’overvejende tilfredse’ med tilbuddene om ergoterapi
eller talepzedagogik. Foraldrene er med andre ord i mindre grad tilfredse
med tilbuddene om ergoterapi eller talepadagogik end med tilbuddet om
fysioterapi.?>

Vi har desuden bedt forzldrene om deres vurdering af, i hvor
hoj grad traeningsindsatsen i barnets nuvarende institution har forbedret
dets fxerdigheder pi forskellige dimensioner, nemlig i forhold til barnets
bevaegelse (det motoriske), kommunikationsevne (alle former for kom-
munikation), social funktion (deltagelse i felleskabet i institutionen og
andre steder, fx i familien) og selvhjulpenhed (ADL-funktioner).

Tabel 7.6 illustrerer forxldrenes besvarelser for de born, hvor vi
ogsd har en vurdering fra barnets daginstitution. 1 forhold til alle fire
dimensioner er der over to tredjedele, som angiver, at den offentlige
treeningsindsats ’i meget hoj grad’ eller ’i ret hoj grad” har forbedret bar-
nets funktionsevne. Hvis vi differentierer mellem forskellige feerdigheder,
vurderer foreldrene i sporgeskemaundersogelsen, at bornene i lidt hojere

25. Her gzelder det ligeledes, at forzldrenes tilfredshed med de forskellige former for trening er den
samme for gruppen af born med institutionsbesvarelse og gruppen af born uden institu-
tionsbesvarelse.
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grad har udviklet sig i forhold til de motoriske og sociale feerdigheder end
i forhold til kommunikation og selvhjulpenhed.

Forxldrenes tilfredshed haenger ikke umiddelbart sammen med
den institutionstype, barnet gar i, dvs. forzxldre til born i forskellige tilbud
med forskellige behov vurderer, at den trening, deres barn har modtaget,
har forbedret dets fardigheder uanset institutionstype.

Tabel 7.6 viser, at et flertal af forzldrene vurderer, at den tra-
ning, som deres barn modtager i institutionen, generelt har forbedret
barnets evner.

TABEL 7.6
Foreeldrenes angivelse af, hvor meget barnet har udviklet sine feerdig-
heder pa grund af offentlig treening. Antal og procent.

Imeget TIrethgj Iretringe Imeget Procent Antal

hej grad grad grad ringe grad ialtt besva-
relser

Motoriske feerdig-
heder/bevaegelse 37 43 13 7 100 212
Kommunikation 33 43 15 10 101 209
Social funktion 33 48 12 7 100 217
Selvhjulpenhed 30 42 16 12 100 208

1. Procentdelene summer ikke til 100 pa grund af runding.

Anm.: I tabellen indgar barn, hvor vi har bade foraeldrenes vurdering og oplysninger fra institu-
tionerne.

En analyse af foraldrenes vurderinger af graden af udvikling pa de for-
skellige dimensioner viser, at der er betydelig sammenhang mellem deres
besvarelser pd de forskellige sporgsmal. Tabel 7.7 viser korrela-
tionen/sammenhengen mellem forzldrenes besvarelser pa de forskellige
sporgsmal. Tabellen viser, at forzldrenes vurdering af udviklingen af
barnets kommunikationsevne, sociale ferdigheder og selvhjulpenhed
henger sterkt sammen. Ogsa deres vurdering af den motoriske udvikling
henger sammen med deres vurdering af de andre dimensioner, dog i
mindre grad.

Resultatet peger pa, at foreldrene ser udviklingen af deres barn
som helhed og ikke skelner klart mellem forskellige dimensioner. Det er
som sddan ogsd naturligt for bern i denne aldersgruppe, at udviklingen i
de forskellige dimensioner i vidt omfang hanger sammen.
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TABEL 7.7
Sammenhaeng mellem forzeldrenes vurderinger af barnets udvikling i
forskellige dimensioner.

Motoriske  Kommunikation Sociale Selv-
feerdigheder feerdigheder hjulpenhed
Motoriske feerdigheder 1.0
Kommunikation 0.5 1.0
Social funktion 0.5 0.7 1.0
Selvhjulpenhed 05 0.7 0.7 1.0

Anm.: Besvarelser fra 238 foreeldre, der har besvarelser for alle dimensioner.
Spearman's rank correlation coefficient.

Flere forzldre fra interviewene vurderer ligeledes, at den traning, som
deres barn modtager 1 institutionen, generelt har forbedret barnets evner
vaesentligt. Vi har imidlertid ogsd et eksempel pa det modsatte, idet en
forxlder vurderer, at institutionens traeningsindsats er for ringe i forhold
til den trening, som hendes barn tidligere har modtaget pd hospitalet.
Hun siger:

Altsa, jeg kan meerke, at nogle af ferdighederne er giet tabt gen-
nem arene. Og det, tror jeg da klart, er af mangel pé trening.

Denne udtalelse affodte en snak om, at mange born med svare handicap
har behov for intensiv eller specialiseret traening for blot at opretholde de
evner, som de har lert, samt at treeningen kan gores mere intensiv ved at
sikre at pedagogerne 1 institutionerne videreforer den trening, som tera-
peuterne praktiserer.

Nir vi sammenholder, hvor tilfredse forxldrene er med selve
treningstilbuddet, med, hvordan de vurderer deres barns udvikling, si
angiver foraldre, som er tilfredse med tilbuddet om fysioterapi, ogsa i
hojere grad, at deres barn har udviklet sig. Siledes er der en sammen-
heng mellem forzldrenes vurdering af tilbuddet om fysioterapi, og i
hvor hej grad forxldrene vurderer, at deres barn har udviklet sine moto-
riske ferdigheder pa grund af treeningen.

Denne sammenhang kan forklares pa to mader, og den illustre-
rer derfor meget godt et problem, der knytter sig til fortolkningen af
vores resultater som drsagssammenhang: Den forste mulige forklaring
er, at de born, som har fiet et *passende’ tilbud om fysioterapi, ogsa i
hojere grad har udviklet sig. Efter denne fortolkning er tilbuddet om

93



fysioterapi arsag til forzldrenes tilfredshed. Den anden mulighed er, at
forzldre til born, som har udviklet sig meget, ogsd i hojere grad rap-
porterer, at de er tilfredse med tilbuddet om trening til deres barn. I
dette tilfeelde behover det ikke skyldes fysioterapien, nér foraldrene vur-
derer, at barnet har udviklet sig, men det kan skyldes andre arsager som
fx barnets modning. Her vil fysioterapien i sig selv ikke vare arsag til
forzldrenes tilfredshed med barnets udvikling. Vi kan i denne underso-
gelse kun konstatere, at de foraldre, der er mest tilfredse med de tilbud
om fysioterapi, som deres barn har faet, i hojere grad vurderer, at deres
barn har udviklet sig positivt.

For foraldrene handler vurderingen af indsatsen imidlertid ikke
kun om effekten pé barnets udvikling i forhold til fx motoriske evner. Vi
kan via interviewene fi en fornemmelse af, hvad der yderligere betyder
noget for foreldrene i den offentlige indsats. Fa foraldre i interviewet
har valgt tilbud og institution ud fra, hvilke konkrete metoder og tra-
ningsteknikker der anvendes det pagzldende sted. De har til gengzld
valgt ud fra, hvad de har hort og lest om stedet generelt. En foralder
med et barn 1 integreret institution forklarer saledes, hvordan vedkom-
mende ikke forholder sig si meget til behandling, men mere til de men-
nesker, der arbejder pa institutionen:

(...) For det, det handler om, er jo, nar man kommer ind pa stu-
en; hvordan de forholder sig til bornene, hvor meget lader de
dem ligge 1 sandkassen osv. Og det kigger vi straks efter, nar vi
kommer: positiv respons, meget smil osv. Behandling? Jeg ser jo
ikke ret meget behandling herude. Jeg ved kun, at der er en fy-
sioterapeut tilknyttet, og der kommer lidt musik.

Foralder 2: Men vi kommunikerer jo med dem [personalet].

Foralder 1: Vi kommunikerer med dem, ja, men hvad der sker ...
det ved jeg jo ikke ret meget om. Jeg ved kun, at min sen han vil
fremad, og om det sa er dez eller (...) I kender godt det der med
at mode nogle voksne personer og lige pludselig sd tenker man:
”Hold kzft mand, han er rar at vere sammen med ham der.”
Sadan nogle padagoger skal der vare siadan et sted her. (...) Det
er jo stort, nir man meder den slags mennesker. Og sddan en
som [navnet pa en pedagog pa institutionen| fx, hun er jo ka-
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non. Man kan mearke ... hun har bare ... hun ved lige hvordan
... Og det er jo dejligt at mode sddan nogle mennesker, det et jo
det, det hele handler om, si jeg er slet ikke i tvivl om, at det her
er det rigtige for min son, men om det ikke kunne vare sket pa
en hvilken som helst anden institution. Fordi hvad er en institu-
tion? Det er jo ikke de her vegge. Det er jo pedagogerne, der er
pé stuerne. Det er selvfolgelig ogsa lidt ledelsen. Men det er pze-
dagogerne. Det er dem, der styrer det.

For forzlderen her er det altsa vigtigt, at de mennesker, der udfylder de
institutionelle rammer, har en positiv indvirkning pa barnet. De foraldre,
vi har interviewet, ser generelt det offentlige tilbud 1 institutionen som en
samlet pakke. De skelner ikke skarpt mellem behandling og pasning af
barnet, men taler om aspekter som normering, dygtigt personale, lav
personaleudskiftning osv. som det vasentlige for deres tilfredshed. De
forzldre, vi har talt med, er glade for personalets indsats givet de ram-
mer, de arbejder under. Endvidere mener flere af de forzldre, vi har
interviewet, at der er behov for mere nytenkning og generelt plads til
forbedringer i det offentlige system.

Sammenfattende viser vores resultater, at forzldrene i sporge-
skemaerne vurderer den samlede treningsindsats i de offentlige dagin-
stitutioner overvejende positivt. I forhold til de forskellige former for
trening er der forskel pa, hvor stor en andel af forzldre, hvis barn har
modtaget den pdgxldende form for trening, der er tilfredse med tra-
ningstilbuddene. Et stort flertal er overvejende tilfreds med tilbuddene
om fysioterapi, som ogsi et den form for traning, flest born modtager.
Nir det gxlder ergoterapi og talepedagogik, er der storre andele af for-
aldrene, som ikke er tilfredse med tilbuddene. I forhold til betydningen
af treening for bornenes udvikling mener flertallet af foraldrene, at bot-
nene har udviklet sig ’i ret hoj grad’ eller ’i hoj grad’ pd grund af den
indsats, som er blevet ydet over for bernene.

FAGPERSONERNES VURDERING AF BORNENES UDVIKLING

Personalet i bornenes institution kender som regel bernene rimelig godt.
Det viser sig 1 andre studier, at vurderinger fra institutionspersonale kan
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afvige fra foraldrenes vurderinger, bla. fordi de oplever barnet i en an-
den kontekst.

Generelt har institutionspersonalet i alle undersogelsens institu-
tioner oplevet fremskridt i bernenes udvikling i det seneste ir, se tabel
7.8. 1 de almindelige daginstitutioner er andelen af born, som vurderes at
have udviklet sig i meget hoj’ eller ’i ret hoj grad’, pa 87 pct. i forhold til
bevegelse, pd 74 pct. 1 forhold til kommunikationsevne, pd 73 pct. i for-
hold til social funktion og pa 84 pct. i forhold til selvhjulpenhed.

TABEL 7.8

Institutionernes angivelse af i hvor hgj grad barnet har udviklet sig i
det seneste ar i forhold til bevaegelse, kommunikation, social funktion
og selvhjulpenhed. Antal og procent.

I meget Tret Iret Imeget Ingen Antal
hej grad hgj grad ringe grad ringe grad  udvikling  besvar-
elser
Bevaegelse:
Almindelig institution 27 60 9 5 0 67
Basisgruppe 22 57 17 4 0 46
Specialinstitution 15 44 11 20 10 122
Kommunikation:
Almindelig institution 28 46 21 6 0 68
Basisgruppe 33 47 16 2 2 45
Specialinstitution 19 30 23 20 8 122
Social funktion:
Almindelig institution 18 55 22 3 1 67
Basisgruppe 13 59 24 2 2 46
Specialinstitution 10 39 26 19 7 120
Selvhjulpenhed:
Almindelig institution 40 44 16 0 0 68
Basisgruppe 32 48 17 2 0 46
Specialinstitution 12 36 23 14 14 122

Institutioner med basisgruppe vurderer, at 79 pct. af bornene har udvik-
let sig ’i meget hoj’ eller ’ret hoj grad’ i forhold til bevagelse. Det samme
gxlder for en andel pd 80 pct. i forhold til kommunikation, pd 72 pct. 1
forhold til social funktion og pa 80 pct. i forhold til selvhjulpenhed.
Specialinstitutioner vurderer, at mindre andele af bernene har
udviklet sig i meget hoj’ eller ’ret hoj grad’. Det er 59 pct. i forhold til
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beveagelse, 49 pct. 1 forhold til kommunikation, 49 pct. i forhold til social
funktion og 48 pct. i forhold til selvhjulpenhed. I specialinstitutionerne
vurderer personalet desuden for en storre gruppe born end i de andre
institutionstyper, at der ingen udvikling er sket pa de forskellige dimensi-
oner i det seneste dr. I interviewene forteller personale fra spe-
cialinstitutionerne i forlengelse heraf, at det heender, at de har bern med
en prognose, der forudsiger, at de vil blive ringere og endog do af deres
handicap eller sideeffekterne af det.

Tabel 7.8 viser altsd, at specialinstitutioner generelt vurderer
bornenes udvikling pa de forskellige dimensioner lavere end andre insti-
tutionstyper. Denne tendens er i overensstemmelse med vores forvent-
ninger, eftersom bernene med det storste hjelpebehov og de mest alvor-
lige handicap gir i de mest specialiserede institutioner.

Figur 7.1 viser born delt op efter to faktorer: forskellige institu-
tionstyper, og hvordan personalet har vurderet beornenes udvik-
lingspotentiale (up). Sejlerne viser andele af born delt op efter, 1 hvor hoj
grad bornene har udviklet sig i forhold til dimensionen selvhjulpenhed.

I alle institutionstyper vurderer fagpersonerne, at bornene med
det storste udviklingspotentiale for det meste har udviklet sig i meget
hoj’ eller ’ret hoj grad’. Desuden viser figuren, at almindelige bornehaver
og basisgrupper ligner hinanden i forhold til deres vurdering af bernenes
udvikling i det seneste ar for born med lignende udviklingspotentiale. I
begge institutionstyper kan man have en formodning om, at personalet
tager bornene uden handicap i samme institution som reference for deres
vurderinger.

Andelene af born, som vurderes at have udviklet sig 1 meget hoj
grad’, er betydeligt mindre i specialinstitutionerne, selv blandt de bern,
som efter personalets vurdering har et stort udviklingspotentiale. Borne-
nes udvikling vurderes generelt mindre positivt i specialinstitutionerne,
hvis mdlgruppe jo ogsa er born med storre vanskeligheder, som ikke
udvikler sig i lige sd hoj grad som bernene i de andre institutionstyper.
Der er i modsztning til de andre institutionstyper born, som vurderes
ikke at have udviklet sig i dimensionen selvhjulpenhed, specielt i den
gruppe born i specialinstitutionerne, som vurderes at have meget lidt
eller intet udviklingspotentiale.
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FIGUR 7.1

Fagpersonernes angivelse af, i hvor hgj grad barnet har udviklet sig i
det seneste ar i forhold til selvhjulpenhed. Andel af bgrn delt op efter
institutionstype og bernenes udviklingspotentiale (up).
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1 Ingen udvikling

Vurderingerne af bernenes udviklingspotentiale og selve udviklingen er
et meget groft tegnet billede. De afspejler, at bernene i specialinsti-
tutionerne har de storste vanskeligheder, og variationen i deres udvik-
lingspotentiale og variationen i vurderingen af deres udvikling er storre.

Vores interview med personalet i de fire udvalgte institutioner
giver mulighed for at fi et billede af, hvordan fagpersonerne oplever
deres indsats set i forhold til de krav om dokumentation af indsatsen,
miling af barnets kompetencer og pavisning af specifikke effekter af
indsatsen, som i stigende grad stilles til den sociale indsats over for born
med treningsbehov. Personalet er meget bevidst om det pres, der legges
pd dem fra foraldre, der dyrker alternative behandlingsmetoder som fx
Doman-metoden. En padagog siger saledes:

Vi prover jo at fokusere pa det hele barn. Specielt hvis man

sammenligner med nogle af de alternative mader [Doman] at ar-
bejde pd, jamen, sd ser vi det meget mere som en stor helhed.
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Det er jo ogsa sociale relationer, det er jo alt. Og det kan man
ikke nedvendigvis sidde og lave lige her.

Den faglige leder supplerer:

Og vi gor derfor meget ud af at fortazlle forxldrene, jamen, ud-
vikling, det sker jo i relationen, og bernene kan give hinanden
noget, som voksne ikke kan give dem. Der er jo nogle socialise-
ringsprocesser, som er vigtige at have barn og barn imellem. Og
det bliver ikke nedvendigvis et klogere barn af, at man sidder fra
otte til fire og traner hver eneste dag, for si er der noget andet,
man ikke far. Vi prover si at fortzlle foraldrene, hvordan vi hele
tiden gennem legen udvikler bornenes begrebsverden og meget
andet. Det har vi forsegt at gore meget ud af pa specialstuen. S4
de [forzldrene] fir en bredere forstaelse af, hvad lering er.

I en anden specialinstitution er holdningen den samme. De oplever, at
der bade hos forzldre og fra politisk side er et for stort og ensidigt fokus
péd bornenes motoriske udvikling. En fysioterapeut siger fx:

Det er tit sidan, at nir bernene starter, har foreldrene meget fo-
kus pa fysioterapien og det motoriske, men si lerer man dem, at
det sociale ogsi spiller en rolle. Og hvis man kun bruger Doman,
sa bliver man ved med at have de skyklapper pa. Men det er sik-
kert, fordi det er det fysiske, man kan se og male.

Dette udsagn er endvidere et cksempel pd den ret udbredte opfattelse af,
at sociale resultater af indsatsen ikke kan effektmadles. Samtidig ser flere
fagpersoner et potentiale i bedre dokumentation som en mdde at ’bran-
de’ den offentlige indsats pa i forhold til de alternative indsatser. En
fysioterapeut siger i trad hermed:

Hver gang, at der har varet de der fjernsynsudsendelser med
nogle solstrilehistorier [om alternative metoder], sa tenker jeg:
”Hvorfor er der aldrig nogen, der laver noget om os?” Vi har jo
masser af born, der kommer ind her, der ingenting vil og ingen-
ting kan, og som gar herfra og strdler. Der er jo millioner af den
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slags historier ude i specialbornehaverne. Vi er bare ikke gode
nok til at szlge os selv pd den made.

For at videreudvikle arbejdet med dokumentation i den traditionelle
indsats er det afgorende, at fagpersonerne kan se meningen med doku-
mentationen — béade for deres arbejde med bornene og for metode-
udviklingen i den traditionelle indsats. Dokumentation méd fungere og
opfattes som et vigtigt instrument til at forbedre kvaliteten og til at pavi-
se effekter af indsatsen.

Som afslutning pa rapporten kan vi sige, at dokumentationen af
den traditionelle indsats er et emne, som bade praktikere og forskere ma
tage op 1 fremtiden. Hvis man skal kunne male, om og pa hvilke omrider
en indsats virker, sd er der behov for mere og bedre dokumentation af
indsatsen. Denne dokumentation krever bla. udvikling og brug af stan-
dardiserede maleredskaber, som kvalificerer vurderingerne af berns ud-
vikling pd fastlagte skalaer og gor det muligt at sxtte den ydede indsats i
relation til barnets udvikling. Fremtidige projekter méd arbejde med at
udbrede kendskab til disse maleredskaber 1 det praktiske arbejde og an-
vende milene til at dokumentere borns udvikling i forhold til den ind-
sats, som ydes. Ved at anvende disse mal kan man legge en af de noed-
vendige grundsten til den type effektstudiedesign, som kan bruges til at
identificere effekter af den traditionelle indsats.
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BILAG

BILAG 1: DIAGNOSER

Denne undersogelse tager udgangspunkt i en heterogen bernegruppe.
Bornene har til faelles, at de er milgruppe for den traditionelle indsats. Vi
har fundet bornene gennem Landspatientregistret (LPR), hvor vi ved
hjxlp af tilknyttede leger og eksperter pa omradet udvalgte et antal rele-
vante diagnoser. Desuden er bornene alle fra fodselsargangene 2001 og
2002. De udvalgte diagnoser omfatter ikke alle born, der fir offentlig
hjxlp, men dakker over en stor gruppe af bornene i indsatsen.

Bornene i undersogelsen har alle faet en eller flere diagnoser fra
folgende overordnede diagnosegruppet:

—  Mental retardering

— Hjerneskade hos smi bern, herunder Cerebral Parese

— Medfodte misdannelser i nervesystemet og kromosomanomalier
— Former for fodselslesioner m.m.

Flertallet af bornene har faet flere relevante diagnoser. Det handler ofte
om en konkretisering af tidligere diagnoser. Dette er typisk, da de fleste
handicap bliver diagnosticeret over en tidsperiode.

Bilagstabel 1.1 viser, hvor mange af bornene der har fdet mindst
én diagnose fra de tre storste diagnosegrupper. (Dette udelukker ikke, at
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bornene har fiet flere diagnoser i den samme gruppe eller ogsd har fiet
andre diagnoser.)

BILAGSTABEL 1.1
Antal bern med mindst én diagnose fra de forskellige diagnosegrupper.

Diagnosegrupper Antal barn med diagnose fra denne gruppe
Mental retardering 47
Hjerneskade hos smabgrn, herunder CP 125
Medfedte misdannelser i hjernen og

kromosomanomalier 192

Anm.: Antal bgrn: 317. Barnene kan have flere diagnoser.

LPR giver ikke noget billede af graden af bernenes handicap, deres hjzl-
pebehov eller deres funktionsevner. Her adskiller et register som LPR sig
fra sdkaldte ’special needs registers’, som bruges fx i Storbritannien til at
dokumentere hjzlpebehov i populationen og til at stille oplysninger til
ridighed til den politiske beslutningsproces. Registrene indeholder typisk
bide diagnoser og oplysninger om hjzlpebehov for personer, som
kommer i betragtning til fx handicapydelser.

BILAG 2: BARNENES PEDI NORMATIVE STANDARDSCORER I
DOMANET SOCIAL FUNKTION

Bilagsfigurer 2.1 til 2.3 viser de normative standardscorer pi domanet
social funktion for bernene i de tre institutionstyper samt deres stan-
dardafvigelse (+/- 1STD). P4 X-aksen vises bornenes scorer. P4 Y-aksen
vises barnets id-nummer. Prikkerne stir for det enkelte barns score,
mens standardafvigelsen omkring dem illustrerer usikkerheden i barnets
score. For nogle ’ekstreme’ scorer definerer PEDI-manualen ikke stan-
dardafvigelser.
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BILAGSFIGUR 2.1
PEDI normative standardscore: Social funktion, bgrn i almindelige

bgrnehaver.
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BILAGSFIGUR 2.2
PEDI normative standardscore: Social funktion, bagrn i basisgrupper.
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BILAGSFIGUR 2.3
PEDI normative standardscore: Social funktion, bagrn i special-
institutioner.
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INDSATSEN OVER FOR B@ORN MED
HANDICAP OG TRANINGSBEHOV

Formalet med denne rapport er at kortleegge den offentlige treenings- og behandlingsindsats over for bgrn
med handicap i ferskolealderen, herunder at undersage foreeldrenes tilfredshed med indsatsen.

Undersggelsen bygger pa en spargeskemaundersggelse foretaget i 2007 blandt foreeldre, fagpersoner i dag-
institutioner og kommunale sagsbehandlere til i alt 317 bgrn med handicap. Barnene er alle fgdt i 2001/2002
og har modtaget eller modtager en offentlig hjeelpeindsats i forbindelse med deres handicap. Rapporten
inddrager endvidere fokusgruppeinterview fra 2008 med bl.a. paedagoger, terapeuter/behandlere, ledelse og
foraeldre fra fire institutioner.

Rapporten giver et overblik over barnenes hjaelpebehov, indsatsens elementer og de organisatoriske ram-
mer. Den opstiller pa dette grundlag perspektiver for udviklingen af dokumentation af den offentlige indsats.
Undersggelsen er saledes et farste skridt pa vejen mod at se pa effekter af de hidtidige offentlige indsatser
pa omradet, og rapporten diskuterer spgrgsmalet om fremtidige mader at dokumentere og male specifikke
hjeelpeindsatser.
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