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FORORD n

Forord

Hvordan den nuveaerende indsats i forhold til bgrn med forskellige former for funktionsnedsaettel-
se er, og hvordan den opleves af foraeldre og fagpersoner — det er hvad denne udredning belyser.

Derudover gives der en reekke bud pa forbedring af indsatsen som optakt til det udviklingsar-
bejde, der efterfglgende skal igang i kommuner og amter.

Projektet er foranlediget af Socialministeriet, der pa basis af en bevilling fra SATS-puljeforliget
i 2002 har iveerksaeet et flerarigt udviklingsprojekt af indsatsen pa dette omrade.
Udviklingsprojektet skal ifglge SATS-forliget indeholde forsgg med intensiv traening af bgrn
med forskellige former for medfgdte fysiske, kognitive eller sociale forstyrrelser. Der vil veere
tale om en gget offentlig indsats, der involverer bade sundhedsvaesnet, undervisningssektoren
og socialsektoren og bade amter og kommuner.

Udredningens empiriske grundlag er en kortleegning og indsamling af erfaringer fra foraeldre
og fagpersoner i de naevnte sektorer i 3 amter, 4 kommuner samt nogle alternative tilbud.

Projektet er gennemfgrt af en projektgruppe ved MarselisborgCentret i perioden efterar 2002
til forar 2004.

Projektgruppen vil gerne benytte lejligheden til at takke alle foreeldre og fagpersoner, der har
stillet sig til radighed for projektet enten med egne erfaringer og forbedringsforslag eller med
faglig sparring til projektgruppen.

Af naerveerende rapport fremgar de vaesentligste oplysninger i f.t. projektet. Denne rapport
samt supplerende materiale, spgrgeskemaer, interviewguides mv. fremgar desuden af projek-
tets hjemmeside, som kan ses pa www.marselisborgcentret.dk

Tove Clemmensen Madsen, projektleder
April 2004

Rapporten kan rekvireres hos MarselisborgCentret, PP. @rumsgade 11, 8000 Arhus C, TIf. 89491203
E-mail: tcm@marselisborgcentret.dk, www.marselisborgcentret.dk
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Opsummering og konklusioner

OM PROJEKTET

Projektet er ivaerksat med SATS-puljeforliget
i 2002, hvor der blev afsat i alt 20 mio. kr.
over en 4-arig periode til at iveerksaette for-
sgg med intensiv treening af bgrn med for-
skellige former for medfgdte fysiske, kogni-
tive og sociale forstyrrelser.

Denne rapport omhandler den udredning,
MarselisborgCentret har foretaget for Soci-
alministeriet som optakt til igangseetning af
udviklingsarbejde i amter og kommuner.

Udredningen indeholder en kortleegning af
den eksisterende indsats i amter, kommuner
og visse alternative tilbud, en opsamling af
foreeldres og fagpersoners erfaringer her-
med samt forslag til forbedring af indsatsen.
Disse forslag og modeller skal nu efterfgl-
gende danne baggrund for konkret udvik-
lingsarbejde i amter og kommuner.

Udredningen er foretaget pa baggrund af et
udvalg af tilbud, der har tjent som eksempli-
ficering af indsatsen. Tilbuddene i tre amter,
fire kommuner, et par gvrige offentlige/halv-
offentlige tilbud samt to former for treening
i hjemmet ligger til grund for udredningen.

Datamaterialet for udredningen er bl.a.
spgrgeskema-besvarelser samt interviews
med personale og forzeldre til bgrn i de
pagaeldende tilbud.

Forslagene til forbedring af indsatsen er dels
fremkommet pa baggrund af disse under-
sggelser, dels gennem afholdelse af fokus-
grupper med foraeldre og fagpersoner samt
afholdelse af arbejdsseminar, mgder mv.

DEN EKSISTERENDE INDSATS

Udredningen af den eksisterende indsats er
baseret pa fglgende tilbud: dagtilbud, seer-
lige dagtilbud, dggntilbud og forskellige for-
mer for undervisningstilbud: bgrn integreret
i almindelige skoleklasser, bgrn i specialklas-
ser samt specialskoler. Desuden enkelte
andre offentlige/halvoffentlige tilbud:
Geelsgardsskolen og Marjatta-hjemmet.
Treening i hjemmet efter “The Institute for
Achievement of Human Potential” (IAHP)’s
og Family Hope Center (FHC)'s koncepter.
Endelig er de paediatriske afdelingernes
bergringsflader i f.t. de gvrige sektorer
inddraget sporadisk.

Hvor der tidligere var fokus pa organisatoris-
ke og ressourcemaessige aspekter har op-
meerksomheden de senere ar i hgjere grad
veeret rettet mod indholdet og kvaliteten i
tilbuddene - hvad er det for en service, borg-
eren kan forvente? - hvilke resultater opnas?
| den forbindelse drgftes der “metoder” og
"dokumentation af indsats”. Men hvad er
metoder i indsatsen i forhold til bgrn med
funktionsnedseettelse?

Det har voldt projektet store problemer at fa
indkredset hvilke metoder, der anvendes i
forhold til udvikling af bgrnenes funktioner,
og at fa de medvirkende instanser til at
forholde sig preecist hertil. Fagpersonalet
veegrer sig ofte ved at tale om metoder, man
snarere om "praksis”, “erfaringsbaseret ind-
sats”, “det man har med sig i rygsaekken”
etc. og har i hgj grad fokus pa det sociale.

Det er projektets erfaring, at navnlig de
offentlige tilbud har vanskeligt ved at doku-
mentere og beskrive den anvendte praksis



og metoder, hvorimod de gvrige tilbud,
projektet omfatter, i hgjere grad kan levere
metodebeskrivelser. Der er i rapporten givet
nogle bud pa, hvorfor det forholder sig sa-
dan - forskellige metodeopfattelser, forskel-
ligt fokus etc. Det giver imidlertid problemer,
at der hersker denne relative metodeusynlig-
hed i de offentlige tilbud, da det bl.a. vanske-
ligggr indsigt i arbejdet for f.eks. foraeldrene.
| projektet er det forsggt pa baggrund af
spgrgeskemabesvarelser og mundtlige
beskrivelser at afdeekke, hvilke metoder og
teorier, der ligger "gemt” i den praksis, der
er rundt om i institutioner og skoler.

Det er kendetegnende, at neesten alle inter-
viewede fagpersoner har pointeret, at der
tages udgangspunkt i det enkelte barns
behov, og at der anvendes en maengde for-
skellige tilgange i indsatsen. Af rapporten
fremgar dels, hvilke metoder, der er de mest
anvendte i forhold til opstilling af mal for og
evaluering af indsatsen, dels hvilke metoder,
der anvendes i det konkrete arbejde med
udvikling og treening af bgrnenes fysiske,
kognitive og sociale funktioner. Det er en
mangde forskellige metoder, der er
fremkommet og det er kendetegnende, at
der sjeeldent ligger en evidensbaseret bag-
grund bag valget af metoder. Arbejdet i de
offentlige tilbud er snarere baseret pa de
enkelte medarbejderes erfaringer og dermed
personafhaengigt. De fleste institutioner har
ganske vist traditioner og kulturer for, hvor-
dan man arbejder, men ofte er det op til den
enkelte medarbejder, hvordan man griber
det an i hverdagen. Fa institutioner baserer
deres arbejde pa egentlige koncepter.

Det ggr derimod de tilbud, der er i forhold til
treening i hjemmet, hvilket tilsyneladende
opfylder nogle familiers behov. Det samme
gor de fa andre offentlige og halvoffentlige
tilbud, der er inddraget i projektet (Geels-
gardsskolen, Marjatta-hjemmet). Selvom
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disse tilbud i hgjere grad kan beskrive ind-
satsen, er der dog ogsa her som for de
amtslige og kommunale tilbud sparsomt
med evidens i forhold til dokumentation af
effekt af indsatsen.

ERFARINGER MED TILBUDDENE

Generelt udtrykker foraeldrene gode erfa-
ringer med den indsats, der ydes over for
deres bgrn i de offentlige tilbud. Forzaeldre
stiller ikke spgrgsmalstegn ved de metoder,
fagpersonalet anvender ved traening af bgr-
nene. Der er tvaertimod stor tiltro til perso-
nalets professionalitet og evne til at ggre
det rigtige med bgrnene.

Derimod er der et stort gnske om en mere
intensiv og malrettet treeningsindsats tilpas-
set det individuelle barn. Mange efterlyser
mere fysisk treening, men ogsa en gget ind-
sats i f.t. kommunikation og sociale faerdig-
heder. Nzesten alle foreeldre til bgrn i den
skolepligtige alder peger desuden pa det
problematiske i, at treeningen af bgrnenes
motoriske funktioner reduceres ved over-
gangen fra dagtilbud til skole.

Foreeldrene savner sammenhang i indsat-
sen og efterlyser i den forbindelse savel en
stgrre grad af tvaerfagligt samarbejde pa den
enkelte institution/skole som samarbejde pa
tveers af sektorer.

Nogle foreeldre gnsker at blive inddraget
mere direkte i treeningen af bgrnene i de
offentlige tilbud og/eller at fa mere vejled-
ning i, hvordan de selv kan fglge op med
treening hjemme.

Ligeledes er der gnske om stgrre synlighed i
tilbuddene og om bedre information til
foreeldrene.
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Endelig ville mange foreeldre gnske, at der
blev stillet stgrre krav og forhabninger til
deres bgrn.

De papegede mangler ved de offentlige til-
bud er netop nogle af de grunde foreeldre,
der selv treener deres barn efter IAHP’s og
FHC’s metoder, fremhaever ved deres valg
af tilbud. Selvom det udefra set kan synes
omfattende, finder de familier, der er inter-
viewet, en stor tilfredsstillelse i selv at fore-
sta en intensiv treening af deres barn i en
periode. Familierne ser fremskridt navnlig
mht. bgrnenes fysiske funktioner, men er
mere tvivlende overfor om der opnas for-
bedring af bgrnenes kognitive funktioner.
Bgrnene er blevet gladere, mere opmeerk-
somme, fungerer bedre mht. spisning og
sgvn. Flere af familierne neevner, at hele
familiens trivsel er hgjnet. De neaevner ogs3,
at familien kun kan klare hjemmetraening
for en afgraenset periode — bade af praktiske
og gkonomiske grunde - samt at bgrnenes
behov for sociale aktiviteter og samveer
med andre bgrn ogsa skal vaegtes.

Ogsa fagpersonerne i de offentlige tilbud har
generelt gode erfaringer med den indsats de
yder, men ligger pa linje med forzeldrene
mht. gnsket om stg@rre intensitet i indsatsen.
De peger dog p3, at treeningen bedst foregar
gennem dagligdags aktiviteter og leg.

Det peedagogiske personale peger pa vigtig-
heden af, at de modtager vejledning fra de
terapeutiske faggrupper (fysioterapeuter, ta-
lepaedagoger mv.). Fagpersonerne er praeget
af, at de ser pa det mulige, ikke det ideelle.

MODET MED SYSTEMET

Mange af de problemstillinger, der er kom-
met frem, har at ggre med mangelfuld infor-
mation fra det offentlige i forhold til famili-
erne. Det drejer sig bl.a. om information om
barnets handicap, om de sociale rettigheder

familierne har, om hvilke tilbud, der er i de
offentlige sektorer, om valgmuligheder mv.

Det drejer sig endvidere om den made, sam-
arbejdet mellem det offentlige og familierne
foregar pa, om sagsbehandlernes rolle (f.eks.
at det er sagsbehandleren, der er savel vejle-
der som myndighedsperson/kassemester) etc.

Andre problemstillinger skyldes manglende
information og samarbejde mellem de of-
fentlige tilbud indbyrdes. At der ikke altid
foreligger klare aftaler om hvordan og hvor-
nar information skal videregives - f.eks. fra
sygehusafdeling til daginstitution, nar barnet
har veeret til behandling, kontrol etc.

Der peges endvidere pa et stort behov for at
have en koordinerende instans/person, der
kan veere familiens sagsfgrer. En person, der
kender familien og det handicappede barn
godt og som kan vejlede familien og fglge
barnet pa tveers af de involverede sektorer

Atter andre problemstillinger er forbundet
med den made, man inddrager foraeldrene

i arbejdet med bgrnene, f.eks. i forbindelse
med udarbejdelse af planer for indsatsen i
forhold til bgrnenes forlgb og udvikling.
Foreeldre hgres, men er ikke selv forslags-
stillere, f@gler sig ikke som ligeberettigede
partnere. Sammenlagt er der saledes et stort
udviklingspotentiale i at forbedre informa-
tionsniveauet og samarbejdet mellem det
offentlige og foreeldrene og i at inddrage for-
eldrene mere aktivt i opstillingen af planer
og malsaetninger for arbejdet med bdgrnene,
samt i arbejdet med bgrnene i det hele taget.

MODELLER OG FORSLAG
TIL FORBEDRING AF INDSATSEN

Der fremleegges i rapporten en raekke forslag
til forbedring af indsatsen. Nogle af forsla-
gene har med selve treeningsindsatsen at



ggre, nogle med samarbejdet mellem sys-
temet og foreeldrene. Forslagene vedrgrer
temaer som information til foreeldre og per-
sonale, foraeldresamarbejde, planlaegning
af indsatsen, samarbejde og koordinering,
styrkelse af selve (treenings)indsatsen samt
viden og kompetenceudvikling.

De centrale forslag er

e Oprettelse af intensive treeningstilbud
indenfor det offentlige system

e Stgrre fleksibilitet i forhold til valg
og kombination af tilbud

e Udarbejdelse af individuelle planer samt
udpegning af koordinerende personer
for bgrn med langvarig og tveersektoriel
indsatsbehov
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e Stgrre foraeldreinddragelse og stgtte
til foreeldre

e Styrkelse af informations- og kompe-
tenceniveauet - bl.a. ved etablering af
et eller flere informations- og kompe-
tencecentre i landet

Nogle af forslagene kan iveerkseettes umid-
delbart, andre kreever videreudvikling og
evt. modelforsgg.

Det er projektets hab, at de fremlagte forslag
kan inspirere til fortsat udviklingsarbejde
rundt om i amter og kommuner.
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Om projektet

BAGGRUND

Udviklingsprojektet er iveerksat af Socialmi-
nisteriet i efteraret 2002 pa baggrund af tilta-
gende fokus pa og behov for forbedring af
indsatsen i forhold til bgrn med medfgdt
hjerneskade og deraf fglgende funktions-
nedsaettelse.

Medvirkende var bl.a. at mange foreeldre
efterspgrger stgrre bredde i tilbuddene og
mere malrettet og intensiv indsats. Hertil
kom debatten om omdiskuterede metoder
som f.eks. den sdkaldte Doman-metode, hvor
foreeldre sammen med hjelpere selv forestar
treening af barnet efter metoder udviklet pa
det amerikanske institut “The Institute for
Achievement of Human Potential” (IAHP).

| SATS-puljeforliget i 2002: (litt. henvisning:
Notat “Rehabilitering og genoptraeningstil-
bud til bgrn og voksne med hjerneskade”,
20. februar 2002, Socialministeriet) blev ialt
afsat 20 mio. kr. over en 4-arig periode til at
ivaerkseette forsgg med intensiv treening af
bgrn med forskellige former for medfgdte
fysiske, kognitive eller sociale forstyrrelser.
| teksten er formuleret, at forsggene, herun-
der DOMAN-metoden, forventes at give et
veerdifuldt bidrag til den faglige viden om
disse bgrns udviklingspotentiale. Det forud-
saettes, at der samtidig iveerksaettes en eva-
luering og dokumentation for den gennem-
fgrte indsats.

Endelig at der vil veere tale om en gget
offentlig indsats, der involverer bade sund-
hedsvaesnet, undervisningssektoren og
socialsektoren og bade amter og kommuner.
Fgrste del af dette forsgg var at fa tilveje-
bragt et overblik over tilbud og anvendte

metoder i de offentlige tilbud i Danmark
samt at indhgste erfaringer med savel disse
tilbud som alternative tilbud.

FORMAL

Udredningsprojektets overordnede formal

er at danne grundlag for at optimere
optraeningstilbuddene til bern med med-
fadt hjerneskade.

Af Socialministeriets rammenotat for projek-
tet (Ramme for udviklingsprojekt til inten-
sivering af optreningsindsatsen for bgrn
med medfgdt eller erhvervet (sidstnaevnte
er senere udeladt af projektet, red.) hjer-
neskade, 12. juni 2002) fremgar, at projektet
skal bygge pa en erfaringsopsamling, der
har udgangspunkt i en beskrivelse og vur-
dering af forskellige optraeningstilbud og
metoder, herunder Doman-metoden, og at
det skal omfatte optreening i fysiske, kogni-
tive og sociale feerdigheder. Hensigten med
erfaringsopsamlingen er at undersgge,
hvilke elementer i tilbuddene - bade hvad
angar organiseringen og det indholdsmaes-
sige i tilbuddene - der bedst muligt
imgdekommer foraldrenes og barnets
behov. Det naevnes i ministeriets notat, at
et vigtigt princip i projektet er at brugernes
egne erfaringer og viden inddrages i vid
udstreekning, bl.a. ved at fglge et antal fami-
lier og at der i den forbindelse seettes fokus
pa den del af optraeningen, der foregar i
barnets eget hjem.

Af rammenotatet fremgar ligeledes, at der
samtidig skal foretages en kortlaegning af
hvilke optraeningstilbud, der findes i amter
og evt. kommuner.

Endelig fremgar det af notatet, at erfarings-
opsamlingen skal danne grundlag for



udarbejdelse af nogle modeller/retnings-
linjer for, hvordan optreeningsindsatsen
vil kunne optimeres.

Udviklingsprojektet bestar saledes af

folgende dele:

1. En beskrivelse af den bgrnegruppe,
der ligger til grund for projektets
undersg@gelser (case-bgrnene)

2. En kortleegning af udvalgte tilbud omfat-
tende social-, sundheds- og undervis-
ningsomradet i amter og kommuner

3. En erfaringsopsamling i f.t. udvalgte
tilbud og anvendte metoder. Erfarings-
opsamlingen omhandler optraening i
fysiske, kognitive/herunder intellek-
tuelle og sociale funktioner og foruden
offentlige og offentligt stgttede tilbud,
er ogsa traening i hjemmet omfattet

4. Pa baggrund af ovennavnte opstilles
modeller/forslag til forbedringer af
indsatsen

5. Forslagene skal efterfglgende fungere
som pejlemaerker for udviklingsarbejde
i amter og kommuner

MarselisborgCentret har forestaet opg. 1-4.
ORGANISERING

Socialministeriet er ansvarlig for projektet
og opdragsgiver. MarselisborgCentret er
udfgrende, koordinerende og formidlende
af projektet.

Projektet har veeret organiseret med:

e En fglgegruppe med deltagelse af forskel-
lige interessenter og myndigheder i f.t.
projektet. (bilag 1)
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e Etradgivende ekspertpanel bestaende af
et antal fagpersoner med specialviden pa
omradet samt foreeldre, hvis bgrn benyt-
ter forskellige tilbud. (bilag 2)

e En projektgruppe bestaende af medarbej-
dere ved MarselisborgCentret. (bilag 3)

Fglgegruppen har afholdt 3 mgder undervejs.

Det radgivende ekspertpanel har afholdt 2
mgder. Desuden har medlemmerne enkeltvis
bistaet med information, rad og vejledning
undervejs i projektet.

Der har vaeret afholdt et til to mgder med
hver af de deltagende amter og kommuner.

MALGRUPPE

Benaevnelsen “bgrn med medfgdt hjer-
neskade” er ikke en benaevnelse, der anven-
des i lovgivningen.

| den aktuelle sociallovgivning (bl.a. Lov om
social service) beskrives bgrnene som
havende “betydelig og varig nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne”, i andre sam-
menhange (bl.a. Socialforskningsinstituttets
publikationer) anvendes betegnelsen “bgrn
med handicap”.

Medfgdte hjerneskader forstas bredt og
omfatter lidelser, hvor normal hjernefunktion
er forstyrret p.g.a pavirkninger pa den
umodne hjerne fgr, under eller kort efter fgd-
slen. Der kan veere tale om hjerneskade,
udviklingssdefekter, hjerneanomalier, gene-
tiske faktorer samt fglger efter infektioner
eller toksiske pavirkninger. Forstyrrelserne
medfgrer aendringer i normal motorisk, per-
ceptuel, kognitiv og/eller social udvikling
samt funktion. | hovedreglen er lidelsen
erkendt, inden barnet fylder 3 ar. Hos nogle
bgrn bliver symptomerne dog fgrst sa
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massive, at den endelige udredning og diag-
nose sker efter 3 ars alderen.

Malgruppen kan saledes omfatte bgrn inden-
for nedennaevnte diagnosegrupper:

e Interkraniel skade + blgdning og cerebral
parese (CP)

e Medfgdte misdannelser i nervesystemet
bl.a. myelomeningocele (rygmarvsbrok),
mikrocephali (underudvikling af hoved
og hjerne), hydrocephalus (veeskeophob-
ning i hjernens indre kamre), corpus
callosum agenesi (manglende udvikling
af hjernebjeelken)

e Mental retardering, herunder kromoso-
manomalier bl.a. Downs-, Fragilt x-,
Prader Willis- og Angelman syndrom

e En reekke sjeeldne sygdomme og /eller
syndromer der medfgrer mental retarde-
ring og/ eller motoriske, perceptuelle,
kognitive og sociale handicap, bl.a.
Neurofibromatose Recklinghausen,
tubergs sclerose, Apert- Rett- og foetalt
alkohol syndrom (FAS)

Nogle bgrn kan veere multihandicappede,
andre kan have en enkelt grundlidelse. Ikke
alle bgrn har et behandlingsbehov; nogle
bgrn har vedvarende behov for behandling.
Af afgreensningshensyn er det valgt ikke at
fokusere pa bgrn med psykiske lidelser og
adfeerdsmaessige/gennemgribende
udviklingsforstyrrelser, bl.a. DAMP/ADHD
og autisme.

SEKTORER OG TILBUD

Indsatsen til malgruppen er ofte langvarig og
indebeerer foranstaltninger med kontakt til
mange offentlige sektorer. Projektet omfatter
derfor tilbud i social-, sundheds- og under-
visningssektorerne og savel tilbud til bgrn i
fgrskole-alderen som bgrn i skole-alderen.

Det drejer sig bade om tilbud, amterne har
ansvaret for, og om primaerkommunale
tilbud.

Da projektet bl.a. har baggrund i, at nogle
foreeldre foretraekker selv at treene deres
barn, er treening i hjemmet efter The
Institutes for the Achievement of Human
Potential (IAHP)’s koncept - ogsa kaldet
Doman-metoden - samt Family Hope Center
(FHC)’s metoder ogsa omfattet.

Projektet omfatter herudover ogsa nogle
metoder og tilbud, der dels anvendes i privat
regi, dels i offentligt regi. Det drejer sig om
Konduktiv Peedagogik/Pet6-metoden,
Mobility Oppertunities Via Education/Move-
programmet samt Helsepaedagogik/Rudolf
Steiner-inspireret tilbud.
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Figur 1 - Sektorer og tilbud omfattet af projektet

Sociale tilbud — ! Kommune - Alm. dagtilbud/ bgrnehave, Rid og vejledning i
— i Amt - Sarlige dagtilbud, Dggninstitution, Rad og vejledning, ‘:

i Terapi/behandling i

Undervisnings- — i Kommune - Alm. folkeskoleklasse, Specialklasse i
tilbud ittt ittt !
— i Amt - Specialklasse, Specialskole E

Sundhedstilbud —

Andre tilbud —

Treening i hjemmet efter IAHP’s og FHC's koncepter i
Konduktiv Peedagogik :
MOVE-programmet :

Helsepaedagogik

Projektet har baseret sin udredning pa et
udvalg af tilbud/institutioner indenfor hver af
ovennavnte kategorier.

Undersggelsen af tilbud i socialsektoren,
undervisningssektoren og sundhedssektoren
er baseret pa tilbuddene i 3 amter og 4 kom-
muner - der redeggres naermere for udveel-
gelsen i afsnittet om undersggelsesdesign.

Mht. Peto-metoden og Move-programmet
har projektet undersggt den praksis, der
anvendes pa Geelsgardsskolen i Kgbenhavn.
Metoderne anvendes imidlertid ogsa andre
steder i landet.

De Rudolf Steiner-inspirerede metoder er
eksemplificeret v. Marjatta-hjemmet pa
Sjeelland, men anvendes ogsa i andre tilbud.

Vedr. treening i hjemmet er undersggelsen
baseret pa IAHP’s og FHC’s metoder og den
made et udvalg af foreeldre praktiserer
treeningen pa i Danmark.

Der er udformet generelle beskrivelser af
tilbuddene- f.eks. det typiske tilbud i bgrne-
haver, i specialskoler etc. - men ikke konkrete
beskrivelser af den enkelte institutions tilbud.

Projektets hovedfokus er de tilbud, der
vedrgrer traening og udvikling af bgrnenes
forskellige funktioner, og de metoder og den
praksis, der anvendes i forhold hertil. Der er
fokuseret pa den traening, der har til formal
at igangsaette eller stgtte bgrnenes udvikling
fysisk, socialt og kognitivt (herunder indsat-
sen pa det kommunikative felt).

Forskellige faggrupper, der er involveret i
arbejdet med malgruppen, anvender forskel-
lig terminologi, nar de beskriver indsatsen.

| udviklingsprojektet er det overvejende
begreberne “traening”, “optreening” eller
“udvikling” der er anvendt som samlebe-
tegnelse for de metoder og dele af arbejdet,
der har et specifikt udviklingssigte i forhold

til bgrnene.
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Undersggelsesdesign

SAMLET DESIGN Figur 2 - Forleb og arbejdsproces
for udviklingsprojektet
God kvalitet i optraenings- og rehabilite-
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LITTERATURSTUDIE

Der er sggt efter litteratur, som fokuserer
pa og beskriver de anvendte metoder samt
resultater af indsatsen.

Projektets tveergaende karakter har givet
visse problemer i forhold til litteratursgg-
ning. Sggningen har primeert centreret sig
om medicinske og terapeutiske databaser,
men der er ogsa sggt litteratur fra databaser
vedr. social-/bgrneomradet, det socialmedi-
cinske omrade, det psykologiske felt samt
handicapomradet.

Litteraturen er anvendt i perspektiveringen af
de resultater, projektet er fremkommet med

Rapporter, der behandler besleegtede temaer,
er gennemgaet, og resultater og konklusion-
er herfra er tilsvarende inddraget i perspek-

tiveringen af projektets resultater og forslag.

BESKRIVELSE AF
UNDERSQGELSESGRUPPEN

Der er udarbejdet en beskrivelse af, hvad
der kendetegner de bgrn, der har veeret
cases for erfaringsopsamlingen. Beskrivel-
sen omhandler bl.a. bgrnenes diagnoser
og funktionsniveau.

KORTLAGNING OG
ERFARINGSOPSAMLING

Det har ikke veeret muligt indenfor den
givne tidsramme at fa kortlagt alle tilbud
i Danmark i offentligt og alternativt regi.
Kortleegningen baserer sig derfor pa et
udvalg af tilbud i amter og kommuner.

For at tilvejebringe et repraesentativt og sam-
tidig overskueligt og anskueligggrende data-
materiale blev tre amter samt en stdgrre og
en mindre kommune i hvert af disse amter
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udpeget til at deltage. Amterne og kommu-
nerne er udvalgt ud fra forskellighed mht.
geografi, befolkningsstdgrrelse, formodede
forskelle i indsats, organisering etc.

Alle tre amter og fire kommuner valgte
at deltage.

e Frederiksborg Amt, Helsinggr kommune,
Jaegerspris kommune

e Arhus Amt, Arhus kommune

¢ Ringkjgbing Amt,
Aulum-Haderup kommune

Der blev afholdt orienterende mgder i hvert
amt/kommune, hvor amtet og kommunerne
blev bedt om at udveelge nogle sociale tilbud
og undervisningstilbud repraesenterende de
forskellige tilbudstyper til at indga i
kortlaegningen og erfaringsopsamlingen.
Projektgruppen tog herefter kontakt til de
pageldende institutioner og skoler, som blev
informeret om projektet, bedt om at besvare
sp@grgeskema samt at formidle kontakt til
foreeldre til bgrn, der skulle udggre cases i
interview-undersggelsen.

Bgrnene i andre regier (hjemmetraening,
Geelsgardsskolen, Marjatta-hjemmet) blev
udvalgt via kontakt til hhv. foreeldreforening
samt institution.
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Datagrundlaget
Datagrundlaget for kortleegningen og erfa-
ringsopsamlingen bestar af en kombination af

e kvantitative data fra spgrgeskema til
institutioner og skoler samt fra interviews
med foraeldre og fagpersoner

e kvalitative data fra interviews med
foreeldre og fagpersoner

e skriftligt materiale fra de involverede
institutioner

Desuden er der foretaget videooptagelser af
enkelte treeningssituationer med bgrn.

Ved at kombinere de forskellige datakilder og
indsamlingsmetoder sikres, at der opnas et
varieret datamateriale, der belyser projektets

problemstillinger mere alsidigt, end hvis der
udelukkende var anvendt én metode. F.eks.
har det vaeret vanskeligt at fa afdaekket hvilke
metoder, der praktiseres i arbejdet med
bgrnene, men de forskellige datakilder har
bidraget til, at der er kommet et vist overblik
over og indsigt heri.

Sporgeskema-undersggelsen

Der er udsendt og modtaget spgrgeskemaer
fra de institutioner og skoler, der indgar i
kortleegningen, i alt 23 spgdrgeskemaer - alle
er besvaret.

Sporgeskemaerne indeholder temaer som

¢ hvilke tilbud,der gives pa
institutionen/skolen

e institutionens/skolens malgruppe

e mal for indsatsen

e metoder/praksis vedr. udredning af barnet
og opstilling af mal for indsatsen

e metoder/praksis vedr. optraening af
bgrnenes fysiske, kognitive/intellektuelle
og sociale funktioner

e erfaringer/resultater af de anvendte
metoder

e foraeldresamarbejde

e personalesammenseetning og -normering

Det fremgar ikke af rapporten, hvem institu-
tionerne/skolerne er, da de konkrete institu-
tioner/skoler alene er anvendt som eksem-
pler pa de pagaeldende institutionstyper i
udredningen.

Interview-undersggelse

Gennem interviews med foraeldre og fagper-
soner er erfaringer i f.t. nuvaerende tilbud
indhentet. Interviewene har veeret semi-
strukturerede pa basis af en interview-guide
er optaget pa band og efterfglgende bearbej-
det ud fra kvalitative og kvantitative
analysemetoder.

Der er taget udgangspunkt i 52 bgrn/cases
og deres treeningsforlgb. Casene er bgrn
indenfor de forskellige optreeningstilbud,
projektet omfatter, og daekker et bredt spek-
trum af den forskelligartede malgruppe.
Case-bgrnene er overvejende hjemhgrende i
de amter og kommuner, der indgar i projek-
tet. Bgrn, der modtager et alternativt tilbud,
er fulgt, hvor dette tilbud er tilgaengeligt.

De 52 bgrn fordeler sig pa fglgende made:



Figur 3 - Case-bgrn fordelt pa tilbud

Kommunale dagtilbud

Seerligt dagtilbud

Enkeltintegreret i kommuneskole

l

Specialklasse/centerklasse/specialskole 1

Dggninstitution

Peto, Move, Rudolf Steiner 8

Hjemmetraening, IAHP, FHC 8

Udveelgelsen er foregaet ved at der blev
valgt 1 — 2 bgrn i hver af de
institutioner/skoler/tilbud, der indgar i projek-
tet. (Kontakten til bgrn, der treenes efter
IAHP’s koncept, gik via foreeldre-foreningen
(Foreningen til genoptraening af bgrn og
unge med hjerneskade).

Institutioner, skoler og foraeldreforeningen
kontaktede foreeldre til relevante casebgrn,
og foraeldrene meldte herefter tilbage til
institutionen, skolen eller forzeldreforenin-
gen, om de var interesserede i at deltage. |
de tilfeelde, hvor foreeldrene gnskede at delt-
age, fik projektgruppen besked herom fra
institution, skole eller foraeldreforening, og
farst herefter kontaktede projektgruppen
foraeldrene og fagpersonerne med henblik
pa aftale om interviews. De pagaeldende fag-
personer er typisk bgrnenes kontaktpersoner
pa institutionen/skolen.

Savel bgrn, foreeldre som fagpersoner er
anonymiserede i rapporten.
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Dokumentstudier

Skriftligt materiale om de tilbud og metoder,
der indgar i projektet (hjemmesider, pjecer,
rapporter og andet skriftligt materiale), er gen-
nemgaet og udggr en del af datagrundlaget.

Dataanalyse

Data fra spgrgeskemaundersggelsen og
interview-undersggelsen er analyseret kvan-
titativt vha. statistikprogrammet SPSS, samt
ved at anvende kvalitative analysemetoder.
Alle interview blev optaget pa band.
Efterfglgende blev informanternes kvalitative
informationer (udsagn, beskrivelser, hold-
ninger og meninger) tastet ind i SPSS.
Meningsbaerende enheder blev identificeret,
grupperet og derpa ordnet i temaer.

Projektets resultater og erfaringer er under-
vejs drgftet med projektets fglgegruppe og
radgivende ekspertpanel samt pa et arbejds-
seminar med involverede fagpersoner og
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foreeldre mhp. yderligere at kvalificere pro-
jektets resultater ved at fa et bredere syn
herpa og arbejde videre hermed.

MODELLER OG FORSLAG
TIL FORBEDRING AF INDSATSEN

Den sidste del af MarselisborgCentrets
opgave — at opstille modeller og forslag til
forbedring af indsatsen - er foregaet pa bag-
grund af ovennavnte delundersggelser, pa
baggrund af drgftelser i arbejdsseminar, fgl-
gegruppe, mgder med involverede amter og
kommuner, samt ved afholdelse af fokus-
gruppe-mgder med foraeldre og personale

i de involverede amter og andre tilbud.

FORMIDLING

Der er udarbejdet en sammenfattende rap-
port om projektet og dets resultater.

Desuden kan en mere fyldig beskrivelse af
projektet og anvendt materiale (spgrgeske-
maer, interviewguides mv.) ses pa
www.marselisborgcentret.dk.

Der udarbejdes artikler til relevante fagblade.

Endelig afholdes en konference maj 2004.




Litteraturen viser

Projektets tvaergaende karakter har medvir-
ket, at der er foretaget en bred litteratursgg-
ning indenfor bl.a. medicinske, terapeutiske
og paedagogiske databaser. Der er sggt efter
litteratur, som fokuserer pa anvendte meto-
der samt resultater af indsatsen. Langt fra

al litteratur er fundet og leest. Af projektets
hjemmeside fremgar en mere udfgrlig
beskrivelse af hvilke databaser, sggeprofil og
sggeord, der er anvendt, samt en grundigere
gennemgang af den anvendte litteratur.

| det fglgende afsnit er alene nogle centrale
konklusioner og tendenser i litteraturen
ridset op.

| forhold til selve treeningsindsatsen viser
litteraturen bl.a. fglgende:

e tidlig intervention er fundet hensigtsmees-
sig i f.t. at fremme bedre tilpasningsevne
hos foraeldre med handicappede bgrn (21)

e Endvidere har det vist sig, at tidlig inter-
vention giver signifikant bedre resultater
vedr. intellektuel funktion og social tilpas-
ningsevne, men fald vedr. fin og grovmo-
toriske feerdigheder (6)

e Hovedparten af studier viser, at man ikke
kan konkludere hvilke treeningsmetoder,
der er bedst — f.eks. om anvendelse af
Neuro Developmental Treatment/Bobath
er bedre end andet. Derimod viser det sig,
at jo mere intensiv behandlingen er, jo
bedre motorisk kunnen hos bgrnene
uanset interventionsmetode.

(5,13,15)

CITTERATUREN VISER

Endvidere at det der geelder er, at der tree-
nes i dagligdags sammenhange. (13)

Anvendelse af IAHP’s metoder: enkelte
studier viser stgrre effekt af indsats efter
IAHP/Doman-Delecato program (bl.a.
intellektuelle udvikling samt krybe/kravle-
udvikling, men ikke motoriske udvikling).
Andre studier og statusartikler har til-
bagevist disse studier og frarader anven-
delse af IAHP’s metoder, da der ikke find-
es videnskabelig dokumentation for
effekt. Endvidere udtrykkes kritik overfor
indholdet i programmet. (12,14,19)

Studier af andre hjemmetraeningspro-
grammer har vist, at afggrende for effek-
ten er omgivelsernes stgtte samt foreel-
drenes personlige styrke i forhold til at
fastholde treeningen (22)

Der er de senere ar foretaget en raekke un-
dersggelser af indsatsen i forhold til handi-
cappede bgrn og deres familier omhandlen-
de temaer som information, samarbejde,
koordinering mv. (2,3,10,11,16,18)

Nogle af de centrale konklusioner er, at

der ofte mangler en kontaktperson med
et godt kendskab til familien.

Der er behov for en til at koordinere den
radgivning og vejledning, man far fra
forskellig offentlig side, ligesom der er
behov for at have én kontaktperson til
myndighederne

foraeldrene oplever ofte, at det er dem,
der ender med at veere tovholdere i
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forhold til en stor gruppe af fagpersoner.
Nogle foreeldre magter denne rolle og
synes, at det er relevant, at de patager sig
denne opgave. Andre forzeldre oplever
det meget belastende, at de ikke far hjeelp
til at fa overblik

det halter med det opsggende arbejde
overfor familierne

samarbejdet mellem amter og kommuner
er ad hoc preeget

specialviden i amterne ikke udnyttes
optimalt

fa kommuner anvender redskaber, som
kan understgtte en helhedsorienteret
indsats (handleplaner, organiseret videns-
deling mv)

foreeldre oplever, at sagsbehandlerne ikke
er gode til at informere om rettigheder og
muligheder

medarbejderne prioriterer blgde veerdier
som imgdkommenhed, dialog mv.
Foreeldre efterlyser information og
oplysninger, fakta

en tidlig indsats savnes

at koordinering og helhedsorienteret
indsats savnes

diagnoser fortsat anvendes som kriterium
for sociale ydelser, idet der i den kommu-
nale indsats ikke er sket et skift veek fra en
indsats, der tager udgangspunkt i klare
medicinske diagnoser til en indsats, som i
bestraebelsen pa at formindske eller fijerne
nedsaettelsen af funktionsevnen ligesa vel
fokuserer pa omgivelserne som pa perso-
nen, hvis funktion er nedsat

at kravet fra brugerne og deres pargrende
om specialiseret viden er stigende

radgiverne giver udtryk for, at de kun i
nogen grad kan leve op til brugernes
forventninger i denne sammenhaeng




Barnegruppen

GENERELT OM BORNEGRUPPEN

Malgruppen for projektet — bgrn med med-
fgdte hjerneskader, der bevirker fysiske, kog-
nitive og sociale forstyrrelser - er en meget
sammensat og uensartet gruppe - jfr.
tidligere beskrivelse.

Flere undersggelser peger pa, at gruppen
af handicappede bgrn stiger i antal og ogsa
udggr en stgrre og stgrre andel af bgrne-
gruppen (8).

Der findes ingen ngjagtige opggrelser over
omfanget af disse bgrn i Danmark, men
nedenfor er gengivet nogle af de data,
projektet har fundet herom.

Arhus kommune har siden 1992 opgjort
antallet af bgrn med betydelig nedsat psy-
kisk og/eller fysisk funktionsevne, der er
kendt i det sociale system. Andelen svinger
mellem 0,7 og 1,1 % af en fgdselsargang.

Af en undersggelse fra Socialforskningsinsti-
tuttet i 2002 fremgar, at 3 - 4 % af alle dan-
ske smabgrnsmgdre rapporterer, at deres
barn har en kronisk sygdom eller et fysisk
eller psykisk handicap (11).

De nyeste tal fra CP-Registret viser, at fore-
komsten af Cerebral Parese er 0,24 % af en
fadselsargang. (kilde: Spastikerforeningens
hjemmeside, nov. 2003)

Data udtaget fra Dansk Cytogenetisk
Centralregister (nov. 2003) antyder, at ande-
len af nye tilfaeelde med kromosomabnor-
miteter i Danmark er pa omkring 0,1 %.
Bgrn og unge med multiple funktionsned-
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saettelser uden et talesprog udggr ifglge
VIKOM's opggrelser godt 0,1 % af alle bgrn
(kilde: Vikoms hjemmeside, nov. 2003)

For Myolomeningocele (rygmarvsbrok)
geelder, at antallet af nye tilfaelde i Danmark
om aret er omkring 30-33. | Skandinavien
sk@gnnes, at ca. 6 ud af 10.000 fgdes med
rygmarvsbrok. Andelen svarer til godt 0,05 %
af en fgdselsargang.

Hvis gruppen med sjeeldne handicap opdeles
pa de enkelte diagnoser, er andelen ganske
lille. Det drejer sig om ganske fa nye tilfeelde
om aret typisk i stgrrelsesordenen <2 om
aret (kilde: www.csh.dk, nov. 2003).

Da flere af ovenneaevnte grupper kan veere
overlappende er det vanskeligt at fastsaette
det ngjagtige antal bgrn, men det skgnnes,
at andelen af bgrn med nedsat psykisk og/
eller fysisk funktionsevne, hgjst udggr mel-
lem 1,56 0og 2,0 % af en fgdselsargang (26,27).

Denne andel svarer til skgnnet i Norge
BESKRIVELSE AF CASE-BORNEGRUPPEN

De 52 bgrn, der udggr cases for interview-
undersggelsen, fordeler sig med 30 drenge
og 22 piger. Gennemsnitsalderen er ni ar.

Nedenstaende figur viser den samlede
bgrnegruppe fordelt pa diagnosegrupper.
48 % af bgrnene er kategoriseret under
diagnosegruppen Cerebral Parese +/- fglge-
tilstande, 23 % af bgrnene har en medfgdt
kromosomfejl eller er generelt retarderede,
17 % har sjeeldne handicaps og de resteren-
de 12 % har misdannelser i nervesystemet.
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Figur 4 - Case-bgrn fordelt pa diagnoser 12 %
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Figur 5 - Fordelingen af diagnosegrupper pa tilbudstyper
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For 90 % af bgrnene i undersggelsesgruppen
geelder, at mistanke om handicap er opstaet
indenfor de fgrste 12 levemaneder. 67 % af
bgrnene diagnosticeres ligeledes indenfor
de fgrste 12 levemaneder.

12 % af bgrnegruppen er adoptivbgrn, og i
disse tilfaelde opstar mistanke om handicap
ofte i en senere alder.

Bornenes funktionsniveau

For den samlede bgrnegruppe geelder, at
29 % af foreeldrene oplever, at bgrnenes
handicap begreenser familiens sociale liv
meget. 44 % oplever, at handicappet
begraenser familiens sociale liv lidt.

Epilepsi

31 % af bgrnene i undersggelsesgruppen
modtager medicin mod epilepsi. 52 % af
bgrnene har tidligere modtaget epilepsi-
medicin. 75 % af bgrnene, som traenes efter
IAHP’s eller FHC's treeningsprogrammer har
tidligere modtaget medicin for epilepsi.

| dag modtager ingen af bgrnene medicinsk
behandling for epilepsi. Hos et barn er an-
faldene steget i hyppighed, fire bgrn har
feerre anfald, og i et tilfeelde er anfalds-
mgnsteret ikke beskrevet.

Almen helbredstilstand

Foreeldrene vurderer, at 50 % af bgrnene i
undersggelsesgruppen har et normalt hel-
bred. mens 21 % er mere syge end normalt.
Specielt blandt bgrn pa dggninstitution, bgrn
som traenes efter IAHP eller FHC samt bgrn,
som traenes efter Peto inspirerede metoder,
er en forholdsvis stor del af bgrnene mere
syge end normalt (33 -40 %).

Afhaengighed af hjeelp

54 % af bgrnene i undersggelsesgruppen
vurderes at veere totalt afhaengige af hjeelp
fra andre. Andelen af bgrn, som er totalt
afheengige af hjeelp, er 62 — 75 % for bgrn i
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tilbudstyperne: IAHP/FHC, Pet6 samt seerlige
dagtilbud. For tilbudstyperne dggninstitution
og MOVE geelder, at andelen af bgrn, som er
totalt afhaengige af hjeelp pa 100 %.

Hos grupperne af bgrn, som er enkeltinte-
grerede i kommuneskole eller traenes efter
Rudolf Steiner principper, er andelen af selv-
hjulpne bgrn pa henholdsvis 75 % og 100 %.

Mobilitet

| grupperne af bgrn, som er i almindelige
daginstitutioner, enkeltintegrerede i kom-
muneskoler eller som treenes efter MOVE-
metoden eller Rudolf Steiner principper, har
alle en selvsteendig gangfunktion med eller
uden hjeelpemidler. 54 % af bgrnene i spe-
cialklasser og pa specialskoler har ligeledes
en selvsteendig gangfunktion med eller uden
hjeelpemidler.

For tilbudstyperne saerlige dagtilbud, dggn-
institution, Peto samt IAHP/FHC geelder, at
andelen af bgrn, som kun har selvsteendig
mobilitet pa gulv eller ingen/ringe brugbar
mobilitet er pa 50 — 66 %

Koncentration

For tilbudstyperne seerlige dagtilbud, spe-
cialklasser/specialskoler, dggninstitutioner,
IAHP/ FHC, Pet6, MOVE og Rudolf Steiner
geelder, at 73 — 100 % af bgrnene vurderes
til at have en nedsat koncentrationsevne.

| de almindelige dagtilbud og hos de enkelt-
integrerede bgrn pa kommuneskolerne vur-
deres henholdsvis 42 % og 25 % af bgrnene
til at have en nedsat koncentrationsevne.

Intellektuelt niveau

Der er en del forskellighed i foreeldres og
fagpersonales vurderinger af bgrnenes
intellektuelle niveau. Undersggelsens
resultater tyder pa, foreeldrene vurderer
deres bgrns intellektuelle niveau hgjere,
end fagpersonalet ggr.
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Gennemsnitlig vurderes 16 % af bgrnene

i den samlede undersggelsesgruppe til at
veere normal begavet - her er procentande-
len hgjest i tilbudstyperne almindelige dagtil-
bud (42 %), enkeltintegreret i kommuneskole
(75 %) samt IAHP/FHC (50 %).

36 % af bgrnene vurderes til at have speci-
fikke vanskeligheder eller veere let retarderet,
mens 41 % af bgrnene i undersggelsesgrup-
pen er sveert retarderede. Andelen af sveert
retarderede bgrn er stgrst i tilbudstyperne:
seerlige dagtilbud (60 %), dggninstitution (80
%) samt MOVE (100 %).

Indlaeringspotentiale

70 % af bgrnene i den samlede bgrnegruppe
vurderes til at have moderate til svaere be-
greensninger i forhold til indleering, mens

14 % af bgrnene ingen begraensninger har.
Andelen af bgrn med ingen eller lette be-
graensninger er stgrst i tilbudstyperne: Al-
mindelige dagtilbud (58 %), IAHP/FHC (62 %)
samt enkeltintegreret i kommuneskole (75 %).

Bevidsthed om egne begraensninger

Der er en del forskellighed i foreeldres og
fagpersonales vurderinger af, hvor bevidste
bgrnene i undersggelsesgruppen er om egne
begraensninger. Undersggelsens resultater
tyder pa, at foraeldrene vurderer bgrnene til
at veere mere bevidste om egne begrans-
ninger, end fagpersonalet ggr, da 37 % af
foreeldrene mod 7 % af fagpersonalet vurde-
rer bgrnene til at veere meget bevidste om
egne begraensninger.

Gennemsnitlig vurderes 47 % af bgrnene til
i en eller anden grad at veere bevidst om
egne begraensninger.

Kommunikation

For den samlede bgrnegruppe geelder, at 42
% anvender talesprog, 42 % anvender lyde,
pludren, gjenkontakt eller bergring, mens

15 % anvender enkelte ord, i deres kommu-
nikation med andre. Andelen af bgrn, som
anvender talesprog er stgrst i tilbudstyperne
almindelige dagtilbud (67 %), enkeltinte-
greret i kommuneskole (100 %), specialklas-
se/specialskole (64 %) samt Rudolf Steiner
(100 %). Andelen af bgrn, som anvender
lyde, pludren, gjenkontakt eller bergring
som kommunikationsform er stgrst i tilbud-
styperne serlige dagtilbud (70 %), dggnin-
stitution (78 %) samt MOVE (100 %).

Af alternative kommunikationsformer
naevnes: Totalkommunikation, Tegn til tale,
digitale fotos, boardmarker, 0-1 kontakt,
talemaskine, pictogrammer og bliss. | de
tilfeelde, hvor der anvendes alternative
kommunikationsformer til bgrnene, er det
overvejende personalet og/eller foreeldrene,
der anvender disse kommunikationsformer
i deres kontakt med barnet. Fire bgrn anven-
der selv Tegn Til Tale som et supplement

til talesproget.

38 % af de bgrn, som traenes efter IAHP’s
eller FHC's treeningsprogrammer, anvender
alternative kommunikationsformer. | disse
tilfeelde anvendes en staveplade, som
anses som en del af treeningsmetoden.

Kontakt til born og voksne

76 % af den samlede bgrnegruppe tager
kontakt til andre bgrn, mens 87 % af bgr-
nene tager kontakt til voksne.

| den samlede bgrnegruppe anvender 43 %
bergring, djenkontakt eller lyde og 49 %
tiltale, nar de vil i kontakt med andre.

Udvikling i barnets leg

| den samlede bgrnegruppe udvikler legen
sig hos 74 % af bgrnene. | de seerlige dag-
tilbud, dggninstitutioner og IAHP/FHC er
andelen af bgrn, hvor legen udvikler sig
lavest (40 - 63 %).



Deltagelse i sociale sammenhange

| den samlede bgrnegruppe har 79 % af
bgrnene begraensninger i en eller anden
grad i forhold til at deltage i sociale sam-
menhange udenfor det kendte neermiljg.
Andelen af bégrn med moderate til sveere
begraensninger er stgrst i tilbudstyperne:
saerlige dagtilbud (80 %), special-klasse/
specialskole (78 %), dggninstitution (90 %)
samt MOVE (100 %).

Hjeelpemidiler

81 % af bgrnene har i en eller anden grad
behov for at anvende hjeelpemidler i hverda-
gen. Behovet for hjeelpemidler til mobilitet,
leg og fritid samt til ADL er stgrst og pa
henholdsvis 65 %, 60 % og 52 %.

Hos IAHP/FHC er andelen af bgrn, som
anvender hjalpemidler til treening, pa 75 %,
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mens den for de andre tilbudstyper er pa

0 — 20 %. Denne hgje procentandel skyldes,
at specielle hjeelpemidler sa som sliske,
gastige samt beenk til patterning er inte-
greret i treeningsprogrammerne.

Ingen af bgrnene, som treenes efter Rudolf
Steiners principper, anvender hjeelpemidler.
De bgrn der optages pa Marjatta hjemmet
skal veere fysisk velfungerende: Skolen har
trapper og egner sig ikke til bgrn med
fysiske handicap.

91 % af foraeldrene til bgrn, som anvender
hjeelpemidler, oplyser, at de har modtaget
alle eller hovedparten af de hjeelpemidler,
de har ansggt om til bgrnene.

50 % af foraeldrene transporterer deres bgrn
i egen bil, mens 44 % har faet bevilliget en
invalidebil til bgrnene.
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Offentlige tilbud

TILBUDDENE OG DERES INDHOLD

Projektet har koncentreret sig om den ind-
sats, der har til sigte at udvikle bgrnenes
fysiske, kognitive og sociale funktioner.

Det er et komplekst omrade, idet tilbuddene

Figur 6 - Oversigt over offentlige tilbud

Sociale tilbud —

" Terapi/behandling

Amt - Szrlige dagtilbud, Dggninstitution, Rad og vejledning, ‘:

Undervisnings- — E Kommune - Alm. folkeskoleklasse, Specialklasse
tilbud L

p.t. er organiseret i tre sektorer (socialsektor,
undervisningssektor og sundhedssektor) og
fordelt pa to myndigheder (kommuner og
amtskommuner). Fglgende tilbudsformer

er omfattet af projektet:

_____________________________________________

Sundhedstilbud o E Amt - Pzediatrisk afdeling, Mobil fysioterapi E

Hele denne vifte af tilbud er taget med for at
deekke indsatsen til barnet i bade fgrskole-
og skolealder samt for at afdeekke forhold
omkring overgange og koordinering mellem
tilbud og sektorer.

Der er forskel pa, hvordan tilbuddene er
organiseret i de enkelte kommuner og amter.
Nogle steder (typisk i “landkommuner og
—amter”) tilretteleegges tilbuddene bredt,
f.eks. ved at bgrnene integreres i almindelige
tilbud, eller tilbuddene er for en bred gruppe
af bgrn med mange forskellige former for
funktionsnedszettelse. Andre steder (i “by-
kommuner” og "storbyamter”) har man i
hgjere grad valgt at oprette specialtilbud
eller at etablere specialiserede knastord-
ninger i almindelige tilbud.

Udredningen er bygget op saledes, at der
fagrst redeggres overordnet for hvilke tilbud,
der gives indenfor de enkelte institutions-
typer, dernaest redeggres neermere for, hvor-
dan praksis er og hvilke metoder, der anven-
des i indsatsen.

Socialpsedagogiske tilbud
Malene for indsatsen i de socialpaedagogiske
tilbud (dagtilbud, saerlige dagtilbud og
dggninstitutioner) kan ud fra
sp@rgeskemabesvarelserne opsummeres
som fglgende:
e give barnet en tryg og

indholdsrig hverdag
e give barnet omsorg
¢ hgjne barnets livskvalitet/livsgleede



e skabe struktur og forudsigelighed
i hverdagen

e give barnet mulighed for oplevelser.

e sikre optimal fysisk og psykisk udvikling

e udvikle sociale og kommunikative
kompetencer

e hjaelpe barnet til at opna den stgrst
mulige grad af selvhjulpenhed

e styrke barnets kommunikations-
muligheder

e |zere barnet sociale spilleregler

e give vejledning og stgtte til barnets
foreeldre/familie

e udgangspunkt i barnets
personlighed og behov

e at bgrnene trives

® integration med gvrige bgrn

Det typiske tilbud til malgruppen i almin-
delige dagtilbud er forskellige peedagogiske
aktiviteter, almindelige dagligdags aktiviteter,
leg, musik og sang. Disse aktiviteter sup-
pleres med talepaedagogisk og fysiotera-
peutisk bistand efter behov.

For de sezerlige dagtilbuds vedkommende
neaevnes endvidere specialpaedagogisk ind-
sats, terapi og nogle steder omsorg og pleje.
Af mere specialiserede tilbud i de szerlige
dagtilbud gar fglgende igen i mange af insti-
tutionerne: Totalkommunikation, sansestimu-
lation, sanseintegration, massage, musikte-
rapi. Mange steder indgar svgmning og
ridning i tilbuddet.

Det typiske tilbud i dggninstitutionerne be-
skrives som omsorg og pleje samt forskellige
former for specialpaedagogisk indsats. Der
naevnes endvidere sansestimulering, synstrae-
ning, kommunikation, fysioterapi, musik/ryt-
mik/sang samt svgmning og ridning.
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Tilbud i undervisningssektoren

Malene for tilbuddene i undervisningssek-

toren beskrives som:

e fremme elevernes tilegnelse af kund-
skaber, feerdigheder, arbejdsmetoder
og udtryksformer, der medvirker til den
enkelte elevs personlige udvikling

e skabe rammer for oplevelse, virkelyst

e fastholde og udvide elevernes
kompetencer (motorisk, socialt, fagligt)

e arbejde med elevernes
intellektuelle udvikling

e arbejde med elevernes
sociale forstaelse

e arbejde med elevernes
accept af og tro pa egne evner

e fokusere pa elevernes fysiske udvikling

e fremme personlig veekst

e fremme selvsteendighed

e fremme elevernes kreativitet, samar-
bejdsevne og aktive kommunikation

e stgtte eleverne sa de oplever
selvveerd, selvtillid og bliver selvhjulpne

¢ hgjne elevernes livskompetence

¢ hgjne elevernes handlekompetence

| de almindelige kommuneskoler har man
typisk ingen seerlige tilbud til bgrn med ned-
sat funktionsevne udover folkeskolelovens
bestemmelser om vidtgadende specialun-
dervisning.

| specialklasser og -skoler gives specialun-
dervisning, herunder taleundervisning. Ofte
suppleres undervisningstilbuddet med
sakaldt “undervisningsrelateret” fysioterapi,
nogle steder med musikterapi og ergoterapi.

| interviewene med foreeldre og fagpersoner
er der bl.a. spurgt efter hvilke terapeutiske
tilbud, case-bgrnene modtager i de forskel-
lige tilbudstyper.
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Figur 7 - Art og omfang af terapi fordelt pa tilbudstype

Dagtilbud
Skoletilbud  JIZIEA 1 138% 13 % 1120 % ' 160 % E
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| dagtilbuddene far en stor del (81%) af Endelig modtager nogle bgrn behandling og
bdrnene et tilbud om fysioterapi i kombina- treening pa forskellige former for specialinsti-
tion med hovedtilbuddet. Andelen af bgrn, tutioner som f.eks. taleinstitut.

som modtager fysioterapi i kombination med

hovedtilbuddet falder markant hos bgrnene PRAKSIS OG ANVENDTE METODER

i skoletilbud (40 %). | et af de deltagende

amter far bgrnene i skolegruppen ikke et Metodebegrebet

tilbud om fysioterapi via skoletilbuddet. Det generelle billede er, at det er vanskeligt
Disse bgrn modtager udelukkende fysiote- for de forskellige tilbud at beskrive og doku-
rapi via mobil fysioterapeut. mentere deres indsats i f.t. bgrnene og de
Tilbuddet om ergoterapi er begreaenset i de metoder, der anvendes. Det har navnlig vist
sociale tilbud. Kun i ét af de deltagende sig problematisk i f.t. de offentlige tilbud i
amter tilbyder man ergoterapi pa dggninsti- amter og kommuner, hvorimod metoderne i
tutionerne. For gruppen af bgrn i skoletilbud de gvrige tilbud, der er indeholdt i projektet,
er tilbuddet om ergoterapi (38 %) pa niveau som treening i hjemmet efter IAHP’s koncept,
med tilbuddet om fysioterapi (40 %). helsepeedagogik, konduktiv peedagogik mv.,

er bedre beskrevet.
Kun i ét af de deltagende amter er musikte-

rapi indeholdt i kombination med hovedtil- Der kan vaere flere arsager hertil. Dels kan
buddet. Andelen af bgrnene, som far tilbudt der ligge forskellige metodeopfattelser til
talepaedagogisk treening i kombination med grund for arbejdet, dels er der forskel pa,
hovedtilbuddet, er gennemsnitlig 24 % og er om man fokuserer pa metoder, der har med
hgjest for gruppen af dagtilbudsbgrn (31 %). "blgde veerdier”, "det sociale” osv. at ggre
eller om man fokuserer pa mere faktuelle
En stor andel af bgrnene i de sociale tilbud forhold som f.eks. treening af de motoriske
samt skoletilbud modtager desuden anden funktioner. Endelig er “metodefriheden”
treening end de fire ovenforneaevnte terapi- stgrre i de kommunale og amtslige tilbud
former i kombination med hovedtilbuddet. end i de tilbud, der er baseret pa et bestemt
Det drejer sig hovedsageligt om tilbud om koncept, og man er givetvis ikke sa vant til at
ridning og/eller svgmning samt mobilise- skulle beskrive sine metoder og praksis i de
ring og udspaending (eksempelvis stastgt- offentlige tilbud. For at begribe den praksis,

testativ dagligt). der er pad omradet, kan det vaere nyttigt at



overveje metodebegrebets forskellige anven-
delse og betydning.

| den traditionelle metodeforstaelse forstas
metoder som en planmeessig fremgangs-
made, en systematisk procedure, man
fglger for at na sit mal. Metoder er her en
beskrivelse og en plan for, hvad man skal
ggre, og i hvilken raeekkefglge man skal han-
dle. Forudsigelighed, systematik og hand-
ling er i centrum, det er let at beskrive den
anvendte metode, men der tages ikke ngd-
vendigvis sa meget hensyn til den enkelte
brugers behov. Metode reduceres til en
teknik, hvor den professionelle er subjekt
og brugeren objekt.

Dynamisk metodeforstaelse baserer sig i
hgjere grad pa, at den professionelle har
nogle veerdier og et menneskesyn og pa
det abstrakte plan nogle teorier om det
feenomen, man arbejder med. Det er derfor
afggrende, hvilke veerdier den profes-
sionelles metoder er forankret i. Brugeren
er forankret i en livsverden og har nogle
krav, gnsker og hab til indsatsen, ligesom
han har en oplevelse af ressourcer, barrie-
rer og problemer. Metoden er de over-
ordnede principper, man tager udgangs-
punkt i, ndar man som professionel forhol-
der sig til sin opgave. Her veegtes, at en
metode kan udmgntes pa mange forskel-
lige mader, afheengig af den konkrete situa-
tion og af den professionelles personlig-
hed og kompetence. En metode er den
mangfoldighed af begrundede handlinger,
som den professionelle foretager for at
opna malet med indsatsen.

Den professionelle reflekterer over sin an-
vendelse af metoder og lever sig aktivt ind
i brugerens oplevelser.

Ifédlge denne forstaelse er metoder ikke hand-
leanvisninger, men bygger pa principper
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og metoder forstdes som erkendelses- og
forholdsmader (1).

Hvordan anvendte metoder og praksis er
afdaekket i projektet

Kortleegningen af anvendte metoder og prak-
sis baserer sig pa oplysninger indhentet via
spgrgeskemaer til institutionerne og skolerne
samt via interviews med fagpersoner og
foreeldre. (Fagpersonerne er socialpaedago-
ger, fysioterapeuter, ergoterapeuter, leerere,
leeger, socialradgivere og sygeplejersker).
Desuden via skriftligt materiale fra de
pageeldende tilbud samt faglitteratur, hvor
metoderne er beskrevet.

For metoderne i hjemmetraening (IAHP og
FHC) er gennemgangen baseret pa foreel-
drenes og foreeldreforeningens beskrivelse
samt faglitteratur.

Det har som naevnt ikke veeret malet for pro-
jektet at analysere de enkelte institutioners
hele virksomhed i dybden, men de metoder
og den praksis, der anvendes i f.t. udvikling
af bgrnenes fysiske, kognitive og sociale
funktioner. Der er dog inddraget enkelte
andre elementer i undersggelsen, da "indsat-
sen” ikke kun er afhaengig af selve traenin-
gen men ogsa et spgrgsmal om hvordan der
opstilles mal, hvordan barnets funktion og
ressourcer vurderes, hvordan indsatsen og
dens resultater evalueres, hvordan arbejdet

i forhold til bgrnene koordineres, hvordan
foreeldrene inddrages i arbejdet mv.

| beskrivelsen og analysen af de anvendte
metoder og praksis er der taget udgangs-
punkt i fglgende dimensioner:

Teoretiske referencer
og koncepter bag metoderne.

| Anvendte metoder og praksis.
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METODER TIL VURDERING,
MALOPSTILLELSE OG EVALUERING

Metoder til vurdering og beskrivelse af
bgrnene i de deltagende tilbud spesender

fra almindelig observation og iagttagelse

af bgrnene til mere systematiserede beskri-
velser, undersggelser og tests. Derudover
benyttes faglige observationer og tveerfag-
lige diskussioner ved beskrivelse af bgrnene.
Det er langt overvejende de samme metoder
og redskaber, der efterfglgende anvendes
ved opstilling af mal i forhold til indsatsen.

De systematiserede beskrivelser, som anven-
des i social- og skoletilbud har forskellige

Figur 8 - Oversigt over anvendte metoder
til vurdering og malopstillelse samt i
hvilke tilbud de anvendes.

(kilde: spergeskemaer og interviews)

Metoder *

Individuelle handleplaner

Peedagogiske iagttagelser/observationer
Ars-/tveerfaglig rapport

Kjaerulf

Kuno Beller Udviklingsvurdering
Motorisk Perceptuel Udviklingsvurdering (MPU)
GMFM

PEDI

Laese- og regneprgve

Videoanalyse

Observationer

Marte Meo

Observationsskema

Refnaesskolens funktionsbeskrivelse
Bosted

Digitalfoto

*) Se bilag 4 for naermere beskrivelse

benaevnelser. | nogle amter og kommuner er
der udarbejdet ét systematiseret materiale,
som anvendes i samtlige social- og skoletil-
bud, mens det andre steder er vidt forskel-
ligt, hvilke metoder, man veelger at anvende.
(Beneaevnelsen "“Individuelle handleplaner”
vil i det fglgende blive anvendt som faelles-
betegnelse for alle typer af systematiserede
metoder til beskrivelser af bgrn pa individu-
elt niveau).

Af oversigten nedenfor fremgar hvilke
metoder til vurdering og malopstillelse der
anvendes i de forskellige tilbudstyper. (For
en naermere beskrivelse af de enkelte
metoder og redskaber henvises til bilag 4.)

___________________

(X = anvendes 0 = anvendes ikke)
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Vurderings- og udredningsprocedurerne
er mere systematiserede i de seerlige dag-
tilbud, dggntilbud samt pa specialskolerne
end i de almindelige dagtilbud og pa
kommuneskolerne.

De hyppigst anvendte metoder til beskrivelse
og udredning af bgrnene er Kuno Bellers
Udviklingsvurdering, Motorisk Perceptuel
Udviklingsvurdering (MPU) samt udarbej-
delse af individuel handleplan. Dertil kom-
mer forskellige faglige iagttagelses- og
observationsmetoder.

Dette svarer til hvad Hans Méansson fandt
frem til i en undersggelse af beskrivelsesme-
toder i specialbgrnehaver — se litteraturlisten.

P& dggninstitutionerne er den individuelle
handleplan den gennemgaende metode til
beskrivelse af bgrnenes funktionsniveau.

Mht. udredning forud for at bgrnene mod-
tages pa institutionerne/skolerne svarer ca
85 % af institutionerne/skolerne, at bgrnene er
tilstreekkeligt udredt, nar de henvises til stedet.

Opstilling af mal for indsatsen

sker i bade social- og skoletilbud ofte via
individuelle handleplaner. Som baggrund
for malsaetningen ligger den forudgaende
beskrivelse af barnets udviklingsniveau, der
som tidligere naevnt fastsaettes ved hjaelp
af systematiserede beskrivelser og udvik-
lingsvurderinger samt ved at udfgre stan-
dardiserede tests.

Ogsa i forhold til opstilling af mal for indsat-
sen synes denne procedure at veere syste-
matiseret i hovedparten af de seerlige dag-
tilbud og pa specialskolerne, hvorimod det
er en individuel afgdrelse, om der overho-
vedet saettes specifikke mal for bgrnenes
udvikling i de almindelige dagtilbud og

pa kommuneskolerne.
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Pa dggninstitutionerne anvendes udeluk-
kende den individuelle handleplan som
redskab til malopstilling. Ofte drejer det sig
om en langsigtet malsaetning, da bgrnenes
udviklings-potentialer i mange tilfeelde er
meget sma.

Evaluering af opstillede mal foregar i praksis
pa halvarlige eller arlige mgder hvor handle-
planen drgftes, nye mal opstilles og tidligere
opstillede mal, der fortsat har aktualitet, jus-
teres. Foraeldrene er indbudt til disse mgder.
Den reviderede handleplan er ofte udarbej-
det tveerfagligt af personalet og pa forhand
tilsendt foreeldrene med henblik pa kom-
mentering pa mgdet. Det er saledes typisk at
foreeldre ikke direkte er inddraget i udarbej-
delsen af handleplan.

Metoder til evaluering af indsatsen

Ogsa i forhold til evaluering af indsatsen,
herunder registrering og dokumentation af
effekt, er individuelle handleplaner et gen-
nemgaende redskab. Derudover anvendes
en raekke systematiserede udviklingsvur-
deringer og tests til Igbende af vurdere
bgrnenes udviklingsniveau.

Evalueringen af indsatsen synes ogsa at
veere systematiseret i hovedparten af de
seerlige dag- og skoletilbud, hvorimod det
mere er en individuel vurdering, der afggr,
hvordan evalueringen foregar i de almin-
delige dagtilbud og pd kommuneskolerne.
Pa dggninstitutionerne er individuelle han-
dleplaner alene gennemgéende som red-
skab i evalueringsprocessen.
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Figur 9 - Oversigt over anvendte metoder til % 5
evaluering samt i hvilke tilbud de anvendes oA a % E
(kilde spargeskemaer og interviews) T 3 3 = X %
228 o2 S T £
£ f3 8% %
<8 §2 &3 8
Metoder * Udredning/mal
Individuelle handleplan X X X b x
Psedagogiske iagttagelser/observationer X i , X i , i .
Ars-/tveerfaglig rapport : i X | i X : i
Kuno Beller Udviklingsvurdering i : X i : i :
Motorisk Perceptuel Udviklingsvurdering (MPU) X i i X i i i i
GMFM X 10X oopnX
PEDI X X
Laese- og regneprgve o X
Videoanalyse X i i i X
Observationer X i i i i i
Tjekliste o LeoX
Ikke systematiseret skriftlig dokumentation X i | i | i . X
Bosted ; i i i i i X
Kontaktbgger i : i : i X
Fysioterapeutiske observationer i i i i X i i
Teammgdediskussioner E i LeooX
*) Se bilag 4 for nsermere beskrivelse (X = anvendes)

De hyppigst anvendte evalueringsmetoder er
ogsa her opfglgning pa de individuelle han-
dleplaner og i skoleregi tillige arsrapporter-
ne. Endvidere benytter flere institutioner
Kuno Bellers Udviklingsvurdering, Motorisk
Perceptuel Udviklingsvurdering samt video.

Institutionerne er forespurgt om doku-
menteret effekt i f.t. de anvendte
metoder/indsatsen.

Den foreliggende

dokumentation angives at veere:

e egen dokumentation (handleplaner,
rapporter, evalueringer, video)

e praksiserfaring

e henvisning til referencer (Marte Meo, Lilli
Nielsen, materiale fra Refsnaesskolen mv)




METODER TIL UDVIKLING
OG TRANING AF BARNET

En af de stgrste vanskeligheder for projektet
har veeret at fa afdeekket hvilke metoder, der
anvendes i de forskellige offentlige tilbud.
Personalet kvier sig ved at tale om metoder
generelt, men er mere optaget af det praksis-
barne og erfaringsbaserede og af at beskri-
ve, hvad man ggr konkret i f.t. enkelte bgrn.

Omkring deres valg af tilgange og

behandlingsmetoder siger fagpersonalet:

e At det er personlig og faglig erfaring,
faglig balast, erfaring med hvad der virker
i forhold til bgrn med sammenlignelige
handicaps og funktionsniveau, inspiration
fra kolleger samt kurser, der er bestem-
mende for praksis og metodevalg

e At der tages udgangspunkt i de metoder
og tilgange, man oplever har effekt,
eller hvor der er dokumenteret effekt
af indsatsen

e At erfaring og refleksion over praksis
udformer praksis

e Viden om udviklingspotentiale pa
baggrund af diagnose er afggrende
for tilgangen til barnet

e At der tages udgangspunkt i barnets
ressourcer og behov

e At det handler om at skabe overskue-
lighed og tryghed i barnets hverdag

e At der anvendes forskellige indgangsveje
til leering

e At treeningen skal veere meningsfyldt
og motiverende

e At bgrnene skal deltage
aktivt i treeningen

e At bgrnene udfordres indenfor deres
neermeste udviklingszone

e At det handler om at mgde barnet
bogstaveligt og teoretisk pa det niveau
og i den kontekst, barnet befinder sig i

e At der ikke findes én metode, der kan
daekke det enkelte barns behov
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Fagpersonalet har navnlig sveert ved at
beskrive metoder til treening af kognitive og
sociale feerdigheder saerskilt hos bgrn med
et meget darligt funktionsniveau. Ofte saettes
malene hos disse bgrn, sa de indeholder
bade kognitive og sociale aspekter, og
herved bliver metoderne til treening af de
kognitive og sociale feerdigheder de samme.
Det fremheeves, at der i undervisningen og
de paedagogiske aktiviteter lsegges veegt pa
anvendelse af forskellige indgangsvinkler til
indleering.

Leerer i centerklasse: ” Vi bruger 23 forskel-
lige[leerings-] metoder med udgangspunkt i
hver enkelt elevs ressourcer og behov -
gaelder ogsa socialt”.

Samtidig er der fokus pa meningsfyldte for-
Igb for bgrnene, saledes at undervisning og
aktiviteter sammenkobler elevernes erfa-
ringsverden og interesser, samt at forlgbene
skaber gode relationer mellem eleverne.
Leering anses som led i en social proces, der
foregar mellem laerer/peedagog og elev samt
mellem elever. Udvikling foregar i samspil
med andre, og aktiviteterne tilretteleegges
sadan, at alle elever udfordres indenfor
deres naermeste udviklingszone.

Traening/udvikling af fysiske funktioner
Treening af barnets fysiske funktioner sker
dels via almindelige dagligdags aktiviteter
og integreret i leg, dels via konkrete,
navngivne metoder.

Hovedparten af aktiviteterne varetages af

det personale, der i gvrigt har med bgrnene
at ggre. Nogle steder er der desuden tilbud
om egentlige traeningsprogrammer ved
fysioterapeuter.

Figuren nedenfor viser hvilke teorier og kon-
cepter samt hvilke metoder og praksis, der er
anvendt i de tilbud, der er udredt i projektet.
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Figur 10 - Teorier og metoder til traening af barnets fysiske funktioner

Teori og koncepter

' Castillio Morales, Peté, MOVE

_________________________________________________

Sanseintegration, Movement Science, Det normale barns udvikling, Gardner, Affolter, Bobath,

TRV

Metoder og praksis

______________________________________________

Kontrakturprofylakse

Massage

Sansestimulation

Sang og rytme

ADL treening

Fin- og grovmotorisk traening
Koordinationstraening

Verbal/fysisk guiding gnm fysisk aktivitet
Almindelige dagligdags aktiviteter

. Anvendelse af hjeelpemidler

Af- og udspaending
Specifik traening
Frisk gymnastik
Funktionstreening

Balancetraening
Ridning og ridefysioterapi
Svgmning og basinterapi

Note: For en naermere beskrivelse af teorier og metoder, se bilag 4

For de ovenstaende behandlingskoncepter
geelder det, at ingen institutioner eller skoler
udelukkende tilretteleegger deres traenings-
tilbud pa baggrund af én enkelt reference.

| flere tilfeelde ggr fagpersonalet opmaerk-
som pa3, at der ikke findes én bestemt trze-
ningsmetode, som kan daekke barnets behov.

Fysioterapeut i specialbernehave:

"Vi strikker forskellige metoder sammen

i forhold til barnets potentialer, behov og
motivation - det kan vaere en sammenblan-
ding af koncepter - Bobath, Sanseintegration,
Morales - Movement science teori og
praksiserfaring”.

Behandlingen tager udgangspunkt i det
enkelte barns behov, og selv om et bestemt
behandlingskoncept godt kan ligge til grund

for behandlingen, sa vil der ganske naturligt
blive inddraget elementer fra andre behand-
lingsprincipper, -metoder og —koncepter i
treeningsforlgbet afhaengigt af institutionens
eller skolens ressourcer, samt barnets behov,
funktionsniveau og udviklingspotentialer.

Tilouddet om fysisk treening ved terapeuter
er stgrst i de seerlige dagtilbud. | de almin-
delige dagtilbud er der sjeeldent ansat ter-
apeuter i institutionerne, men der er i de
fleste kommuner mulighed for at fa tilknyt-
tet en terapeut, som kan traene med barnet
og/eller give rad og vejledning til fagper-
sonale og foraeldre omkring barnets
motoriske udvikling.



Den fysiske traening kan forega bade som
individuel treening og i grupper. Ofte anven-
des sociale aktiviteter og socialt samspil med
andre bgrn som motiverende faktor for den
fysiske traening.

Fysioterapeut i kommunal daginstitution:
”Jeg piller ikke barnet ud men griber situ-
ationen, og treener i den. Kongstanken er
at treene med bgrnene, der hvor de er.
Specifikke metoder som udspaending,
styrketraening, funktionstraening inddrages
i legen. Det er vigtigt med traening i forhold
til behov, samt at vejlede institutionen”.

| de almindelige daginstitutioner og pa
kommuneskolerne anvendes der sjeeldent
bestemte referencerammer for den fysiske
treening. Her foregar treeningen oftest som
en del af den almindelige leg eller i gymna-
stiktimerne.

For de faggrupper, som primeert arbejder
med den fysiske traening — typisk fysiote-
rapeuter, men ogsa i enkelte tilfeelde ergote-
rapeuter - ligger der ogsa en vigtig arbejds-
opgave i at give rad og vejledning til fagper-
sonalet, som er omkring barnet i hverdagen,
samt til foraeldrene.

Da bgrnene som oftest kun tilbydes ugent-
lige afgreensede traeningssessioner med en
terapeut, er det ngdvendigt, at der sker en
god overlevering og formidling, samt at der
eventuelt udarbejdes treeningsprogram-
mer/vejledninger, sa andre personer end
terapeuterne har mulighed for at fglge op
pa igangsatte tiltag og herigennem stimulere
barnets fysiske udvikling.

Pzedagog i dggninstitution:

“Fysioterapeuten sikrer, at personalet anven-
der rigtige fremgangsmader i de daglige ruti-
ner i relation til profylakse og muskelpleje.
Herved udnyttes fys- timerne bedst muligt”.
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Nar bgrnene starter i skole eller flytter pa
dggninstitution, falder intenstiteten i tilbud-
det om fysisk treening. Der er ikke garanti for,
at bgrnene tilbydes fysisk treening i skoletil-
buddet. Ofte er det mobile fysioterapeuter,
som forestar behandlingen af bgrnene, og i
disse tilfaelde kan det derfor veere vanskeligt
at sikre sammenhang med den treening,
der i gvrigt foregar pa institutionen, da den
mobile fysioterapeut f.eks. ikke deltager i
konferencer og m@gder omkring barnet, da
sadant arbejde ikke honoreres. Desuden
varetages mobil fysioterapi ofte af fysiotera-
peuter, der ikke ngdvendigvis har erfaring
med bgrn.

Hvis et barn flytter pa dggninstitution, er det
dggninstitutionen, som skal tilbyde barnet
treening. Der kan veere stor forskel mellem
dggninstitutionerne i forhold til, hvor hgjt
den fysiske treening prioriteres. Bor barnet
pa dggninstitution, er der ikke samme mulig-
hed for at fa suppleret den fysiske treening
og behandling hos mobile fysioterapeuter.

De adspurgte institutioner har vanskeligt ved
at opggre omfanget af den fysiske treening
(da den er integreret i dagligdagsaktiviteter),
men hvor der f.eks. gives specifik traening v.
fysioterapeut, drejer det sig typisk om 2 x 1/2
time pr. uge.

Traening/udvikling af kognitive funktioner
Treening af bgrnenes kognitive funktioner
sker dels gennem planlagte treeningsaktivi-
teter, som oftest integreres i leg eller almin-
delige dagligdagsaktiviteter, dels i form af
mere kollektive aktiviteter, hvor det sociale
aspekt ogsa indgar.

Spektret er stort i forhold til valg af metode
og tilgange i den kognitive traening. Det
streekker sig fra almindelige paedagogiske
leerings- og opdragelsesprincipper, som



OFFENTLIGE TILBUD

anvendes i social- og skoletilbud til meget individuelt tilpassede metoder, der kun er
systematiske, genkendelige og strukturerede brugbare for netop det involverede barn.
dagsprogrammer, hvor leering via konkreter | figuren nedenfor gives en oversigt over de
og visuelle stgttesystemer indgar som et mest anvendte metoder

vigtigt led i inddelingen af dagligdagen samt

Figur 11 - Teorier og metoder til treening af barnets kognitive funktioner

Teori og koncepter

Normalpaedagogik, Stern, Gardner, Affolter, Petd, Totalkommunikation ‘:
Musikterapi, Sprybemus, Karlstadmodellen/Irene Johansson, Lilli Nielsen ]

__________________________________________________________________________________________________

Metoder og praksis

i Gentagelse, struktur og forudsigelighed Nedsat tempo i
! Reagerere pa barnets signaler og udspil Tilretteleeggelse af omgivelserne |
i Voksnetilrettelaeggelse En til en situationer i
| Beskrive/forklare ting og handlinger Fa ord, korte praecise satninger i
' Til- og fravalg Modelindlzering :
. Guiding — verbal/fysisk via dagligdags aktiviteter i
' Taktile stimuli Tegn til Tale :
i Dagligdags aktiviteter Ture ud af huset i
;. Computer Konstruktionslege i
i Begrebsspil Spil .
| Leg Laese i
i Matematik Temaundervisning i
i Konkreter Visuelle stgttesystemer i
| Billeder, Boardmarker Marte Meo i
i Foto og billedtekster Sprogtraening .

Note: For en naermere beskrivelse af teorier og metoder, se bilag 4

Psedagog i specialbgrnehave: samt stoppe uhensigtsmaessig adfeerd.
“Metoder er f.eks "at vaelge”, laering gen- Tydelig voksenstruktur, dagsrytme,
nem konkreter, sproglige udtryk via Tegn Til anvisninger samt guidning”.

Tale. At forholde sig i ro og vente pa tur,
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Jo mere barnets handicap har indflydelse Paedagog og fysioterapeut
pa de kognitive ressourcer, jo mere veegt i specialbgrnehave:
lsegges der pa at tilpasse metoderne til “"De voksne er bindeled i den sociale kon-
det enkelte barn. takt mellem barnet og andre bagrn. Miljget
tilrettes, sd barnet kan deltage i sociale
Paedagog i specialbgrnehave: sammenhange (eks. gruppestarrelse,
“Vi har selv lavet en bog til barnet med tilretning af kagrestol)”.
forskellige temaer. Bogen revideres hele
tiden og bruges i dagligdagen”. Kontaktpsedagog i specialbgrnehave:
"Vi planlaegger konkrete praksis- processer
Den kognitive traening kan forega bade som for at opna mal. Eks. at barnet skal deltage
individuel samt i grupper. Sociale aktiviteter sa aktivt som muligt, men fa tid til at
og socialt samspil kan inddrages som moti- betragte og lege. Mulighed for forskellige
verende faktorer eller som en planlagt del oplevelser, holde og opsgge gjenkontakt,
af treeningen af de kognitive funktioner. lege og tale med barnet, afvente svar, seette

barnet sammen med andre bgrn”.
Nar bgrnene starter i et skoletilbud far tree-

ningsaktiviteterne et stgrre praeg af under- Leaerer pa specialskole:

visningsrelaterede aktiviteter som laesning, "Via struktur og anvisninger, samt at an-
matematik og temaundervisning, hvorimod vende de andre elever som rollefigur, mhp
treening af de kognitive funktioner i dagtil- forstaelse og leering af sociale spilleregler”.

buddene tager udgangspunkt i leg og almin-
delige dagligdagsaktiviteter.

Leerer i centerklasse:

“Emner - tekster der passer til elevens
niveau og udvider begrebs- og forstael-
sesverden. Snak pa klassen relateret til hver-
dagen. Eleverne skriver stikord og arbejder
selvstaendigt f. eks med billedtekster til foto
fra lejrtur. Biblioteksbgger som lektier samt
passende abstrakte matematiksystemer”.

Traening/udvikling af sociale funktioner

Det felt, der tilsyneladende volder stgrst pro-
blemer for fagpersoner at beskrive, er tree-
ning af bgrnenes sociale funktioner. | forleen-
gelse heraf viser det sig, at det ofte ogsa er
van-skeligt at skelne mellem social traening
og kognitiv traening, specielt i forhold til tree-
ning af bgrn med et meget lavt funktionsni-
veau. Dette afsnit skal derfor ses i sammen-
heeng med afsnittet om kognitive metoder.
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Figur 12 - Teorier og metoder til treening af barnets sociale funktioner

Teori og koncepter

______________________________________________

Almindelig opdragelse
Hensyntagning

Guiding verbal/fysisk
Verbalisere

Tilretteleeggelse af omgivelserne
kontakt til andre bgrn

Give tid til at betragte og lege
Barnet skal deltage aktivt
Opsgge og holde gjenkontakt
Trin for trin

Bgrsteprogram

_________________________________________________

Social indleering !
Struktur, forudsigelighed i
Reagerere pa barnets signaler i
Rollemodeller — bgrn/voksne i
Samvaer m/u voksenstyring i
Integrering m normalt .
fungerende bgrn i
Give oplevelser i
En til en kontakt i
Tegn til Tale i
Marte Meo !

____________________________________________

Note: For en naermere beskrivelse af teorier og metoder, se bilag 4

For de bgrn, som er enkeltintegreret i kom-
muneskoler gaelder, at der ikke anvendes
bestemte tilgange i forhold til bgrnenes
sociale treening. De indgar som en naturlig
del af klassetrinnet, og fglger den normale
leering af social adfeerd.

Peto Metoden (Konduktiv Peedagogik)
Metoden er udviklet af Andreas Peté i
Budapest, hvor han arbejdede fra 1945 med
sveert handicappede bgrn, der var opgivet af
laegerne. Det lykkedes ham at udvikle disse
bgrn s& meget, at de kunne begynde i skole
og integreres i samfundslivet trods deres
funktionsproblemer. Hans arbejde blev
anerkendt af socialisterne i Ungarn i 1948,

og han fik herefter ansvar for alle motorisk
handicappede i Ungarn, hvor det fgrste
“National Motor Institute” var rammen om
hans arbejde.

Fra starten drejede det sig om bgrn med
Cerebral Parese (CP) eller Polio, men efter-
handen blev paedagogikken anvendt i arbej-
det med alle typer lidelser i centralnervesys-
temet hos bgrn og voksne.

Peto lagde stor vaegt pa at stgtte det enkelt
barns personlighed og ressourcer for at frem-
me barnets selvopfattelse og selvbevidsthed.



Pet6-paedagogikken er kun i ringe omfang for-

klaret teoretisk af Peto el. andre fra hans team.

Den grundleeggende tankegang er at CP-bar-
net er et normalt barn med seerlige
indleeringsvanskeligheder som fglge af en
hjerneskade. Han taenkte saledes pa CP-bar-
net ud fra raske bgrns udvikling. Opgaven er
at skabe de bedst mulige betingelser for at
det enkelte barn kan udvikle sine potentialer
trods komplicerede forudsaetninger.

Der skelnes i behandlingen mellem facilite-
ring (at stgtte barnet i at bruge de kraefter,
det rader over, hensigtsmaessigt) og kom-
pensering (at erstatte barnets kraefter).
Pet6-paedagogikken vil undga at kompen-
sere. Derimod faciliteres udviklingsproces-
sen saledes, at barnet udvikler sig sa steerkt
og naturligt som muligt. En betingelse er, at
der konsekvent bygges pa barnets egen akti-
vitet. | peedagogikken satses derpa, at barnet
leerer at overvinde sine vanskeligheder ved
egen kraft. En stzerk vilje og kampand er
ngdvendig, nar udviklingen ikke forlgber
automatisk.

Da CP-barnet ofte ikke selv er aktivt, ma
omgivelserne tilretteleegges, sa barnet bliver
sa aktivt som muligt.

Pzedagogikken kan

karakteriseres ved 2 grundprincipper:

1. Holisme — Hele barnet - Det sociale princip
(alle aktiviteter pa Peté instituttet er bygget
op om grupper), samt motivation, energi og
dynamik. Gruppen yder et betydeligt bidrag
til disse elementer.

2. Laereprocesser - Bevidstheden

Konduktoren

Konduktoren er den fagperson, som leder
undervisningen.

Den Konduktoruddannelse, der udgar fra

Peto-instituttet, kombinerer elementer fra
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medicin, undervisning, fysioteapi, ergoterapi,
talepaedagogik og psykologi. Det er kende-
tegnende, at peedagogikkens mal er elevens
mal og ikke et eller flere af de involverede
fagomraders mal.

Leereprocesser

Omgivelserne tilretteleegges, sa leererproces-
sen faciliteres bedst muligt. Mgblementet -
tremmeborde og stole - er det mest karakter-
istiske, samt fraveer af hjeelpemidler. Mgble-
mentet er udformet med henblik pa, at barnet
lettest muligt opnar en velfikseret udgangs-
stilling, saledes at der bliver overskud til kon-
centration, opmaerksomhed og handling

Rytmisk intention

Nar nye aktiviteter skal indlaeres, anvendes
rytmisk intention, der indeholder savel et ryt-
misk som et viljesmaessigt element. Under
verbal styring leerer eleverne nye handlinger
/ feerdigheder. | alle dagens aktiviteter er
anvendelsen af sprog, rim — remse, sange,
teellen osv. ngje planlagt. Med denne frem-
gangsmade sikres, at enhver handling starter
med elevens bevidste kognitive opmeerk-
somhed. Den rolige rytme deemper tonus
og/ eller markerer bevaegelsens tempo.
Efterhanden kan eleven selv styre bevaegel-
sesforlgbet/ handlingen.

Baggrund for at bruge denne sammenheang
mellem sprog og handling er antagelsen, at
talen stimulerer og regulerer handlingen
samtidig med, at barnets opfattelse af sig
selv og omgivelserne organiseres.

Strukturerede daglige aktiviteter som ADL-
funktioner, at daekke bord, rydde op, have
ansvar for noget etc. indgar som et bevidst
og vigtigt element i dagen.

Pet6 pa Geelsgardskolen

Skolen arbejder ikke rendyrket med Peto6-
paedagogikken, men siger, der arbejdes
Peto-inspireret.
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Der arbejdes med tveerfaglige teams, hvor
man, med den enkelte medarbejders grund-
uddannelse som udgangspunkt, streeber
efter at opna en feelles integreret arbejds-
form, faelles tankegang og forstaelse af
opgaven. En medarbejder i det tveerfaglige
team fungerer som 1. konduktor, typisk
leereren i forbindelse med faglig indlaering,
fysioterapeut ved grovmotorisk traening,
ergoterapeut ved traening af handfunktion,
paedagog i sociale sammenhange. F.eks.
skal alle kunne udfgre den motoriske tree-
ning med bgrnene, men fysioterapeuten
er ansvarlig. Pa skolen anvendes Peto i
indskolingen og enkelte andre klassetrin,
afheengig af personalekapacitet. Ikke alle
medarbejdere pa skolen er uddannede til
at arbejde efter Petd paedagogikken.

Indskolingen er opdelt i to klasser med
tilsammen 11 elever (5 elever i 1. klasse,

6 elever i 2. klasse). Undervisningen i ind-
skolingen er struktureret efter et ugeskema
sammensat af den tveerfaglige gruppe.
Dagen er tidsmeessigt skemalagt med timer
og frikvarterer. Ogsa ADL er skemalagt.

Det tilstraebes at danne homogene grupper
med bgrn pa samme kognitive niveau.

| undervisningsforlgbet sidder bgrnene ved
Peto-mgbler. Stolene er uden massiv stgtte
ud fra teorierne om at facilitere fremfor at
kompensere. Bgrn med balanceproblemer
holder fast i et greb pa bordet under hele
undervisningsforlgbet, og er samtidig sikret
af bagvedsiddende hjalpere.

Pa Geelsgardskolen opstilles savel langsig-
tede som kortsigtede mal for eleven. De kort-
sigtede mal er realistiske, og det tilstreebes,
at hvert barn hver dag oplever at na et mal.
Forudsaetning herfor er en omhyggelig
analyse af barnet, at teamet opstiller mal,
der tager udgangspunkt i handlinger, som

er meningsfulde og attraktive for det enkelte
barn. Personalet tilstreeber livsneere og
tydelige mal. Der udveelges fokusomrader
ud fra et holistisk syn pa barnet. | praksis kan
det betyde, at der for et bestemt barns ved-
kommende i en periode ikke satses pa ny
leering f.eks. i forhold til det motoriske, fordi
barnet vurderes at vaere pa vej mod nye mal
f.eks. socialt.

| forhold til den fysiske traening tilstraebes
det at ggre resultaterne malbare. Mal opstil-
les med f.eks. afstande og tid. | forhold til
det kognitive afholder leereren hvert ar en
lille eksamen, hvor der samles op pa det
indlaerte. Den sociale udvikling fglges pa et
skgns-niveau. Der anvendes ikke bestemte
observationsmetoder til at beskrive barnet.

Konduktiv Peedagogik / Pet6 praktiseres i
mere rendyrket form pa Beveegelsesskolen
i Vadum.

Herudover indgar elementer fra den konduk-
tive paedagogik i stgrre eller mindre omfang
i en del bgrnehaver.

Mobility Oppertunities Via Education ( MOVE)
Metodens teoretiske grundlag

MOVE er udviklet i begyndelsen af 1990 af
den amerikanske specialleerer Linda Bidabe
fra Barkersfield i Californien i USA i samar-
bejde med blandt andet terapeuter, andre
leerere og plejepersonale. Udgangspunktet
var arbejdet med specialundervisning af
bgdrn med multihandicap. Malet var at ud-
vikle et program, som integrerer undervis-
ningen og plejeopgaver. Metoden er baseret
pa praktisk erfaring med multihandicappede
elever, hvor der ofte anvendes megen tid
med plejeopgaver, tid der gar fra selve
undervisningen.



Ud fra test og undersggelser, samt besgg
rundt pa en raekke specialskoler i USA, reg-
istrerede grundlaeggerne, at eleverne mist-
ede motoriske feerdigheder i takt med, at de
blev aeldre og fysisk stdrre.

Yderligere analyserede de sig frem til, at
hver elev skulle bruge ca. 2000 forsgg pa at
indleere en ny feerdighed. Sammenholdt med
den tid, mange elever havde til radighed,
ville hver elev kunne na at indleere 5 nye
feerdigheder i Igbet af sin skoletid.

Fokus var pa dagligdags aktiviteter

— med hovedspgrgsmal pa hvordan

e eleverne spiste (udgangsstilling,
tidsforbrug, hvilken mad)

e kom pa toilet/ blev skiftet, blev badet

e blev traenet i motoriske aktiviteter

e deltog i familiens daglige og sociale liv

e de kommunikerede

Man analyserede sig frem til 16 motoriske
feerdighedsomrader, som altid indgar i den
motoriske treening uanset hvilke fysiske
aktiviteter, eleverne skal udfgre i hverdagen.
Det er disse 16 feerdighedsomrader, der er
udgangspunktet i MOVE programmet.

MOVE programmet er opgaveorienteret og
indeholder komponenter, der indgar i aktu-
elle teorier om motorisk kontrol og motorisk
leering. MOVE er udviklet til specifikt at ar-
bejde med elevernes motoriske udvikling.

Beskrivelse af metoden

MOVE er et tveerfagligt struktureret veerktgj
til arbejdet med at give bgrn (og voksne)
med motoriske funktionsproblemer mulig-
heder for at bruge deres krop funktionelt i
hverdagen. MOVE bygger pa den opfattelse,
at motoriske feerdigheder bedst indleeres i
forhold til konkrete aktiviteter, der er anven-
delige og har betydning for den enkelte per-
sons tilveerelse.
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Programmet er opbygget over en 6 trins
model, som udggr strukturen i den made,
der arbejdes med programmet i praksis.

Trin 1: Teste med Motor Milestone Test.

Et screeningsmateriale, som fagpersoner kan
bruge til at beskrive elevens motoriske kom-
petence.

Fordi testning er en faellesopgave for hele
teamet, og alle bidrager med deres faglig-
hed, kan teamet i forbindelse med testnin-
gen danne sig et billede af elevens sociale
og kommunikative udviklingsstadie.

Trin 2: Opstille mal.

En vaesentlig del af MOVE-programmet
handler om formulering af overordnede mal
for den faglige indsats. Dels pa baggrund
af den aktuelle test, dels pa baggrund af
fremtidige gnsker. Delmal tager udgangs-
punkt i barnets moto-riske, kognitive, kom-
munikative og sociale udvikling. Delmal skal
vaere meget konkrete, og malbare. Der er
forskellige parametre til at male resultater
som f.eks. tid og afstand.

Trin 3: Analysere opgaver.

Er et redskab til analyse af de delelementer,
der indgar i de funktionelle feerdigheder, som
fagpersonerne har valgt med henblik pa at
na de opstillede mal. Analysen danner sa-
ledes basis for at opstille en handleplan og
udveelge specifikke aktiviteter, der kan arbej-
des med i praksis indenfor de forskellige ind-
satsomrader.

Trin 4: Omfang af stgtte.

Trin 5: Reduktion af stgtte.

Her afklares og afprgves omfanget af den
stgtte, eleven har behov for med henblik

pa at kunne udfgre den gnskede aktivitet.
Hjeelpemiddel / stgtte kan veere undervis-
ningsrelateret i forbindelse med indlaering
af den nye feerdighed, hvorefter der gradvist
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reduceres, indtil eleven er sa selvstaendig
som mulig. Det er vigtigt, at teamet opnar en
forstaelse for, hvornar hgjeste grad af selv-
hjulpethed er opnaet.

Trin 6: Leering af faerdigheder.

Er forslag til hvordan fagfolk kan udarbejde
en konkret handlingsplan i forhold til
indlzering af de valgte indsatsomrader.

Nar de 5 fgrste trin er gennemfgrt, begynder
selve indleeringen ved hjeelp af daglige akti-
viteter i skole eller hjem. Det er vigtigt, at
foreeldre medinddrages og anvender aftalte
elementer af treeningen i hjemmet.

Det tveerfaglige samarbejde

Det vaesentlige er, at teamet omkring barnet
ikke kun arbejder med de funktionelle faer-
digheder, nar f.eks. fysioterapeuten er til
stede. Indleeringen kraever mange gent-
agelser, og alle medarbejdere skal veere
involveret og vide, hvordan der arbejdes
med feerdighederne, i hvilke situationer, og
alle arbejder mod de samme mal. MOVE er
medarbejdernes veerktgj til at arbejde inte-
greret tveerfagligt med barnet. Den syste-
matiske opbygning og manual i trin ggr pro-
grammet meget praktisk og konkret for alle
medarbejdere. Der kan lgbende males og
evalueres pa indsatsen.

Selvom MOVE handler om motorik, er test-
ning ikke kun en opgave for terapeuterne,
men en faelles opgave for hele teamet.
Kendetegnet for MOVE er, at det bygger pa
en tveerfaglig arbejdsform, hvor de enkelte
medarbejderes faglighed bliver integreret i

en samlet faglig indsats i forhold til eleverne.

Der teenkes ikke i fag og skemaer, som tradi-
tionelt i skolesystemet. Eleven er i centrum,
og der teenkes i hverdagen pa, hvordan et
dagsprogram bedst kan tilrettelaegges, sa
det medfgrer progression for den enkelte.

Eleven har et skoleskema med lektioner, men
disse er mere rammen om den indsats, der
er formuleret individuelt for den enkelte elev.

| praksis har leereren ansvaret for undervisnin-
gen, men de andre fagpersoner deltager i
undervisningen. P4 samme made har fysiote-
rapeuten ansvar for den motoriske traening,
paedagogen for det psedagogiske arbejde,
men motorisk treening og paedagogisk arbej-
de gennemfgres ogséa af andre fagpersoner.

Malgruppe

MOVE blev oprindeligt udarbejdet med hen-
blik pa elever over 7 ar, der endnu ikke hav-
de udarbejdet de motoriske feerdigheder, der
er forudsaetning for at kunne sidde alene,
kunne sta eller ga. Malgruppen er siden pro-
grammets udvikling udvidet til ogsa at in-
kludere smabgrn, voksne og elever med
ortopaediske handicap.

MOVE i Danmark

Metoden anvendes ikke enkeltstaende i
Danmark. Pa Geelsgardskolen anvendes
MOVE som en del af laeseplanen pa skolens
spor 2, der er for elever med bade fysiske
og psykiske handicap (multiple funktions-
forstyrrelser). Eleverne er hyppigt totalt
afhaengige af voksenstgtte ved dagligda-
gens ggremal.

Spor 2 er opdelt i klasser/ grupper a ca. 5
elever (min 4 - max 6 elever). Eleverne kan
komme pa spor 2 fra de er 6 ar. Spor 2
bestar af indskoling, som er 2 arig, og skole
fra 3. til 10. klasse. Der var i forarsterminen
2003 39 elever pa spor 2.

Undervisningen kan forega i sma hold, eller
en til en, og er tilrettelagt efter den enkelte
elevs styrkesider og muligheder. Eleverne
har et helhedstilbud fra kl. 8.10 - 16.45, hvor
undervisning, paedagogiske aktiviteter, fysio-
terapeutisk og ergoterapeutisk behandling



udggr et sammenhangende aktivitetsforlgb.
Til en klasse er knyttet fysioterapeut, ergote-
rapeut, peedagog og leerer. Herudover er der
en hjeelper.

Helse-paedagogik - Rudolf Steiner

paedagogik for udviklingsheemmede
Metodens teoretiske grundlag

Rudolf Steiner psedagogikken hviler pa filo-
soffen Rudolf Steiners tanker om mennesket
som et &ndsvaesen. Rudolf Steiner, der lev-
ede fra 1861 til 1925, grundlagde antro-
posofien, som han selv definerede som en
visdomsvej, der fgrer fra det andelige i men-
nesket til det andelige i universet. Rudolf
Steiner holdt flere tusinde foredrag i sit liv.
De nedskrevne foredrag, samt cirka 20 bgger
om forskellige emner som paedagogik, kunst,
politik, leegevidenskab og landbrug, udggr
det fundament, som antroposoffer i hele
verden i dag praktiserer ud fra indenfor
forskellige omrader.

| fglge Steiners menneskesyn er mennesket
et teenkende veesen, som Gud har skabt.
Grundidéen i antroposofien er, at mennesket
bestar af bade legeme, sjzel og and.
Endvidere taler Steiner om menneskets
tredeling, idet mennesket opdeles i:
1) Nerve-sansesystemet, der svarer
til hoved- og nervesystem
2) Stofskiftesystemet, der svarer til
fordgjelse, organer og forplantning
3) Det rytmiske system, der svarer til
hjerte, lunger, kredslgb og andedrast

Det seeregne ved inddelingen er Steiners
tanke om et rytmisk system, der skal sgrge
for balance mellem de to gvrige systemer.
Her udlignes alle organismens polariteter,
sa der skabes harmoni og balance. Derfor
er rytme et centralt begreb i psedagogikken
udfra en tanke om at involvere det rytmiske
system i en terapeutisk proces.
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Steiner arbejder derudover med en faseop-
delt udviklingsteori. Mennesket har tre
grundkraefter, nemlig vilje, fglelse og tanke,
og grundkraefterne manifesterer sig pa
forskellige tidspunkter i barnets udvikling,
der inddeles i 7-arsperioder.

0-7 ar: Barnet udvikler sig primeert ved at
efterligne sine omgivelser. Viljen og trangen
til kropslig aktivitet er stor, og barnets
sjaelelige vaekst er knyttet til denne vilje.
7-14 ar: Kraefter af fglelsesmaessig- og fore-
stillingsmaessig karakter vagn er i barnet.
14-21 ar: Barnet far selvstaendig dgmmekraft
og en taenkning, der beveeger sig udover
det konkrete.
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Figur 13 - Teori og metoder i helsepaedagogik

Teori - Hypotese

Rudolf Steiner, Antroposofien

i Alle mennesker har en sund personlighedskerne. Anden eller jeg’et er aldrig sygt, men hos
' det handicappede barn kommer jeg’et ikke optimalt til udtryk.

____________________________

i Antroposofisk medicin

' En grundtanke er, at handi-
cappede bgrn har en be-
greenset fantasi og derfor
skal stimuleres intensivt pa
dette felt. Barnet skal ud-
vikle sin evne til at udvikle
indre, levende forestillinger.

____________________________

_____________________________________________

Rytme i form af gentagelser og dermed genkendelighed. Man gar bogstavernes form i rum-
met, derefter tegnes bogstavet i luften og endelig pa papiret. Derefter italesaettes bogstavet
og ordene via hgjtlaesning, lyde og klange. Og fgrst herefter begynder man at lzese.
Eurytmi, Sprogformning, Maling /kunstterapi -Plasticering, Vaevning, Homeopatisk medicin

Endelig er tanker om reinkarnation og karma
centrale i antroposofien.

De ovenstaende teorier gzelder alle mennes-
ker. Grundlzeggende er opfattelsen, at alle
mennesker har en sund personlighedskerne.
Anden eller jeg’et er aldrig sygt, men hos det
handicappede barn kommer jeg’et ikke opti-
malt til udtryk.

Beskrivelse af metoden
Rudolf Steiner-peedagogik i forhold til handi-
cappede benavnes ogsa helsepadagogik.

____________

Rytme er et centralt begreb i Steinerpesedagogikken.
F.eks. som et undervisningsprincip, der handler om en
vekslen mellem aktivitet og ro, der skal hjeelpe de handi-
cappede bgrn til at finde en ro i sig selv og dermed gge
deres mulighed for at leere og huske. Et andet vigtigt
princip benzevnes ga-tale-teenke eller det peedagogiske
tre-skridt. Steiner-terapier.

_____________________________________________

T

_____________________________________________

______________________________________________

_____________________________________________

Ordet er valgt, fordi man gennem padago-
gikken gnsker at aktivere helbredende kreef-
ter i det handicappede barn. Alle helsepaeda-
gogiske institutioner har en leege tilknyttet,
der er uddannet indenfor antroposofisk me-
dicin. Leegen udarbejder det sakaldte syg-
domsbillede pa hvert enkelt barn, og herudfra
handplukkes de forskellige terapier, der me-
nes at kunne understgtte barnets udvikling.

Handicappede bgrn har ifglge Steiners
tankegang en tendens til ensidighed. Nogle
er overdrevent motorisk aktive og har sveert



ved at veere stille. Andre handler for lidt og
lever for meget i at betragte. Den paedago-
giske opgave bestar i at forsta den ydre
fremtoning, men samtidig interessere sig
for den dybere personlighed og finde den
fremgangsmade, der bringer barnet nzer-
mere en harmonisk balance. Metoden er
beregnet til alle bgrn.

Steiner har givet anvisninger pa, hvordan
der kan arbejdes med forskellige handicap.
En grundtanke er, at handicappede bgrn har
en begraenset fantasi og derfor skal stim-
uleres intensivt pa dette felt. Barnet skal
udvikle sin evne til at udvikle indre, levende
forestillinger. Dette sker blandt andet ved, at
Steinerpaedagoger kun sjeeldent laeser hgjt
fra en bog. | stedet forteelles historierne lev-
ende og dramatisk. Ofte er indholdet hentet
fra forskellige kulturers mytologi, og kritikere
mener, at Steiner-bevaegelsen er praeget af
en virkelighedsfjern og okkult verdensopfat-
telse, der formidles videre til bgrnene.

Rytme er et centralt begreb i Steiner-paeda-
gogikken udfra opfattelsen af menneskets
tre-deling (se tidligere). Steiner mener, at vi
skal udbygge de rytmer, vi fégdes med eller
tidligt erhverver (vejrtreekningsrytme, dag-
og natrytme, arstidsrytme). Derfor indgar
rytme i stort set hele den psedagogiske pro-
ces i form af gentagelser og dermed gen-
kendelighed. Aret er inddelt efter et cirkuleert
princip, der fglger arstiderne. Arstids-
festerne, der markerer for eksempel hgst og
hgjtider, forberedes grundigt og pd samme
vis fra ar til ar. Ligeledes er dagen inddelt
efter et fast mgnster, og det samme gaelder
uger og maneder. Rytme er imidlertid ikke
kun et spgrgsmal om struktur, men ogsa et
undervisningsprincip, der handler om en
vekslen mellem aktivitet og ro, der skal
hjeelpe de handicappede bgrn til at finde en
ro i sig selv og dermed gge deres mulighed
for at laere og huske.
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Et andet vigtigt princip i arbejdet benaevnes
ga-tale-taenke eller det psedagogiske tre-
skridt. Treskridtet hentyder til de store
udviklingsskridt, barnet tager, nar det i 1-3
ars alderen leerer fgrst at ga, derefter at tale
og sa at teenke. | Steiner-psedagogikken
laegges denne udviklingsraekkefglge til grund
for undervisningens udformning. | forhold til
leeseindleering arbejder man for eksempel
farst beveegelsesmaessigt med bogstaverne.
Man gar bogstavernes form i rummet, man
tegner bogstavet i luften, og endelig tegner
man bogstavet pa papiret. Derefter italesaet-
tes bogstavet og ordene via hgjtlaesning,
lyde og klange. Og fgrst efter disse faser
begynder man at leese tekster og forsta
indholdet: Det paedagogiske treskridts

tredje fase - at taenke.

Aktiviteterne pa en Steiner-institution er
vaesensforskellige fra de aktiviteter, der
kendes i det etablerede system. En raekke
forskellige terapier skal hjeelpe barnet pa vej
i sin andelige udvikling. Kreative og kunst-
neriske aktiviteter spiller en stor rolle — ikke
fordi man haber pa at uddanne bgrnene til
kunstnere, men fordi det, man leerer i de
kreative processer, menes at kunne forvand-
les til sociale evner i voksenlivet. Det over-
ordnede mal er, at barnet kommer til at hvile
i sig selv som et helt menneske. Mindre
vaesentligt er barnets faktiske kunnen.
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Figur 14 - Steiner-terapier

_____________________

En saerlig bevaegelsesform udviklet af Steiner. Eurytmien skal styrke sjeele-
livet. Toner og ord udtrykkes i bevaegelser, der virker harmoniserende pa

udgveren. Eurytmien som terapi (Heileurytmi) praktiseres en-til-en med en
terapeut og en elev, men mange af bevaegelserne integreres i dagligdagen.

1. Eurytmi —

2. Sprogformning —

3. Maling/kunstterapi J—

4. Plasticering -

Vaevning opleves som seerligt velegnet for handicappede, der her far \:
mulighed for at arbejde med alle tre grundkreefter, vilje, fglelse og tanke. E

5. Vaevning
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6. Homeopatisk medicin

Anvendelse i Danmark

| Danmark findes i alt 12 hjem, skoler, bofael-
lesskaber og veerksteder for bgrn og voksne,
hvor der arbejdes efter Steiner-principper.
Tilsammen udgg@r brugerne ca. 250 men-
nesker i alle aldre. Hertil kommer en raekke
specialbgrnehaver og specialklasser for
handicappede hjemmeboende bgrn.

Marjatta er et kombineret undervisnings-

og botilbud for udviklingsheemmede bgrn i
Storstrgms Amt. Institutionen er selvejende,
men har driftsoverenskomst med amtet. Der
er 40-45 elever pa Marjatta - cirka en tred-
jedel af dem er hjemmeboende. Eleverne er
fordelt pa 6 klasser med en klassekvotient
pa mellem 5 og 8 elever. Bdrnene er mellem
6 og 18 ar. Deres handicap er overvejende af
psykisk karakter, da mange trapper pa skolen
ggr det umuligt for bgrn med stgrre fysiske
handicaps at komme rundt.

Et vigtigt led i indsatsen pa Marjatta er bgrne-
konferencen, der holdes pa det enkelte barn
en gang om aret - eller i ukomplicerede sager
en gang hvert andet ar. Hele personalegrup-

pen deltager i konferencen, hvor man prgver
at udnytte gruppesammenhangen til at tegne
det mest praecise billede af barnet. Konferen-
cerne forlgber efter et seerligt mgnster.
Medarbejderne sidder i en rundkreds. | mid-
ten ligger billeder, som barnet har lavet.
Fgrst indleder gruppelederen fra barnets bo-
gruppe med en faanomenologisk beskrivelse
af barnet. Derefter bidrager leereren med
sine observationer. Begge fremlaeggelser
tilstreeber objektivitet. Derefter tegner laegen
ud fra det sagte et billede af barnet.

Barnet beskrives ud fra, hvad samfundet
vanligvis teenker om den preesenterede
problematik. Desuden beskrives barnet
udfra Steiner-tankegangen. Til sidst opstilles
sakaldte ledetrade for det fremtidige arbejde.
Alle bidrager med deres bedste intuitive
viden, der sa leegges oveni alle de bevidst
teenkte forslag. Denne intuitive proces
beskrives som meget vigtig. Der treeffes
ingen beslutninger pa konferencen. Fgrst
senere aftaler leerere og peedagoger, hvor-
dan ledetradene skal bruges i praksis.



Traening | hjemmet

THE INSTITUTES FOR THE ACHIEVEMENT
OF HUMAN POTENTIAL (IAHP)'S PROGRAM

The Institutes for the Achievement of Human
Potential (IAHP) er oprettet af Glenn Doman i
1955. Instituttet underviser foreeldre i at
foresta en udvikling, stimulering og under-
visning af deres egne bgrn. Instituttets trae-
ningsmetoder ("Doman-metoden”) bygger
pa en antagelse om, at manglende feerdig-
ggrelse af et neurologisk udviklingstrin spaer-
rer for det neeste udviklingstrin samt at raske
hjerneceller kan stimuleres til at overtage
beskadigede hjernecellers funktioner.

| Doman-metodens treeningsprogram indgar

folgende antagelser:

e At hjernen har evnen til at oplagre
sensoriske stimuli

e At hjernen kan reagere pa basale informa-
tioner, eksempelvis med motorisk hand-
ling eller sprog, afhaengig af udviklings-
niveauet

e At hjernen kan programmeres med
sakaldte informationspakker. Hertil hgrer
patterning, en slags automatisering af
kravlebevaegelsen, hvor tre behandlere
bevaeger barnets ben, arme og hoved
rytmisk en bestemt tid et fastlagt antal
gange pr. dag. Barnet ma ikke selv vaere
aktivt under patterning

e At forandringer i det fysiske miljg for-
modes at kunne forbedre hjernens for-
udseetninger for at fungere (specialkost,
masking og respirationsvest til at gge
hjernens blodgennemstrgmning og
iltoptagelse)

Det er IAHP's overbevisning at foraeldrene er
barnets bedste behandlere, leerere, terapeu-
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ter og peaedagoger, nar de, vel at maerke,
udstyres med den rette viden og de ngdven-
dige redskaber. Instituttets ser det som sin
primeere opgave at forske i nye programmer
og undervise foreeldrene, sa de far den ngd-
vendige uddannelse og indsigt til selv at
foresta den fremtidige handtering af barnets
ve og vel.

IAHP har 4 institutter

e USA, Philadelphia (hovedsaede)

e |talien, Fauglia

e Brasilien, Rio de Janeiro og Barbacena
e Japan, Tokyo

Herudover har IAHP 4 kontorer

e Japan, Kobe

e Mexico, Mexico City og Aguascalientes
e Frankrig, Paris

e Spanien, Madrid

Alle typer hjerneskadede bgrn kan ifglge
instituttet i princippet hjeelpes, hvad enten
det drejer sig om spastikere, autister, epilep-
tikere, bgrn med Downs syndrom, eller
andre udviklingsheemmede bgrn.
Erkendelsen af, at skaden er i hjernen er
afggrende. Det er IAHP’s holdning, at tradi-
tionel behandling af hjerneskadede bgrn og
unge udelukkende har koncentreret sig om
behandling af symptomerne. IAHP’s princip-
per gar ud p4a, at hjernen til stadighed
befinder sig i en forandringsproces. Denne
proces kan standses, som den bliver det ved
en sveaer hjerneskade. Processen kan ogsa
saettes ned i tempo, som den bliver det ved
en moderat eller mild hjerneskade, men
vigtigst af alt kan processen fremmes.
Hjernens veekst kan ifglge instituttet frem-
mes gennem stimulering af seks afggrende
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omrader: Syn, hgrelse, fglesans, mobilitet,
sprog, og finmotorik.

Eftersom hvert barn har sine szerlige vans-
keligheder udarbejdes en udviklingsprofil
og barnets neurologiske alder beregnes i
forhold til den kronologiske. Der tages
udgangspunkt i det raske barns udvikling.
Det er denne udvikling, det hjerneskadede
barn, sa vidt muligt skal gennemga. Dette
sker ved at optreene raske hjerneceller til
at overtage de feerdigheder, som de beska-
digede dele af hjernen ikke er i stand

til at udfgre.

Det betyder, at et hjerneskadet barn bgr
stimuleres pa alle de omrader, hvor det ikke
er alderssvarende udviklet. Dvs. at et barn
der ser darligt (eller er blindt) skal stimuleres
sa synet udvikles. Et barn der gar darligt
pga. en hjerneskade (eks. cerebral parese)
skal stimuleres motorisk gennem krybe og
kravleprogrammer, samt naturligvis gang
og lgb, nar det er i stand til det.

Udover de sansemaesssige og motoriske pro-
grammer er kosten vigtig, da hjernens bio-
kemi pavirkes af kosten. Dette kan have stor
indflydelse pa barnets almene helbredstil-
stand, og det ses ofte, at underveegtige bgrn
indhenter deres jeevnaldrende veegtmaessigt
nar de far et ordenligt kostprogram.

Tilfgrsel af ilt til hjernen er helt afggrende
for et hjerneskadet barns udvikling. Alle bgrn
der har gennemgaet leegeundersggelse af
egen leege og er godkendt af denne anbe-
fales at maske. Maskeprogrammet gennem-
fgres ved at barnet traekker vejret gennem
en lille plastikmaske som virker ved at gge
indholdet af CO2 i barnets indandingsluft.
Dette giver barnet dybe vejrtraekninger.
Efter 30 sekunder tages masken af. De dybe
vejrtreekninger er ifglge instituttet med til at
udvikle lungefunktionen hos barnet og fore-
bygger lungebetaendelser. Samtidig gges

ilttilfgrslen til hjernen, idet blodkarrene udvi-
des som fglge af det ggede CO2 indhold i
indandingsluften. (Bgrn pa "Intensive Treat-
ment Programmet” udfgrer andre iltpro-
grammer som supplement til den alminde-
lige maske.)

IAHP's programmer

IAHP opererer med 7 niveauer. Programmet
sammenseaettes, sa det passer til den enkelte
familie.

1. The Home Study Program |

Ved udelukkende at leese bogen "What to do
about your Brain-Injured Child" (pa dansk:
Sadan hjeelper du dit hjerneskadede barn)
udarbejder foreeldrene selv et program til bar-
net. Der kreeves ikke besgg pa instituttet. For-
eeldrene bestemmer 100% selv graden af in-
tensitet, varighed og hyppighed i programmet.

2. The What To Do About Your

Brain-Injured Child Course

En uges kursus for foreeldrene uden barn.
Det forudsaettes at man har laest bogen
"What to do About your Brain-injured
Child". | Igbet af kurset bliver foreeldrene i
stand til at fastseette barnets hjerneskade i
en udviklingprofil og udarbejde et malrettet
program for deres hjerneskadede barn.

3. The Home Study Program Il

Efter at have laest bogen "What to do about
your Brain-Injured Child" samt deltaget i
kurset af samme navn arbejdes der med pro-
grammerne som foraeldrene har udarbejdet
pa kurset. Det er stadig forzeldrene, der 100%
selvstaendigt fastsaetter graden af intensitet i
programmerne.



4. The Home Program Consultation

Efter at The Home Study Program Il har
veeret udfgrt i mindst 2 maneder kan foreel-
drene bede IAHP om en fjernkonsultation.
En udfgrlig rapport skal udfyldes for at per-
sonalet pa IAHP kan give forzldrene feed-
back pa deres forelgbige program, samt
komme med forslag til eendringer.

5. The Aspirant Program

Barnet medbringes for fgrste gang til et 2
dages besgg, og evalueres af personalet pa
IAHP. Et nyt individuelt program udarbejdes.
For fgrste gang er der krav fra IAHP til foreel-
drene om intensiteten i programmet. Hvis
foreeldrene gnsker optagelse pa the Intensive
Treatment program, er det en forudseetning,
at Aspirant programmet bliver fulgt.

6. The Intensive Treatment Program

Efter planmeessigt forlgb pa The Aspirant
Program (ca. 4-6 maneder) inviteres foreel-
drene til optagelse pa The Intensive Treat-
ment Program. Pa Intensive Treatment
Programmet kommer foraeldrene til halv-
arlige konsultationer pa IAHP, hvor barnet
altid er med. Konsultationerne varer 4-5
dage, og indeholder evaluering af barnet,
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leegeundersggelse af barnet og uddannelse
af foreeldrene. Dette niveau betragtes som
en vidtgaende uddannelse i neurologiske,
terapeutiske og paedagogiske principper.

Et normalt forlgb pa IAHP uden forsinkende
problemer vil typisk vare 4 ar.

Nar foreeldrene kommer til de _ arlige kon-
sultationer, vurderes barnet, og der ses pa,
om barnet har naet de mal, der blev opstillet
ved sidste konsultation. Endvidere aftales
nye mal for den naeste periode. Det er ken-
detegnende for de opstillede mal, at barnet
treener med lige akkurat den funktion eller
opgave, det skal blive god til. Kvantitet i
forhold til hvor mange / hvor leenge / hvor
hurtigt er indeholdt i den nye malsaetning.
Mal bliver pa denne made direkte malbare.

7. Lecture Series Program Schedule
Selvsteendige 2-dages forelaesninger. Er
ment som et supplement til de foreeldre, der
udfgrer et Home Study Program eller Home
Consultation Program. Samtidig er det et
tilbud til de foraeldre, der har gennemgaet
det fulde program, men gnsker at forseette
med sit eget program.
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Traening af barnets fysiske funktioner flere gange dagligt. Ofte kraeves specielle

| det fysiske treeningsprogram indgar patter- hjeelpemidler (slisker, stiger m.m.), hvori-
ning og masking. En vigtig del af program- mod traditionelle hjeelpemidler som skinner,
met er forflytningsaktiviteter — barnet skal gangredskaber m.m. ikke anvendes

saledes kravle, gd m.m. bestemte afstande

Figur 15 - Teorier og metoder bag den fysiske traening

Teori og koncepter

____________________________________________________________________________________________________

Temple Fay’s teori om det normale barns udvikling E
Barnet kan ikke springe udviklingstrin over. Sker det, er der risiko for neurologiske problemer. Det i
hjerneskadede barn skal sa vidt muligt gennemga samme udvikling som det raske barn, hvilket sker 1
ved at optreene raske hjerneceller til at overtage de feerdigheder, de beskadigede dele af hjernen ikke i
er i stand til at udfgre. i
Hjernen kan programmeres med “informationspakker”. i
Forandringer i det fysiske miljg kan forbedre hjernens forudseetninger for at fungere. i
Foreeldre anses for at veere de bedste behandlere i

IAHP’s programmer — se tidligere

Metoder og praksis

Patterning

. Treening af udvalgte bevaegelser, gvelser, funktioner
' Treening med tyngdekraften elimineret.

: Masking, respirationsvest, 02 inhalation.

i Gentagelser et bestemt antal gange - flere gange dagligt.
i Sansestimulering
1

1

1

1

1

\

-,
1
1
1

L —

Anvendelse af IAHP-hjeelpemidler



Traening af barnets kognitive funktioner

Det intellektuelle treeningsprogram tager
udgangspunkt i, at den menneskelige intel-
ligens er begraenset til den information
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som kan indsamles via sanserne. Den vok-
sne giver barnet forskellige visuelle og

auditive stimuli efter bestemte procedurer
og leeseprogrammer, som produceres indi-

viduelt af foreeldrene.

Figur 16 - Teorier og metoder bag den kognitive traening

Teori og koncepter

___________________________________________________________________________________________________

i Alle hjerneprocesser kan fremmes. Hjernens veekst kan stimuleres ved pavirkning gennem syn, 1
! hgrelse, fglesans, mobilitet , sprog og motorik 1
1

Metoder og praksis

.

Information til barnet via visuelle og auditive stimuli.

Laeseprogrammer

Gentagelse

Hurtigt tempo

Tilretteleeggelse af omgivelserne
Voksnetilrettelaeggelse

Staveplader

Bits (ord / billeder / tekster / matematik)

-

Eksempler pa mal for fysisk traening:

Krybe pa sliske 15-20 gange pr. dag, fem km.
Igb pa 36 minutter, armgang i eleveret ribbe

30 gange pr. dag, holde fast i ribbe 20 minut-
ter pr. dag.

Eksempler pa perceptionstraening:
Mundstimulering: kende koldt og varmt, tak-
tile stimuli med blgde og harde genstande.

Eksempler pa respirationstraening:

Masking: barnet traekker vejret i plasticpose-
lignende maske op til 35 gange pr. dag.

[It inhalation 30 sekunder op til 29 gange pr.
dag. Sove med respirationsmaske.

Som hjeelpemiddel til respirationstraening
kan anvendes en lungevest syet efter mal.

Barnet ligger pa traeningsbaenk. Stropperne
pa vesten krydses, og en person pa hver side
treekker i bestemt rytme.

Eksempler pa kognitiv traening:

Se 70 billeder og ord (bits) to gange dagligt.
Speedreading: 600 ord pa 2 - 3 sekunder.
Udpege det rigtige svar af 2 valmuligheder i
forbindelse med foreviste billeder, med gjne
eller hand.

Leese hjemmelavede bgger.

Se 5 - 10 matematikstykker 2 gange dagligt
og udpege det rigtige svar med gjne el. hand.
Stave — skrive/ kommunikere dansk /engelsk
ved hjelp af staveplade.
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De danske erfaringer

Den danske forzeldreforening, Hjerneaktiv
(fgr 1.4.2004 Foreningen for Genoptraening
af Hjerneskadede Bgrn og Unge), oplyser
danske foreeldre og andre om Doman-meto-
den pa hjemmesiden www.hjerneaktiv.dk. De
seneste 5 ar har godt 250 foraeldre deltaget i
kurset "What to do about your braininjured
child" i Philadelphia, Oslo eller Kgbenhavn.
Pr. 1.1. 2004 er der ca. 30 danske familier pa
Intensive Treatment Programmet og forenin-
gen vurderer at ca. 100-150 familier derud-
over udfgrer et Home Study Program.
Foreningen har undersggt hvorledes fami-
lierne opfatter virkningen af et hjemmetrae-
ningsprogram pa barnet, familien, foreel-
drene og s@gskende. Den overvejende del
har positive erfaringer, mens en del giver en
neutral vurdering i forhold til fgr de lavede
et IAHP program. Undersggelsens resultater
ligger ogsa pa www.hjerneaktiv.dk.

FAMILY HOPE CENTER (FHC)'S PROGRAM

The Family Hope Center er grundlagt af
sgteparret Mathew og Carol Newell.
Centret er en udbrydergruppe af IAHP.

Teoretisk baggrund og metoder er i det store
og hele identisk med IAHPs teorier og IAHPs
metoder.

Den veesentligste forskel pa de 2 koncepter
er, at de foreeldre og bgrn, der fglger FHC's
treeningsprogram, har en ugentlig fridag og
opfordres til at anvende denne pa familie-
aktiviteter. Endvidere oplever de familier, der
har prgvet begge koncepter, at de i FHC-pro-
grammet har stgrre indflydelse pa
fastleeggelse af mal, at de kan kombinere
programmet med andre aktiviteter - f.eks.
1/2 dags bgrnehave eller legestue. Endvidere
kan man i FHC-programmet ifglge foreel-
drene bedre tilpasse programmet til fami-
liens og barnets aktuelle ressourcer.

Den malrettede optreening foregar efter et
individuelt program, som er lagt ud fra bar-
nets problemer og hjerneskader. Man far
justeret programmet hver 6.-9. maned efter
behov, programmet udfgres nogle timer om
dagen. Det er op til hvert enkelt selv at vur-
dere, hvor meget man gnsker at treene.
Nogle veelger kun at treene i hverdagen,
andre treener ogsa i weekenden. For at opna
stgrst gevinst papeger centret, at det er
vigtigt, at man treener malrettet, da hjernen
skal pavirkes intenst, og det ggres ved at
gentage gvelserne igen og igen.

FHC har pabegyndt at afholde kurser i bl.a.
Danmark.
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Erfaring med tilbud og metoder

GENERELT OM ERFARINGER
MED OFFENTLIGE TILBUD

Foraeldres generelle erfaringer

Erfaringerne med tilbuddet hos foraeldre
adskiller sig ikke veesentligt i forhold til
hvilket dag-, skole- eller dggntilbud bgrnene
modtager.

Gennemgaende har foraeldrene gode erfa-
ringer med det tilbud, deres bgrn modtager.
Nogle foreeldre oplever fremgang i bgrnenes
udvikling og tilskriver det treeningen, mens
andre foreeldre er i tvivl om, hvorvidt bgr-
ne-nes udvikling og fremskridt skyldes
treeningstilbuddet eller barnets naturlige
udvikling og aldring.

En stor del af foraeldrene gnsker sig dog
en hgjere intensitet af det traeningstilbud
bgrnene aktuelt modtager. De tror p3, at
treening er vigtig og medvirkende til at
udvikle bgrnene.

Andre forzeldre giver udtryk for, at mere
treening ikke altid er gnskelig, og at det bgr
prioriteres i forhold til, hvad barnet ellers
foretager sig og deltager i, sa hele hverda-
gen ikke kommer til at dreje sig om at traene.

Muligheden for mere fleksibel treening med
pause og efterfglgende adgang til at genop-
tage treening i forhold til vigtige funktioner,
feerdigheder, beveegelser alt efter barnets
behov efterspgrges ligeledes.

Hos foraeldrene til bgrn pa specialskoler
kunne nogle gnske sig, at indleering af prak-
tiske feerdigheder og ADL-faerdigheder fik
stgrre betydning i skoledagen, og at den

faglige undervisning fik en lavere prioritet,
end den har i dag.

Ligegyldigt hvor omfattende barnets handi-
cap er, har det stor betydning for foreeldrene,
at der sker fremskridt, ogsa selv om frem-
skridtene er sma og tager lang tid at opna.
Flere foraeldre tilfgjer, at der skal arbejdes
med det, der er sveert for bgrnene, samt

at man skal have ambitioner pa bgrnenes
vegne og ikke lade sig ngje med det,

barnet aktuelt kan.

Fagpersoners generelle erfaringer
Fagpersonalets erfaringer med det treenings-
tilbud bgrnene tilbydes adskiller sig heller
ikke veesentligt i forhold til hvilket dag-,
skole- eller dggntilbud bgrnene modtager.
Generelt har fagpersonalet gode erfaringer
med det tilbud, de giver, og er af den over-
bevisning, at en stor del af bgrnene udvik-
ler sig om end det i nogle tilfaelde gar
meget langsomt.

Centralt for fagpersonalet er at fa tilrettelagt
traeningen, sa den foregar gennem almin-
delige dagligdags aktiviteter eller leg, fordi
deres erfaringer viser, at det er her, at bgr-
nene finder den stgrste motivation for at
deltage og indga aktivt i treeningen.

Nogle af fagpersonerne kunne gnske en
anderledes veegtning af tiltagene i hverdagen,
saledes at indlaering af praktiske kompetencer
og ADL-feerdigheder far hgjere prioritet.
Omvendt giver nogle af laererne pa special-
skolerne udtryk for, at der er mange tid-
skreevende opgaver relateret til bgrnene,
som ikke har med undervisning og traening
at ggre. Det drejer sig om bleskift, forflyt-
ninger, spisning, af- og pakleedning.
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Dette medfgrer, at leererne ikke fgler, at de
har tid nok til undervisning og den individu-
elle treening med bgrnene.

For de sveerest handicappede bgrn har bade
foreeldre og fagpersonale sveert ved at
skelne mellem, hvornar det drejer sig om

kognitiv treening, og hvornar det er social
treening. Ofte vidner malsaetningen ogsa om,
at malene er feelles for den kognitive og den
sociale treening.

Forzeldres og fagpersoners vurdering af
intensiteten i offentlige treeningstilbud
Generelt er foraeldrene mere kritiske i deres
vurderinger af intensiteten i treeningstilbud-
det, end fagpersonalet. | gennemsnit er 55 %
af foreeldrene tilfredse med intensiteten i
treeningstilbuddet, mens 16 % mener, at

Figur 17 - Vurdering af traeningsintensitet
(forzeldre + fagpersoner)
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Som nedenstaende tabel viser, er foraeldrene
til bgrn med de svaereste handicaps, det vil
sige bgrn, som er placeret i seerlige dagtilbud,
specialskoler og pa dggninstitutioner, generelt
mest utilfredse med intensiteten i treeningstil-
buddet, og gnsker sig mere treening.

Treeningstilbud

intensiteten er darlig. Fagpersonalet er mere
positive i deres vurderinger af intensiteten.
Gennemsnitlig vurderer 2 %, at intensiteten
i treeningstilbuddet er darligt, mens 60 %
mener, at intensiteten er god. De gvrige
vurderer intensiteten til at vaere middel.
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| forhold til tilbuddet pa skolehjemmet Mar-
jatta har kun et foreeldrepar vurderet inten-
siteten i treeningstilbuddet. De mener, at in-
tensiteten er god. Fagpersonalet pa Marjatta
har ikke vurderet intensiteten i treeningen.
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Figur 18 - Foraeldres og fagpersoners vurdering af traeningsintensitet fordelt pa tilbud
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ERFARINGER MED FYSISK TRANING

Foraeldres erfaringer med fysisk traening

Langt den overvejende del af foraeldrene har
positive erfaringer med den fysiske traening
og oplever, at der er sket fremgang med
deres bgrns fysiske funktionsniveau. En min-
dre del af foreeldrene oplever, at treeningen
vedligeholder det fysiske funktionsniveau,
mens nogle fa foreeldre giver udtryk for, at
der ikke sker fremskridt eller at fremskridt
skyldes indsatsen i hjemmet.

Fagpersonale
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Forezeldre til et 7 arigt barn med sjzeldent
handicap:

“"Vedligeholdelse fungerer. NN er aldrig
blevet opereret og har ikke haft andre kom-
plikationer. @nsker mere gangtraening i
skolen. Traening sparer meget i laangden”.

Foreeldre til multihandicappet barn pa 5 ar:
”“NN er blevet bedre til at bruge benene,
men det er svaert at sige om fremgang
skyldes traening eller alder. Faderen siger
dog, at NN ikke var kommet hertil, hvor
han er i dag uden treening”.
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Gennemgaende for foraeldrenes erfaringer
med den fysiske traening er, at den specifikke
fysiske treening ved fysioterapeuter ikke vur-
deres at veere tilstreekkelig i omfang, og der-
for efterlyser flere foreeldre mere specifik
fysisk treening. Det er kendetegnende, at
foreeldrene alene ser den fysiske treening af
barnet, som tilbud om fysioterapi, men ikke
den treening, som sker i dagligdagen ledet
af paeedagoger og leerere.

Flere foreeldre giver desuden udtryk for, at
det er sveert at vide, hvorvidt den fysiske
treening er tilstraekkelig og effektiv. En
foreelder sammenligner det at sende sit barn
til treening med det at sende sin bil pa vaerk-
sted — hvornar kan man veere sikker p3a, at
arbejdet er udfgrt med de bedste metoder
og ud fra de bedste erfaringer eller pa det
mest videnskabelige grundlag?

Mor til 3 ar barn med rygmarvsbrok:

“Kan nu gd med sine stativer og selv kare
karestol. Der sker hele tiden udvikling. Hvad
er naturligt - hvad er pga. treening”?

Forzeldre til CP barn pa 4 ar:

“Der er sket meget. Tilbuddet er godt og
pigen far meget treening. Hun er blevet
bedre til at ga, er mere udholdende, har
bedre balance, er bedre til forflytninger og
finmotorik”.

Fagpersonales erfaringer med fysisk traening
En del af terapeuterne er forsigtige med
alene at tilskrive fremgang i bgrnenes fysiske
funktions-niveau den fysiske traening, de
modtager. De henviser til at andre faktorer

- som den almindelige udvikling, hvor mange
udfordringer barnet far i hverdagen, barnets
motivation, handicappets omfang - ogsa
spiller en veesentlig rolle i forhold til, hvor
langt barnet kan na i sin fysiske udvikling.

Pa det fysiske omrade kan fysiologiske
faktorer bevirke, at nogle af bgrnene med
alderen i mindre grad kan anvende eller
mister faerdigheder pa trods af treening.
Vedligeholdelsestreening for at sikre orga-
ners, kredslgbets og andre vigtige funktioner
i kroppen samt for at modvirke fejlstillinger

i led og kontrakturer i muskler, bliver derfor
en vaesentlig faktor i den fysiske traening.

Fordi terapeuterne kun har begreenset tid
sammen med bgrnene ligger der en vigtig
opgave for dem i at give andet fagpersonale
og foreeldre radgivning og vejledning, sa de
far mulighed for at fglge op pa den fysiske
treening i dagligdagen.

Flere terapeuter beskriver, at det ikke er
muligt udelukkende at behandle efter én
metode eller ét koncept, hvis bgrnenes
behov skal deekkes. Der er gode erfaringer
med at anvende elementer fra flere forskel-
lige treeningsmetoder og traeningsprincip-
per for pa bedst mulig made at stimulere
bgrnenes udviklingspotentiale.

Forzeldre og fagpersonales vurdering

af intensiteten af det fysiske tilbud

Der er divergens mellem foreeldre og fagper-
sonalet i vurderingen af intensiteten af den
fysiske treening. 23 % af foraeldrene mener,
at intensiteten er darlig mod 2 % af fagper-
sonalet. 50 % af foreeldrene synes, at inten-
siteten i det fysiske tilbud er god. 55 % af
fagpersonalet er af den samme opfattelse.

Det er iseer i de saerlige dagtilbud, special-
klasse/-skoletilbud og dggntilbud, at en vee-
sentlig del af foreeldrene (33 — 40 %) er util-
fredse med intensiteten af det fysiske tilbud.
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Figur 19 - Forzeldres og fagpersoners vurdering af intensitet i fysiske traeningstilbud
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ERFARINGER MED KOGNITIV TRANING

Foraldres erfaringer med kognitiv traening
Langt den overvejende del af foreeldrene
oplever, at der er sket fremgang med deres
bgrns kognitive funktionsniveau, og en stor
del af foraeldrene betragter den kognitive
treening i barnets dag- eller skoletilbud som
en medvirkende faktor til denne udvikling.

Forezeldre til et 6 arigt barn

med generel retardering:

“NN har lert en masse og er bedre til at for-
mulere sig, give udtryk. Har faet flere inter-
esser. Kan alfabetet som remse - tal ligesa
og synger rigtig meget”.

Gennemgaende for foraeldrenes erfaringer
med den kognitive traening er, at de kunne
gnske sig, at der var mere tid til planlagt
individuel treening — mere én til én kontakt,
hvor fagpersonalet kun traener med et enkelt
barn af gangen og i dette tidsrum er fritaget
for andre arbejdsopgaver.

For foreeldre til de sveerest handicappede
bgrn er det centralt, at bgrnene far udviklet
kommunikative feerdigheder, sa de kan kom-
munikere deres behov og gnsker.
Foreeldrene til de bedre fungerende bgrn
gnsker, at bgrnene stimuleres pa de omra-
der, hvor de har problemer, sa de opnar sa
hgjt et kognitivt funktionsniveau som muligt.

Forzeldre til barn med CP 11 ar gammel:

”| starten pa skolen var talepaedagogisk
stgtte det der gjorde, at NN kunne forstas af
andre. NN har laert og leerer meget fagligt.
Foreeldre kunne gnske mere integration med
almindelige skoleklasser.”

Nogle af foreeldrene oplever, at den kognitive
treening er for Igs, at der stilles for fa og for
sma krav til deres barn. For eksempel ople-

ver foreeldrene til et barn, som pa foreel-
drenes foranledning er blevet flyttet fra en
amtslig specialskole til en specialklasse i
kommunalt regi., at barnet nu far noget naer
den optimale stimulation pa det kognitive
omrade. Barnet har nu mulighed for at
anvende normalt fungerende bgrn som rol-
lemodeller, samt under skeermede og struk-
turerede forhold at indga i et normalt skole-
miljg. Foraeldrene oplever derudover, at der
stilles stgrre krav til barnet i specialklassen,
end der gjorde pa specialskolen.

Forzeldre til 12 ar gammelt barn med CP:
”"Ved ikke om der er kognitive svagheder hos
NN, der ggr det vanskeligt at nd mere, NN
har lang latenstid. Synes der stilles for fa
krav, er bagud i nogle fag — det er ungd-
vendigt. Skolen siger, der er problemer med
at overskue en opgave. Det er nok rigtigt,
men der bgr arbejdes med det”.

Forzeldre til 13 ar gammelt barn med CP.
"Musik og computer har givet ham sa
meget. Kan udvikles meget mere, hvis
ressourcerne var der”.

Fagpersonales erfaringer med kognitiv traening
Hovedparten af fagpersonalet udtaler sig
positivt om erfaringerne med den kognitive
treening. Flere fagpersoner beskriver, at det
er vigtigt med afprgvning af s& mange for-
skellige indgangsvinkler til la&ering som mu-
ligt, for at fa afdeekket hvordan det enkelte
barn er mest modtagelig for indleering.
Fagpersonalets erfaringer viser desuden, at
den kognitive indsats i hgjere grad, end hos
normalt fungerende bgrn, skal tage udgangs-
punkt i bgrnenes interesser, i hvad der ople-
ves interessant og spaendende for bgrnene,
for at sikre vedholdende koncentration og
samarbejdsvillighed fra bgrnenes side.
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Foraeldre og fagpersonales vurdering af hvorimod ingen fagpersoner vurderer dette
intensiteten af det kognitive tilbud tilbud til at veere darligt.

58 % af foraeldrene og 55 % af fagpersonalet Utilfredsheden er stgrst hos foraeldre til bgrn
mener, at intensiteten af det kognitive tilbud pa seerlige dagtilbud (20 %), specialskoletil-
er god. 15 % af foraeldrene mener, at inten- bud (27 %) og dggntilbud (20 %).

siteten af det kognitive tilbud er darligt,

Figur 20 - Forzeldres og fagpersoners vurdering af intensitet i kofnitive traeningstilbud
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ERFARINGER MED SOCIAL TRANING

Foraeldres erfaringer med social traening

Langt den overvejende del af foreeldrene
oplever, at der er sket fremgang med deres
bdrns sociale funktionsniveau igennem den
tid, de har modtaget et dag- eller skoletilbud.
Foraeldrene oplever, at deres bgrn fungerer
bedre i sociale sammenhange, og bliver bed-
re til at forsta og indga i sociale spilleregler.

Forezeldre til 4 arigt barn med mangelfund
udvikling af hjernen:

“Han er blevet mere social og har lsert

at tage hensyn til andre”.

For foraeldrene til de sveerest handicappede
bgrn er det centralt, at deres bgrn bringes i
situationer, hvor de har social kontakt med
andre eksempelvis i form af fysisk kontakt
ved at bgrnene ligger ved siden af hinanden
pa gulvet, eller ved at bgrnene integreres i
feelles sociale oplevelser.

Forzeldre til 12 ar multihandicappet barn:
”... kan vaere i kontakt med andre meget
bedre end tidligere. Kan bedre finde sig i
ikke altid at vaere i fokus”.

Generelt tror flere af foraeldrene pa vigtighe-
den af, at bgrnene far sociale rollemodeller i
form af andre bgrn, for at deres sociale funk-
tionsniveau kan udvikle sig. | den forbindelse
gnsker nogle familier, at deres bgrn integre-

res mere med normalt fungerende bgrn.

En familie oplever, at der er sket fremgang
med deres barns sociale udvikling efter
skolestart, og tilskriver det, at det lykkedes
for foreeldrene at fa deres multihandicap-
pede barn i en klasse, hvor bgrnene er fysisk
bedre fungerende, og hvor bgrnene har et
talesprog. Barnet far herved mange stimuli

i hverdagen i forhold til social kontakt og
relationer til andre, fordi de andre bgrn
fysisk og verbalt kan kontakte barnet.



Foreeldre til barn i specialklasse:

“Vi oplever, at barnet far noget nzer den opti-
male stimulation pa det sociale omrade.
Barnet har mulighed for at anvende normalt
fungerende bgrn som rollemodeller, samt
under skaermede og strukturerede forhold at
indgéd i et normalt skolemiljz”.

Fagpersonales erfaringer med social traening
Hovedparten af fagpersonalet har positive
erfaringer med den sociale traening.

| flere af tilbuddene er et vaesentligt fokus-
omrade, at bgrnene oplever socialt samvaer
og kontakt til hinanden.

Fagpersonalet beskriver, at deres erfaring er,
at de darligste bgrn nyder, nar de fysisk brin-
ges sammen og har mulighed for at meerke
og rgre ved hinanden. Det er desuden vigtigt
for fagpersonalet, at de laerer at handtere

ERFARING MED TILBUD 0G METODER E

denne gruppe af bgrn, at de forstar bgrnene
og tolker deres signaler rigtigt. Derudover er
det vaesentligt, at hverdagen tilretteleegges,

sa bgrnene oplever genkendelighed og fdler

sig trygge.

Foraeldre og fagpersonales vurdering

af intensiteten af det sociale tilbud

58 % af foreeldrene og 70 % af fagpersonalet
vurderer, at intensiteten af det sociale tilbud
er god.

11 % af foreeldrene og 5 % af fagpersonalet
vurderer, at intensiteten er darlig. Det er
specielt i forhold til skoletilbud generelt samt
dggntilbud, at foreeldrene giver udtryk for
utilffredshed med intensiteten af det sociale
tilbud (18 — 33 %).

Figur 21 - Forzeldres og fagpersoners vurdering af intensitet i sociale traeningstilbud
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Seerlift dagtilbud
Enkeltintegreret i

Foreeldres erfaringer med andre tilbud

som supplement til det offentlige tilbud

Fire case-familier (ud af 52) supplerer pa
undersggelsestidspunktet den offentlige
behandling med henholdsvis kiropraktik,
afslappende massage, zoneterapi og privat
bevaegelsesterapi.

Tidligere har 17 case-familier forsggt sig med
en eller flere former af fglgende alternative
behandlinger: Kiropraktor (6) — kraniosakral
terapi (5) — zoneterapi (4) — akupunktur (3) —
kineosologi (2) kinesisk massage (1) — heal-
ing (1) — klog kone (1) — naturmedicin (2)
Peto (2) Move (1).

Kun enkelte af familierne giver klart udtryk
for effekten af de afprgvede metoder.
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FORZALDRENES ERFARINGER MED TILBUD,
BARNET HAR MODTAGET TIDLIGERE

Generelt har foreeldrene sveert ved at vur-
dere de tilbud, bgrnene tidligere har mod-
taget. Ofte bliver beskrivelserne meget
generelle, og det er kun, hvis der har veeret
helt specielle oplevelser, at foreeldrene kan
differentiere mellem de forskellige tilbud.
Generelt har foreeldrene gode erfaringer med
de tilbud, bgrnene tidligere har modtaget.

| de tilfeelde, hvor foreeldrene ytrer utilfreds-
hed, drejer det sig oftest om utilfredshed
med enkeltpersoner, darlig intensitet i tilbud-
det eller med koordineringsproblemer.



Flere foreeldre beskriver, at de rad og den
vejledning, de har faet af terapeuterne, har
veeret god og brugbar i hverdagen.

Kun i et af de medvirkende amter har
bgrnene mulighed for at modtage et tilbud
om musikterapi. | de tilfeelde, hvor bgrnene
tidligere har modtaget et tilbud om musikte-
rapi har foreeldrene enstemmigt kun rosende
ord om tilbuddet. Foraeldrene oplevede, at
bgrnene ngd tilbuddet, samt at musikterapi-
en gjorde bgrnene opmaerksomme og
neerveerende pa en helt anden made, end de
ellers var i hverdagen.

FORALDRES ERFARINGER
MED HJEMMETRANING

Foraeldrenes erfaringer generelt

Foreeldrene er generelt godt tilfredse med at
varetage treeningen selv, men finder det belas-
tende at "keempe” med det offentlige system
om deekning af udgifterne forbundet hermed.

Forzeldrenes erfaringer

med den fysiske treening

Med hensyn til foreeldrenes erfaringer med
den fysiske treening er der ikke forskel pa
oplevelserne hos foraeldrene, som traener
efter FHC's treeningsprogrammer og hos
foreeldrene, som treener efter IAHP’s traen-
ingsprogrammer. De har alle gode erfaringer
med den fysiske treening. De oplever, at der
sker fremskridt med deres bgrns fysiske
funktionsniveau. To af familierne oplever
endda, at de opstillede mal nas hurtigere
end forventet. Fglgende er en gengivelse

af foreeldrenes udsagn:

Et barn kan nu ga 3 kilometer imod 100 m
ved opstart pa treening i hjemmet. Desuden
er fglesansen og den taktile opmeerksomhed
dgget hos dette barn. Et barn har faet en gget
muskeltonus efter maskebehandling med ilt,
og kan nu abne sin hgjre hand.
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Et barn kan nu selv komme rundt pa stue-
gulvet i modsaetning til tidligere, hvor
barnet kun kunne dreje rundt om sig selv.

Hos et barn er kgrestolen blevet sat veek,
og barnet anvender ikke laengere skinner.
Dette barn kan ogsa selv spise nu, samt
selv udvaelge og tage sit tdj pa. Barnet kan
desuden rydde op, rede seng, har faet
pligter i hjemmet og hjeelper til i haven.

Et barn har udviklet sig fra ikke at have
nogen hovedkontrol til at kunne kravle.
Foreeldrene til dette barn fortaeller, at udvik-
lingen gik rigtig staerkt i begyndelsen, men
at de ikke forventer, at de nuveerende mal
bliver naet lige sa hurtigt, da barnet ikke

er motiveret for at leere at ga.

Foraeldrenes erfaringer

med den kognitive traening

Ogsa i forhold til den kognitive traening har
alle foraeldrene gode erfaringer med traenin-
gen. De oplever, at der sker fremskridt med
bgrnenes kognitive funktionsniveau.
Fglgende er foreeldrenes udsagn:

Et barn har faet stgrre billedinteresse, og
kan nu ind imellem sidde stille og kigge i
en bog sammen med foreeldrene. Dette
barn kan derudover nogle gange udvaelge
korrekte genstande eller kigge pa det rigtige
motiv, nar foraeldrene benaevner flere gen-
stande eller motiver.

Et hold foreeldre har haft svaert ved at tro pa,
at det var muligt for deres barn at laese i det
tempo, det gor, men det er de nu overbevist
om. De er dog stadig i tvivl med hensyn til,
hvor meget matematikforstaelse barnet har

Et hold foraeldre oplever, at deres barn kan
leese og overfare det lzeste til andre situa-

tioner. De stoler p& vurderingerne pa IAHP,
og tester derfor ikke selv deres barns laese-
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feerdigheder yderligere. Ogsa fordi barnet
ikke skal have flere nederlag end ngdvendigt.

En far tror ikke pa effekten af masking, og

et andet hold foraeldre er i tvivl om, hvordan
barnet kan anvende den viden, barnet leerer
via den kognitive treening.

Foraldrenes erfaringer

med den sociale traening

| forhold til treening af bgrnenes sociale funk-
tionsniveau har ingen af foraeldrene, som
treener efter IAHP’s traeningsprogrammer,
erfaringer pa dette omrade, idet bgrnene
ikke er naet hertil i programmet endnu.

Et hold foreeldre naevner, at der er opsat mal
for barnets sociale udvikling, men at de
endnu ikke har draget sig erfaringer med
denne treening, da det er i en opstartsfase.
De to hold foreeldre, som traener efter FHC's
treeningsprogrammer, har derimod
erfaringer med social treening. For begge
bgrns vedkommende ggr det sig geeldende,
at de sociale mal endnu ikke handler om
social kontakt til andre. Malene for det ene
barn er, at kunne spise paent, samt at lade
veere med at bide i sig selv og i andre ting,
mens det for det andet barn handler om at
lere at spise og drikke selv. | begge tilfeelde
laegger treeningsprogrammet op til, at foreel-
drene anvender straf og belgnning som
metode i treeningen af barnets sociale mal.
Begge hold foreeldre har dog valgt kun at
anvende belgnning som metode.

Det ene hold forseldre oplever, at deres barn
er blevet bedre til at forsta forbud, men bar-
net er stadig ude af stand til at styre sine
impulser, og dermed overholde forbud som
at bide i mgblerne. Det andet hold forseldre
oplever, at deres barn nu kan spise selv.

Andre erfaringer

Forzldrene er ogsa blevet spurgt, om traen-
ingstilbuddet har udviklet deres bgrn pa
andre omrader end fysisk, kognitivt og
socialt. Alle foreeldrene har andre positive
erfaringer med deres bgrns udvikling.

Flere af foreeldrene oplever, at deres bgrn er
blevet mere glade, og mere opmeerksomme
i forhold til deres omverden.

Derudover oplever flere foraeldre, at de har
faet en bedre kontakt til deres bgrn.

Et hold foraeldre neevner desuden, at hverda-
gen fungerer bedre med spisning og sgvn.

Et andet barn har feerre epileptiske anfald
end fgr, hvilket foraeldrene mener, skyldes
diseten frem for traeningen.

Et hold forzaeldre oplever, at deres barn nu
kan bevaege sig frit omkring uden hele tiden
at have en voksen ved sin side. Det har givet
bade barn og foraeldre mere frihed.

Et hold foraeldre oplever, at deres barn er
mindre bange. Tidligere blev barnet let
forskreekket over hgje lyde og fremmede
mennesker, men det er ikke tilfeeldet i dag.

Et sidste hold foreeldre oplever, at deres barn
nu kan rydde op, putte tgj i snavsetdjskurven,
samt vise hvilket tgj han gerne vil have pa&.

Intensitet i tilbud

Foreeldrene er blevet bedt om at vurdere
intensiteten af traeningstilbuddet i forhold til
de behov, de vurderer, bgrnene har for tree-
ning. Treeningstilbuddet er opdelt i tilbud om
fysisk, psykisk samt socialt traening, og de
tre omrader er vurderet saerskilt med hensyn
til intensitet.



En familie, som traener deres barn efter
IAHP’s treeningsprogrammer, har ikke vurde-
ret intensiteten af treeningen pa nogle af de
tre omrader. De resterende syv hold foraeldre
oplever, at intensiteten af det fysiske tilbud
deekker bgrnenes behov for treening godt.
Med hensyn til det kognitive tilbud vurderer
et hold foreeldre, som treener deres barn
efter IAHP, at tilbuddet kun delvis daekker
deres barns behov, mens de resterende seks
hold foraeldre vurderer, at det kognitive tree-
ningstilbud deekker deres bgrns behov godt.
Fire hold foreeldre har vurderet intensiteten
af det sociale tilbud. De to hold foreeldre,
som treener deres bgrn efter FHC vurderer, at
intensiteten af det sociale tilbud er godt. Et
hold foraeldre, som traener deres barn efter
IAHP, vurderer intensiteten til at veere god,
mens et andet hold forzeldre vurderer inten-
siteten til delvist af deekke barnets behov.

Hvordan tilgodeses barnets

behov for selvsteendiggorelse

Et hold foreeldre, som traener efter FHC
beskriver, at barnets behov for selvstaendig-
ggrelse ikke er noget, der er meget i fokus i
treeningsprogrammet. FHC har dog samtidig
den holdning, at foreeldrene selv kan be-
stemmme, hvor mange valgmuligheder, de
giver deres bgrn i hverdagen og i treenings-
programmet.

Hos foraeldrene, som traener efter IAHP er
oplevelsen hos fem af foraeldreparrene, at
der tages hgjde for bgrnenes behov for
selvsteendigggrelse i hverdagen.

Derudover tilgodeser flere af foreeldrene til
en vis grad bgrnenes gnsker og behov under
hjemmetraeningen. Et hold foreeldre siger for
eksempel, at der skal veere plads til selv-
steendigggrelse i treeningsprogrammet.
Barnet belgnnes undervejs med poletter,
som det sa sparer op til selvvalgte ture eller
arrangementer. Disse forseldre mener desu-
den, at der er plads til initiativer i treenings-
programmet. Hvis barnet eksempelvis viser
interesse for en dukke, inddrages den i
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treeningen. Samtidig accepterer foraeldrene
dog ikke et fravalg, hvis barnet ikke har lyst
til treening. En anden familie oplever, at de
er ngdt til at acceptere, nar barnet siger fra
under traeningen, fordi barnet i den forbin-
delse bliver sa stiv, at de ikke kan bgje bar-
nets ekstremiteter. Et hold foraeldre oplever,
at de tidligere kunne byde deres barn hvad
som helst. | dag siger barnet fra, og det har
foreeldrene valgt at respektere, og barnet er
nu selv med til at bestemme, om treeningen
eksempelvis skal udskydes til senere.

| et andet tilfeelde oplever et hold foreeldre,
at deres barn selv beder om at lege alene.
Desuden far barnet valg i forhold til det plan-
lagte program, og i sjeeldne tilfeelde springes
noget af treeningen over, hvis barnet ikke vil.
Et hold foreeldre oplever, at deres barn af-
prgver graenser i forbindelse med traeningen.
Derfor gar foraeldrene nogle gange videre,
selv om barnet siger fra. Foraeldrenes hold-
ning er, at barnet godt indimellem ma have
en darlig dag, hvor der sa ikke treenes. Et sid-
ste hold foraeldre beskriver, at traeningen for
deres barn er dybt ngdvendig, at malet hel-
liger midlet, sa de forseetter med eksempel-
vis patterning, nar barnet af og til siger fra.

Hvordan tilgodeses barnets behov for
relationer til og samvaer med andre born

Flere foreeldre naevner eksempler pa, hvor-
dan bgrnenes behov pa dette omrade tilgo-
deses i hverdagen. Et barn ser jeevnligt
familie og venner. Hos en anden familie
tager de pa besgg udenfor hjemmet, og der
kommer ligeledes mange pa besgg i hjem-
met. Dette barn ser desuden andre bgrn,
som traenes efter IAHP. Et barn leger med de
andre bgrn pa vejen. Et barn skal starte i en
kommunal bgrnehave 2 1/2 dag pr. maned,
fordi foreeldrene synes, at barnets sociale
kontakt til andre halter bagefter. Foraeldrene
vurderer dog, at barnet ikke fgr nu har vaeret
klar til den sociale kontakt med andre bgrn.
Et hold foreeldre forteeller, at deres barn ser
andre bgrn, nér der er plads til det i pro-
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grammet. Det er ikke meget, og foraeldrenes
oplevelse er, at barnet ikke har interesse i
den sociale kontakt med andre. Et barn har
langt overvejende kontakt til voksne.
Foraeldrene mener, at barnet kan indhente
det forsgmte, nar barnet bliver aeldre og
mere mobil. | dag er kontakten alligevel
udelukkende pa de andre bgrns praemisser
pa grund af barnets begraensninger. En sid-
ste familie treener ofte deres barn sammen
med et andet barn.

Sammenhang mellem mal og resultater

Alle foreeldre oplever, at der er god sammen-
haeng mellem de mal, der saettes for bgrne-
nes udvikling, og de resultater bgrnene
opnar ved hjemmetraeningen. Det geelder
bade pa det fysiske, det kognitive og det
sociale omrade.

Hvilken betydning har de opnaede

resultater for familiens trivsel

Alle foraeldrene oplever, at de fremskridt, der
er sket med deres bgrn efter, at de er startet
pa enten FHC eller IAHP, har haft en positiv
effekt pa familiens trivsel. En familie siger,
at hverdagen kgrer bedre, en anden familie
oplever, at barnet er blevet en meget stgrre
del af familien pa lige fod med sine sgs-
kende. En familie oplever, at de opfatter
deres handicappede barn helt anderledes
end fgr. IAHP fortaeller dem hele tiden, at
barnet er intelligent, og det er foraeldrene
ogsa blevet overbeviste om under hjem-
metraeningen, sa nu behandler de deres
barn med en helt anden respekt, og taler for
eksempel ikke laengere om barnet, nar hun
er til stede.

Et hold forzeldre foler, at familien er blevet
stgrre og rigere af de mange hjaelpere, som
kommer i hjemmet. Modellen er langt
gladere nu, og en anden datter trives ogsa
med at have en foreelder hjemme hele
dagen. Hun har nu mulighed for at tage
veninder med hjem, nar det passer hende.
Ogsé en anden mor oplever, at hun er blevet

mere glad, og selv om barnet endnu ikke er
rask, sa er foreeldre-ne taknemmelige for de
feerdigheder, barnet har opnaet indtil nu.

En familie oplever, at de har faet stgrre
livskvalitet og frihed til at ggre, hvad de vil.
En sidste familie oplever, at de udover at
vaere blevet gladere foraeldre ogsa er sluppet
af med nogle af deres fysis-ke belastninger
efter at barnet selv har leert at forflytte sig.

SAVN OG MANGLER

| de seerlige dagtilbud savner enkelte foreel-
dre, at tilbuddet kan skraeddersyes specifikt
ud fra familiens gnsker og behov, at der
eksempelvis kan treenes svarende til inten-
siteten i IAHP’s koncept i en institution eller
at hjemmetraening kan kombineres med
deltidsplads i institution.

Det er generelt, at treeningsintensiteten i til-
buddene opleves at blive mindre for hvert

af barnets levear. Nogle foraeldre finder dette
acceptabelt, fordi deres fokus pa, hvad der er
vigtigt for barnet flyttes. Andre foraeldre fin-
der det uheldigt, fordi de anser den fysiske
treening for vigtig for deres barn igennem
hele opveeksten.

Foreeldre og fagpersonales udsagn om gv-
rige savn og mangler i forhold til tilbuddene
er praesenteret i figuren herunder. Udsag-
nene er opdelt pa henholdsvis tilbudstyper
samt pa foraeldre og fagpersonales udsagn.
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Figur 22 - Oversigt over savn og mangler fordelt pa tilbudstype

- Mere terapi. *
- Supplerende aktiviteter. **

Almindeligt —
i - Mere inspiration til behandlere

dagtilbud

E - Uddannet stgttepaedagog. .
i - Mere terapi. * i
i - Tidligere indsats. :

STy

samt afprgvning af nye tiltag. - Et mindre miljg.

’, \ ’ AY
Seerlige | - Hgjere intensitet i . — | - Hgjere intensitet i :
tilbud © treeningstilbuddet. *** '\ treeningstilbuddet. ***
| - Flere ressourcer. 1 | - Ressourcer til !
i Bredere tilbud. i i supplerende aktiviteter. i
' - Muligheden for psykolog- : ! - Integrering med normalt :
\ vurdering. ] \  fungerende bgrn. !
i Bedre koordinering af indsats- i i Jaevnbyrdige kammerater. i
' en/tveerfagligt samarbejde ] I - Mere viden om den !
i - Tydelig mélsaetning : . sociale udvikling. i
i Bedre interaktion mellem i i Vidensdeling med samt i
. hjem og institution 1 \  supervision fra andre .
i i . fagpersoner. i
Enkeltintegreret i . - Mere terapi. * \ — | - Mere terapi. * |
kommuneskole i Ligesindede i i Flere stgttetimer. i
I klassekammerater. : ! - Supervision af !
i i i computertraening. i

Specialklasse/

specialskole

Hgjere intensitet i
treeningstilbuddet. ***
Flere ressourcer.
Sanseintegrationstreening.
Supplerende aktiviteter. **
Stgrre valgmulighed
mellem fritidstilbud.
Integration af ADL/praktiske
aktiviteter i hverdagen.
Flere faglige og sociale
udfordringer og krav.
Mulighed for at modtage
fysioterapi via skoletilbuddet.
Muligheden for at tilrette-
laegge traeningstilbuddet pa
barnets preemisser.
Tydeligere malseetning og
mere malrettet treening.
Kontinuitet i hverdagen

— stor personaleudskiftning.

fortseettes naeste side...

______________________________

Hgjere intensitet i
treeningstilbuddet. ***
Ressourcer til supplerende
aktiviteter. **

Anderledes prioritering:
Mere praktisk orienteret
skolegang, sa dansk og
matematik blev integreret

i praktiske fag.

Mere ADL-traening og
indleering af praktiske
faerdigheder.

Skoletimerne er for korte.
Mere plads — for mange
elever i klasserne.

Flere personaleressourcer.
Mere homogene bgrne-
grupper- Muligheden for at
mgdes i fora med det formal
at blive bedre til at seette
mal for barnenes udvikling.
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Dogninstitution

Rudolf Steiner

IAHP/FHC
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...fra forige side

- Bedre interaktion/koordina- E
tion mellem hjem og skole. I
Samarbejde/koordination i
mellem skole, SFO og ]
hjem - tovholder. i

Inddragelse af skolen
i diskussion af
fremtidsperspektiv.

- Oget intensitet i E
treeningstilbuddet. *** ]
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traening — talepeedagogisk !
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Mere computertraening. i
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faerdigheder.

Mere undervisningsdif-

ferentiering.

- Mere homogene grupper.

- Bedre interaktion/koordina-
tion mellem hjem og skole.

- Flere ressourcer.

- Mere en til en kontakt med
en voksen.

- Fokus pa kommunikation.

- Fokus p& bgrnenes psyke.

- Mere fysisk aktivitet. i
- Flere ressourcer. ]
- Stgrre inddragelse :
af verden udenfor i
skolehjemmet. E

- Anvendelsen af visuelle :
stgttesystemer. i
Hvordan barnet kommer 1
fra en udgangsstilling til i
en anden. :
Inddragelse af. legeudvikling. i

Muligheden for at kombinere
traeningsprogram og
dagtilbud.

- Mere traening: konditions- i
traening, fysisk treening, X
bassintraening, computer- :
traening. i

- Klinisk psykolog, som kan ;
folge bgrnenes folelsesmaes- i
sige udvikling. !

- Mere homogene grupper. i
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- Mere fokus pa social traening.
- Mere fokus pa kognitiv traening.
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*| forhold til mere terapi
naevnes: Fysioterapi, musik-
terapi, ergoterapi.

** Af supplerende aktiviteter
naevnes hovedsageligt ridning
og svgmning.

**#* | forhold til hgjere intensitet
i treeningstilbuddet efterspgrger
foreeldre og fagpersonale mere
specifik terapi, mere individuel
terapi samt muligheden for
mere en til en kontakt mellem
barn og voksen.



| forhold til savh og mangler er henholdsvis
foraeldre og fagpersonalet i seerlige dagtil-
bud, specialklasser, specialskoler og dggnin-
stitutioner enige om at gnske hgjere inten-
sitet i treeningsindsatsen samt flere res-
sourcer, sa bgrnene kan fa tilbud om mere
terapi, herunder mere individuel terapi.
Endvidere gnskes at der i andre sammen-
haenge bliver stgrre mulighed for at skabe
situationer og aktiviteter, hvor barn og
voksen er sammen en til en.

| forhold til terapiformer neevner bade for-
eldre og fagpersonale hovedsageligt, at de
kunne gnske sig et mere intensivt tilbud om
fysioterapi, men musikterapi og ergoterapi
neevnes ogsa. Bade foreeldre og fagperso-
nale naevner, at det kunne vaere gnskeligt,
at der var stgrre mulighed for at veelge
mellem terapiformer, treeningskoncepter

og aktiviteter.

Herudover er foraeldrene til bgrn i seerlige
dagtilbud, i specialklasser og pa specialskoler
enige om at gnske en tydeligere malsaetning
for indsatsen, og mere malrettet indsats.

ERFARING MED TILBUD 0G METODER

Fagpersonalet i de saerlige dagtilbud, i spe-
cialklasserne og pa specialskolerne beskriver,
at bgrnenes funktionsniveau kan veere meget
forskelligt, og de kunne gnske sig, at bgrne-
grupperne var mere homogene med hensyn
til funktionsniveau.

| forhold til de bgrn, som er integreret i
almindelige dagtilbud og pa kommuneskoler
beskriver foreeldre og fagpersonale gen-
nemgaende savn og mangler, som relaterer
sig til det enkelte barn. Foraeldrene pa tveers
af de to tilbudstyper gnsker dog mere terapi,
og herunder neevnes fysioterapi, ergoterapi
og musikterapi.

Foreeldre til bgrn som treenes ud fra det
Peto-inspirerede koncept - MOVE eller Rudolf
Steiner (Marjatta) efterlyser alle ressourcer
med henblik pa at hdjne intensiteten i tilbud-
det, herunder mulighed for individuel treen-
ing, supplerende traening eller gget fokus pa
kommunikation, anvendelse af PC i undervis-
ningen samt sociale feerdigheder.
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Foraeldrenes magde med

INFORMATION OG VEJLEDNING

Generelt mener foreeldrene, at information
og vejledning fra kommunerne ikke er til-
fredsstillende, og at kommunerne i flere
tilfaelde ikke lever op til deres informations-
pligt. Det kan vaere frustrerende for forael-
drene, hvis de har en forventning om, at
kommunen er den opsggende part, men i
stedet oplever, at de selv ma veere opsg-
gende og komme med udspil i forhold til
alle former for tiltag omkring deres handi-
cappede barn.

”"Man skal selv vide, hvad der er af mulig-
heder, fordi sagsbehandleren ikke ved nok”.

“Hvad man har af muligheder, md man
selv finde ud af”.

Foreeldrene oplever, at de kommunale sags-
behandlere ikke ved nok om forhold, der kan
vedrgre barnet eller familien, at sagsbehand-
lerne ikke har tid til at tage sig ordentligt af
deres sager, samt at de ikke altid viser inter-
esse for at finde frem til eller Igse det, som
foreeldrene @gnsker.

Flere foreeldre oplever, at det kan Ignne sig at
veere vedholdende eller hgjtrabende, samt at

det er vigtigt at kunne anvende de rigtige ord.

”“Man skal vide,at man skal vaere opsdgende.
De bgrn der ikke har ressourcestaerke forael-
dre, er det skidt for”.

De foreeldre, der oplever, at de far tilstraekke-
lig information og vejledning om tiltag og

tilbud, har det tilfeelles, at en fagperson — det
kan f.eks. veere en specialleege eller en sags-

systemet

behandler — har pataget sig rollen som sags-
fgrer for familien. Denne sagsfgrerfunktion
foranlediger, at andre end foraeldrene tager
del i ansvaret for at fa igangsat de rette tiltag
for bgrnene. De pagaeldende foreeldre er
meget tilfredse med dette, og de oplever
ikke, at de bruger sa mange ressourcer pa
kontakten til og samarbejdet med systemet.
Foreeldrene beskriver vigtigheden af, at man
har en gennemgaende person, som kender
familien og barnet, og som man har tillid til.
Ofte opleves det som et spil i lotteriet,
hvilken sagsbehandler man far.

“VI blev i starten opfattet meget besveerlige.
Fgrst da barnet var 4 ar fik vi kontakt med en
sagsfgrende fysioterapeut og derpa efterfgl-
gende undersggelse samt diagnose, som
gjorde at det hele faldt pa plads.”

“Barnet blev sendt hjem med besked om
hjerneskade, men ingen prognose. Der var
ikke nogen behandling”.

| et af amterne fremhaeves smabgrnsvejle-
derne af flere foraeldre som en god stgtte i
forbindelse med information i forhold til det
at have et handicappet barn generelt samt i
kontakten til kommunen. | en kommune far
familierne automatisk tildelt en sagsfgrer,
som tager et medansvar for at fa sat de rette
tiltag i gang omkring bgrnene.



VALG AF OG ADGANG TIL TILBUD

1/3 af de interviewede foraeldre har selv valgt
det social- eller skoletilbud, deres bgrn mod-
tager, og yderligere knap 1/3 oplyser, at val-
get er truffet i et samarbejde mellem foreel-
dre og fagpersonale. 1/5 af foreeldrene op-
lever, at det er kommunen eller behandler-
ne, der har valgt tilbuddet til bgrnene, mens
der i en lidt mindre andel af tilfaeldene reelt
ikke har veeret nogle valgmuligheder i for-
bindelse med placering af bgrnene.

“Valget foregik i et samarbejde mellem
foreeldre og behandlere”.

Jo sveerere bgrnenes handicap er, jo faerre
valgmuligheder oplever foreeldrene, at der
er, med hensyn til social- og skoletilbud.

Nar barnet har behov for et tilbud i en szerlig
daginstitution, pa en specialskole eller pa en
dggninstitution, er valgmulighederne be-
greensede. Ofte bliver geografi og traditioner
afggrende for valg af tilbud, blandt andet
fordi foreeldrene ofte ikke gnsker, at deres
bgrn skal have for lang en daglig transport-
tid. Derfor fgler flere foraeldre, at de reelt
ikke har haft nogen valgmuligheder, men

at tilbuddet har veeret eneste mulighed og
derfor veeret givet pa forhand.

“Da NN kom i specialskole ville forstande-
ren have barnet i dggnanbringelse fgr vi
gnskede det.”

For de bgrn, som er integreret i almindelige
dagtilbud og pa kommuneskoler samt gar

i specialklasser, har der ofte veeret flere
forskellige tilbud at veelge imellem - i nogle
tilfeelde er foraeldrene ogsa selv kommet
med gnske om en bestemt institution eller
skole. Derfor fgler disse foraeldre ogsa, at de
har haft stgrre mulighed for selv at fa indfly-
delse pa, hvilket tilbud deres bgrn placeres i.

FORALDRENES-MODE MED SYSTEMET m

FORALDREINDDRAGELSE

Foraeldrenes indflydelse pa

malsaetning for barnets forlob

Generelt mener bade foreldre og fagperson-
ale, at foreeldrene har mulighed for at fa ind-
flydelse pa indholdet, nar der skal opstilles
nye mal for bgrnenes videre udvikling. lkke
alle foreeldre benytter sig dog af dette tilbud,
fordi de stoler pa, at de mal, fagpersonalet
opseaetter for bgrnenes udvikling, og det ind-
hold, de leegger i dagligdagen, er det rigtige
for bgrnene. Andre foreeldre oplever, at de
har mulighed for at fa indflydelse, men at
der ikke altid fglges op pa de gnsker, foreel-
drene har.

“Vi far mal og indhold praesenteret og kan fa
indflydelse, hvis vi gnsker det”.

De bgrn, som er enkeltintegrerede i kommu-
neskoler, fglger den feelles arsplan for klas-
setrinnet. Der seettes derfor ikke saerskilte
mal for disse bgrns udvikling, og foraeldrene
inddrages ikke pa anden vis end de andre
foreeldre i klassen.

Generelt for tilbuddene, sker revideringen

af malseetningen en til to gange om aret pa
planlagte mgder. Ofte har kontaktpersonerne
pa forhand udfeerdiget et oplaeg til den frem-
tidige handleplan og malszetning, som foreel-
drene har haft til gennemleesning fgr mgdet.
Pa mgdes diskuteres oplaegget med foreel-
drene, og forzeldrene har mulighed for at
fremkomme med egne gnsker samt indsigel-
ser til fagpersonalets opleaeg.

Udover de formelle mgder foregar der ofte,
via den daglige kontakt mellem forzeldre og
fagper-sonale, en gensidig orientering om-
kring barnets udvikling, som kan bevirke
aendringer i malsaetningen eller indholdet

i barnets hverdag.
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Der er endvidere pa alle institutioner mulig-
hed for, at bade foreeldre og fagpersonale
kan indkalde til ekstra mg@der, hvor aktuelle
tiltag eller problemer kan tages op.

”Jeg er med til handleplansmgder og ser de
mgder som et resume af den daglig kontakt -
samtaler etc. Der er rig mulighed for at fa
indflydelse pa hvad der skal arbejdes med”.

Foraeldrenes medvirken

ved evaluering af eksisterende tilbud
Generelt mener bade foraeldre og fagperso-
nale, at foraeldrene har mulighed for at blive
inddraget i evalueringen af det eksisterende
tilbud. Som oftest sker evalueringen pa det
samme mgde, hvor der opstilles mal for
bgrnenes fremtidige udvikling.
Malseetningen revideres, og det vurderes,
om de eksisterende mal er opnaet.

“Pa handleplansmgder kigges der savel
fremad som bagud. Alle der er vigtige i
forbindelse med NN er inviterede med”.

De bgrn, som er enkeltintegrerede i kommu-
neskoler, fglger den faelles arsplan for klas-
setrinnet. Foraeldrene deltager derfor pa
foreeldremgder og i den feelles evaluering

af klassen pa lige fod med klassens andre
foreeldre. Der kan veere ekstra mgder i
forbindelse med drgftelse af behandlings-
indsatsen, hvis denne foregar pa skolen.

KOORDINERING | FORBINDELSE
MED OVERGANGE MELLEM TILBUD

82 % af bgrnene har pa et eller andet tids-
punkt skiftet mellem tilbud. 66 % af foreel-
drene vurderer, at koordineringen i forbin-
delse med overgangene mellem tilbuddene
har veeret god, 11 % vurderer koordineringen
til at veere middel, mens 17 % mener, at den
har veeret darlig.

| 2/3 af de tilfeelde, hvor foreeldrene vurderer,
at koordineringen i forbindelse med over-
gange har veeret darlig, er det problemer i
forhold til kommunen eller i forbindelse med
overlevering af information fra sygehuset,
som foreeldrene bringer frem. Foraeldrene
oplever eksempelvis, at foraeldre og kom-
mune ikke er enige om, hvor barnet skal pla-
ceres, eller at kommunen ikke informerer
foreeldrene om sagsgangene i forhold til at
sgge om institutionsplads. Det medfgrer
problemer i overleveringsfasen og kraever
mange ressourcer fra foraeldrene. Andre
forzeldre oplever, at der ikke har fundet en
overlevering sted i forbindelse med udskriv-
ning eller afslutning i sygehusregi. Her har
foreeldrene selv mattet veere primus motor

i forhold til at bringe relevante oplysninger
videre til kommune og social- eller skoletilbud.

"Vi faler, at der ved hver overgang har
manglet overlevering af viden”.

"Vi er startet ved Adam og Eva".

I nogle tilfeelde beskriver foreeldrene, at der
har veeret problemer i den direkte koordine-
ring i forbindelse med overgange mellem
tilbud. | ét tilfeelde gik information fra det
seerlige dagtilbud tabt, da barnet begyndte

i skole, og skolen startede derfor “fra nul”.

| et andet tilfeelde havde foraeldrene i samar-
bejde med den seerlige daginstitution plan-
lagt en overlevering, som indebar, at mod-
eren og en fagperson skulle fglge barnet
teet i de fgrste maneder pa specialskolen.
Dette kom aldrig til at fungere, fordi skolens
personale havde sveert ved at tage imod
den viden og erfaring, moderen og fagper-
sonen sad inde med.

Fglgende citat er eksempel pa den mangel-
fulde viderebringelse af information:



“Fra sygehus og videre var der ikke nogen
koordinering. Vi skulle selv bringe oplys-
ninger videre, ogsa internt pa sygehuset”.

Flere foraeldre beskriver, uafhaengigt af hvor
tilfredse de har veeret med koordineringen,
at det kraever en aktiv indsats fra foreeldre-
nes side, at fa starten i en ny institution eller
skole til at glide uden alt for mange proble-
mer for barnet.

| de tilfeelde, hvor det har veeret relevant for
fagpersonalet at vurdere koordineringen i
forbindelse med overgange mellem tilbud,
vurderer 89 %, at koordineringen har veeret
god. Fagpersonalet vurderer ikke i nogen til-
feelde, at koordineringen har veeret darlig.

Pa langt de fleste institutioner og skoler er
der fastlagt en procedure for, hvordan over-
leveringen mellem tilbud skal forega. Typisk
foregar det ved et overleveringsmgde, hvor
alle relevante parter deltager, samt ved at
der tilrettelaegges gensidige besgg i nuvee-
rende og fremtidige tilbud. Derudover med-
faglger der i de fleste tilfeelde en skriftlig
status om barnet.

DAGLIG KOORDINERING MELLEM
HJEM OG TILBUD

Uafheengigt af typen af tilbud oplever 84 %
af foreeldrene, at den daglige koordinering
mellem hjem og tilbud er god og foregar
uden problemer, 7 % af foreeldrene vurderer
koordineringen til at veere middel, mens 7 %
vurderer koordineringen til at veere darlig.

| disse tilfeelde drejer det sig om, at foreel-
drene oplever, at videregivelse af informa-
tion fra skolens, men ogsa i et enkelt tilfaelde
fra foreeldrenes side, ikke er optimal.

| de tilfeelde, hvor det har veeret relevant for
fagpersonalet at vurdere den daglige
koordinering, vurderer 88 %, at koordinerin-
gen har veeret god og 7 %, at kvaliteten af

FORALDRENES MODE MED SYSTEMET

koordineringen har vaeret middel.
Fagpersonalet vurderer ikke i nogle af tilfeel-
dene, at koordineringen har vaeret darlig.

Fagpersonalet og foraldrene benytter sig
af kontaktbgger, direkte kontakt samt tele-
fonkontakt i den daglige koordinering.

I nogle institutioner anvender man udover
kontaktbogen ogsa billeder til at informere
foreeldrene om, hvad der foregar i tilbuddet.
Denne form for formidling udtrykker forael-
drene stor tilfredshed med.

I nogle tilfeelde oplever foreeldrene, at der
ikke forekommer koordinering mellem skole
og fritidstilbud. Hvis koordinering skal finde
sted, skal det ske gennem foreeldrene. Det
betyder, at foraeeldrene mangler “en rgd trad”
igennem bgrnenes hverdag, fordi der ikke
arbejdes ud fra den samme tilgang og
samme mal i skole og fritidstilbud. Nogle
foreeldre betragter fritidstilbuddet som bar-
nets fritid, mens andre foraeldre er frustre-
rede over, at der ikke fglges op pa de tiltag,
der ellers varetages i barnets dagligdag.

KOORDINERING MELLEM SEKTORER

86 % af fagpersonalet beskriver, at institution
eller skole fglger op péa information fra nye
undersg@gelser, scanninger og lignende. 74 %
af fagpersonalet vurderer, at informations-
niveauet er godt, 18 % vurderer, at det er
middel, mens 8 % vurderer, at informations-
niveauet er darligt.

Sagsgangen er typisk, at institutioner og
skoler selv skal veere opsggende i forhold til
at indhente ny viden, hvis bgrnene har veeret
til undersggelser eller kontrol pa sygehuset.
Oftest foregar overleveringen af information
via foreeldrene, men det kan ogsé forega
ved, at fagpersonalet med foraeldrenes
tilladelse henvender sig til sygehuset for

at fa informationen.



FORALDRENES MODE MED SYSTEMET

Fagpersonalets vurdering af information-
sniveauet afhaenger af, om de synes, at
denne sagsgang er hensigtsmeessig, samt
deres oplevelse af, hvordan den fungerer i
hverdagen.

SAVN OG MANGLER

Aflastning

| forhold til aflastning naevnes det som en
problematik, at barnet ikke har et fast sted
at sove, og at det bliver betragtet som geest,
fordi aflastning foregar i dégnanbragte
bgrns hjem.

Hjaelpemidler

Flere foreeldre g@r opmeerksom pa, at sags-
behandlingen i forbindelse med ans@ggning
om hjeelpemidler er lang. Ofte kreever det
mange ressourcer fra foraeldrene, nar
bgrnene far behov for nye hjaelpemidler.
Foreeldrene skal ofte selv vaere opsggende
for at fa sat en sag i gang, og samtidig skal
de ogsa selv udfaerdige ansggninger om
hjeelpemidlerne. Flere foreeldre oplyser, at
det tager et stykke tid, fgr man far leert at
skrive de rigtige ansggninger, som “glider
lettest igennem”. Nogle foraeldre papeger
desuden, at det er et problem, at det er den
samme sagsbehandler, der giver afslag pa
hjeelpemidler, som behandler ankesagerne.
Foreeldrene oplever endvidere ofte, at sags-
gangen er alt for lang, og at de derfor ma
vente pa hjeelpemidler, som barnet mangler.
I nogle tilfeelde kan dette bevirke, at
udviklingsmuligheder forhindres / forsinkes.

”"Sagsbehandler har veeret besveerlig i
forbindelse med bevilling af skinner. Vil have
ungdvendig ekspertudtalelse. Det har
forhalet NN’s muligheder for at komme op at
sta og betydet ekstra operation”

De foreeldre, som har bgrn pa dggninstitu-
tion, oplever, at det bliver vanskeligere at

ansgge om hjeelpemidler til hjemmet, fordi
hjeelpemidlerne fglger barnet, og derfor fgrst
og fremmest bevilliges til anvendelse pa
dggninstitutionen. | disse tilfeelde kan afslag
pa hjeelpemidler til hjemmet fa betydning
for, hvor ofte familien veelger at have barnet
hjemme.

Familier, som treener deres bgrn efter
IAHP/FHC, far generelt ikke deekket udgifter
til hjeelpemidler og treeningsredskaber, som
indgar som en del af treeningsprogrammer-
ne. Nogle familier betaler selv, mens andre
ad andre veje forsgger at fa sponsoreret
disse hjeelpemidler og treeningsredskaber

Nogle af de foreeldre, der treener efter IAHP/
FHC, ville gerne have mulighed for, at en fy-
sioterapeut Igbende fglger barnets udvikling.
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Forslag til forbedring af indsatsen

| det fdlgende er projektets anbefalinger til
forbedring af indsatsen beskrevet.
Forslagene er udsprunget af erfaringsopsam-
lingen i f.t. foreeldre og fagpersoner, af ide-
genererende fokusgrupper med foraeldre og
fagpersoner, af det afholdte arbejdsseminar
samt inspiration fra ind- og udland.

Nogle af forslagene kan iveerkseettes umid-
delbart uden yderligere udviklingsarbejde.
Andre forslag kreever videreudvikling og i
forhold til disse foreslas iveerksat udviklings-
arbejde og/eller modelforsgg for at finde
frem til den bedste Igsning.

De forestaende eendringer af den kommuna-
le struktur og opgavefordeling vil selvsagt fa
betydning for, hvordan indsatsen rent orga-
nisatorisk tilrettelaegges. Der er ikke sat
fokus pa denne problemstilling i det fgl-
gende. Der er heller ikke taget hgjde for
gkonomiske konsekvenser af forslagene.

hvilke tilbud der findes
indhold i tilbuddene

hvilken indsats, der er bedst
egnet til hvilke bgrn
forskellige handicaps
familiernes rettigheder i f.t.
det offentlige system

Det foreslas, at der pa baggrund af en
neermere afklaring af hvilke informationer,
der savnes, udarbejdes relevant materiale
af savel generel som specifik karakter.
Materialet skal tilpasses de forskellige
bgrnegrupper og de enkelte kommuner/
amter/regioner. Materialet kan f.eks
udarbejdes af videnscentrene

Endvidere at der etableres enheder, hvor
personale og foreldre kan sgge den
savnede information - se forslag om
informations- og kompetencecentre
lengere fremme

Flere foraeldre angiver usikkerhed i forhold til
arbejdsmetoder og tiltag i det tilbud, deres
bgrn modtager. Et bedre informationsniveau
herom vil give foraeldrene et mere kvalifice-
ret grundlag for at vurdere tilbuddet til deres
bgrn og give dem en stgrre indsigt og for-
staelse for valg af tilgange og behadlings-

Forslagene er grupperet i falgende
overordnede temaer:
e Information
e Foreeldresamarbejde
e Planlaegning af indsatsen
— samarbejde og koordinering
e Styrkelse af (treenings)indsatsen

¢ Viden og kompetenceudvikling metoder.
e Andet

¢ Det anbefales derfor, at institutioner og
Information skoler styrker deres beskrivelse af og

Selvom der er megen information tilgeen-
gelig og selvom personalet synes, de giver
foraeldrene mange oplysninger, har erfa-
ringsopsamlingen afdeekket, at savel forzel-
dre som personale synes, de mangler infor-
mation bl.a. om

formidling af praksis til foraeldrene og
far udarbejdet rutiner, der sikre Igbende
information
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FORALDRESAMARBEJDE

Foraeldreinddragelse

Langt de fleste foraeldre gnsker en mere

aktiv inddragelse i tilretteleeggelse af ind-

satsen for deres barn.

e i processen hvor indsatsen planlaegges
og hvor der udarbejdes plan for
indsatsen (individuel plan)

e | tilretteleeggelse af tilbud til
barnet i institution/skole

e i evaluering af indsats

Flere foraeldre er delvis uvidende om, hvad
der foregar i institutionen/skolen. Derfor
synes en stgrre inddragelse af foreeldrene i
savel udarbejdelse af bgrnenes individuelle
planer samt i det daglige tilbud, at veere en
hensigtsmeessig indfaldsvej til at give foreel-
drene en stgrre indsigt i institutionen/skolens
arbejdsgang og dagligdag. Hvis foreeldrene

i hgjere grad inddrages i malsaetningsarbej-
det, kan de opleve en anden form for ejer-
skab af samt et st@grre ansvar for, at der ar-
bejdes med malene. Som metode til at ind-
drage foraeldrene yderligere er der fremkom-
met forslag om, at foraeldrene som optakt

til udarbejdelse af den individuelle plan bli-
ver bedt om at formulere ét omrade/emne,
som betyder meget for dem og barnet lige
nu. Det er sa med udgangspunkt i dette
fokusomrade, at de fremtidige mal seettes
og prioriteres.

Man kan ogsa s@ge inspiration i forsggene
med familieradslagning i f.t. udsatte bgrn,
hvor det er familien, der udarbejder en hand-
lignsplan pa baggrund af nogle rammer og
problemstillinger, som opstilles og belyses
af sagsbehandler, paedagog, leerer, sund-
hedsplejerske mv. Den professionelle initia-
tivtager til familieradslagningen skal efterfgl-
gende godkende og fglge op pa handlings-
planen sammen med en samordner.

e Der kan laves udviklingsarbejde med
fokus pa foreldreinddragelse, hvor for-
eldres og fagpersonales forventninger,
gnsker og holdninger til inddragelse og
samarbejde afdeekkes, og danner bag-
grund for skitsering af en hensigtsmeaessig
metode til foreeldreinddragelse i forhold
til bgrn med nedsat funktionsevne

Aftaler

Det er vigtigt at de gensidige forventninger
foreeldre og personale imellem afklares, og
at det tydeliggdres, hvad der er personalets
opgaver og hvad foreeldrene selv tager sig af.
En sadan afklaring kan f.eks. ske ved at
spgrgsmalet om foraeldrenes/personalets
forventninger altid drgftes pa mgder mellem
foreeldre og personale. | nogle af de invol-
verede institutioner er der desuden gode
erfaringer med at indga "samarbejdsaftaler”
mellem institution/skole og foreeldre.

Netveerks-grupper

e Det foreslas, at enten det offentlige eller
brugerorganisationer hjaelper med at
fa dannet netveerksgrupper blandt fami-
lierne. | nogle amter finder dette allerede
sted, mens der i andre amter ikke er
nogen tradition for at oprette sadanne
grupper. Grupperne vil som oftest kunne
forseette som selvsteendige selvhjeelps-
grupper efter en periode med styring af
en fagperson

Grupperne kan ogsa iveerkseettes via
temaarrangementer, kurser, mv.

Mentor/stotteperson- ordning

Som en yderligere stgtte til foreeldrene
foreslas, at enten brugerorganisationer eller
det offentlige endvidere er behjalpelig med
at organsere at foraeldre kan fa tildelt erfarne
foreeldre som stgttepersoner tidligt i forlgbet.



Der kan evt. tilbydes “uddannelse” til de
erfarne foreeldre i at varetage en sadan funk-
tion, og der kan etablere et korps af forael-
dre, der kan traekkes pa som stgttepersoner,
som opleegsholdere mv.

Supervisionstilbud til forzeldrene

Mange foraeldre efterlyser rad og vejledning

specifikt i forhold til det at veere foreelder til

et handicappet barn.

e Det foreslas, at foreeldrene tilbydes profes-
sionel supervision i f.t. foraeldrerollen, i for-
bindelse med at have et handicappet barn

PLANLAGNING AF INDSATSEN
- SAMARBEJDE OG KOORDINERING

Individuel plan

Mange institutioner/skoler udarbejder i dag

malsaetninger eller handleplaner for arbejdet

med bgrnene, men erfaringsopsamlingen
har vist, at mange familier fgler, der mangler
en rgd trad i deres barns forlgb, og at de
forskellige instanser, der er involveret, arbej-
der efter hver sin plan — at indsatsen ikke er
sammenhangende - ikke udggr en helhed.

e Det foreslas derfor, at der udarbejdes en
individuel plan for de bgrn, der har behov
for en indsats, der forventes at blive lang-
varig, og som kraever, at mange tilbud og
sektorer er involveret. Planen skal veere
tveerfaglig og tveersektoriel (kan evt. ggres
til et lovkrav i lighed med voksenomradet)

Arbejdet hermed skal involvere alle bergrte
sektorer, sa koordinationen og forpligtigelsen
fremmes, og sa det sikres at der arbejdes
efter et feelles mal.

Foreeldrene bgr inddrages aktivt i arbejdet.
Ansvaret for at planen udarbejdes kan veere

en opgave for den koordinerende person/
"tovholder”, der stilles forslag om nedenfor.

FORSLAG HL FORBEDRING AF INDSATSEN

Udredning af behov og funktion

Det er vigtigt for indsatsen og barnets udvik-
ling, at der tidligt i forlgbet laves en grundig
udredning af barnets funktion, og hvilke be-
hov for hjeelp fra de forskellige systemer, der
falger heraf.

Projektet har afdeekket, at der er en meget

forskelligartet praksis mht. hvordan denne

fase gribes an, og anbefaler derfor, at der

e iveerkseettes et udviklingsarbejde i f.t. at
finde frem til en god praksis/faglige ret-
ningslinjer for udredning, der er tveer-
faglig og tveersektoriel, og som er baseret
pa en hgjere grad af systematik og anven-
delse af feelles redskaber.
Det skal naturligvis sikres, at barnets
behov danner udgangspunkt for tilret-
teleeggelse af indsatsen, og her kan man
overveje at anvende ICF (International
Classification of Functioning, Disability
and Health) eller lignende redskab til at
beskrive bgrnene funktionsevne og som
feelles kommunikationsredskab mellem
de forskellige sektorer

Der er fremkommet gnsker fra foreeldre om
stgrre mulighed for undersggelse af barnet
v. (neuro)psykolog som led i udredningen.

For bgrn med komplicerede problemstillinger
kan det overvejes at etablere specielle obser-
vationsenheder, hvor bgrn med familier kan
komme, evt. opholde sig nogle dage for
udredning og radgivning. Sddanne enheder
kan evt. etableres i tilknytning til bgrneaf-
delingerne (kendes fra Norge).

Der bgr vies saerlig opmaerksomhed til de
sakaldte grazonebgrn (bgrn uden diagnose),
da disse bgrn ofte kommer sent i gang med
indsatsen og da det volder problemer for
foreeldrene at fa adgang til de samme ydel-
ser som for bgrn, der er diagnostiserede.
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Visitation

Visitation til de forskellige tilbud foregar i
dag meget forskelligt rundt om i amter og
kommuner, men en gennemgaende anke er,
at processen er langsom og uoverskuelig.

e Det foreslas derfor, at man rundt om i
amter og kommuner overvejer, om de
geeldende visitationsprocedurer er hen-
sigtsmaessige

Endvidere om der kan sikres stgrre tveersek-
toriel sammenhaeng i visitationen. Der har
bl.a. veeret bragt forslag fremme om direkte
henvisning fra bgrneafdelingerne til foran-
staltninger i socialt regi. Udarbejdelse af
individuelle planer vil bidrage til forbedring.

Koordinerende person/”tovholder”
Erfaringsopsamlingen har vist, at mange
foreeldre oplever, de selv ma koordinere ind-
satsen til deres bgrn og savner en person i
systemet, der kan sta for dette ansvar.

e Det foreslas derfor, at for de bgrn, der
skal have en langvarig indsats og hvor
mange forskellige tilbud er involveret
(samme malgruppe som de, der foreslas
at fa udarbejdet individuelle planer for)
udpeges en koordinerende person

Koordinatoren skal fglge familien pa tveers af
tilbud og veere familiens "advokat” i forhold
til de forskellige tilbud. Det skal veere en
person, der har kontakt med barnet og som
familien har tillid til, og som er uvildig.
Koordinatoren skal besidde de ngdvendige
relevante faglige kompetencer, det vil bl.a.
sige viden og indsigt i barnets handicap og
skal have beslutningskompetence. Da mange
familier ikke er opsggende selv, skal koordi-
natoren veere ops@ggende og tilbyde sig
allerede, nar der opstar mistanke om handi-
cap. Kan endvidere veere radgivende og

vejledende i f.t. savel foreeldre som kom-
mune og tilbud.

Koordinatoren udpeges evt. blandt medlem-
mer af handicapteamet — se nedenfor.

Funktionen vil kunne veere med til at adskille
den radgivende og den bevilgende myndig-
hed, samtidig med at sagsbehandlerens rolle
som kontaktperson/koordinator minimeres.

Den ideelle tovholder har erfaring i at arbej-
de med familier med bgrn med handicap,
samt erfaring med offentlige forhold (eks.
organisation, lovgivning, gkonomi), gerne

i flere forskellige sektorer. Tovholderen skal
have et bredt og grundigt kendskab til bgrn
med handicap samt de behov, der kan opsta
hos handicappede bgrn og deres familier.
Tovholderfunktionen bgr veere organiseret
sa det bliver muligt at fglge familien fra
opstart til barnet er gennem barne- og ung-
domsarene, som typisk vil veere, nar barnet
er i 15-18 ars alderen.

Handicapteam/habiliteringsteam

e For den samme bgrnegruppe, som indi-
viduel plan og koordinator foreslas, at der
etableres et team af de medarbejdere i de
forskellige sektorer/tilbud, der har/far med
barnet og familien at ggre

Der udpeges en formand for teamet — kan
veere ovennavnte koordinator — koordinato-
ren er under alle omsteendigheder medlem.

Formalet med et sadant team er dels at
fremme koordineringen af de forskellige fag-
personers tiltag i indsatsen og sikre informa-
tion mellem tilbuddene, dels at ggre sags-
gangen for foraeldrene mere smidig. Teamet
vil ogsa medfgre stgrre tvaerfaglighed og
gensidig vidensdeling blandt de involverede.



Seerligt vedr. sagsbehandlerfunktionen
Sagsbehandlerne er centrale personer i

den nuveerende tilretteleeggelse af indsatsen.

Erfaringsopsamlingen har peget pa nogle
problemstillinger omkring sagsbehandlernes
funktion, som svarer til hvad andre undersg-
gelser har vist. (f.eks. Socialforskningsinsti-
tuttet, AKF)

Navnlig i de mindre kommuner oplever
foraeldrene nogle gange, at deres kommu-
nale sagsbehandler ikke har erfaring med
sagsbehandling i forhold til handicappede
bgrn. Derfor kan det overvejes at samle
sagsbehandlerne i "ekspertgrupper”, hvor
de har mulighed for at oparbejde mere spe-
cialviden pa handicapomradet, sa deres rad-
givning og vejledning far en bedre kvalitet.

Flere foraeldre oplever det desuden som
problematisk, at radgivning og sagsbehan-
dling hgrer under den samme person og
foreslar, at disse funktioner adskilles, sa
det bliver en uvildig radgivning.

Projektet anbefaler derfor, at man i

forbindelse med de kommende a&ndringer af

den kommunale struktur overvejer fglgende:

e Samle sagsbehandlere i specialgrupper-
grupper vedr. handicappede bgrn

e Sikre at sagsbehandleren far et kompe-
tencelgft i forhold til omradet

e At sagsbehandlere bliver mere opsg-
gende — bedre kontakt mellem sagsbe-
handler og foraeldre

e Adskille radgivning og sagsbehandling

e Kommunernes radgivningsforpligtelser
styrkes

STYRKELSE AF (TRANINGS)INDSATSEN

Selve indsatsen i forhold til udvikling af bgr-
nenes funktioner er det centrale i projektet.
Under denne overskrift er der en reekke omra-
der, der foreslas udvikling og forbedring af.

FORSLAG TIL FORBEDRING AF INDSATSEN

Tidlig indsats

En tidlig indsats har vist sig at betyde en del
for bgrnenes udvikling og ikke mindst for
familiernes trivsel. Det foreslas derfor, at der
sikres procedurer for en tidlig indsats, ikke
mindst i forhold til de sakaldte grazonebgrn.
Det kan overvejes, om der bgr veere et be-
redskab, der tager ud til familierne tidligt

- er opsggende - ogsa uden, at foreeldrene
har "kaldt pa det”.

Sundhedsplejersken vil ofte veere den 1. per-
son i hjemmet. Et forslag kunne desuden
veere at f.eks. en terapeut sammen med
sundhedsplejersken vurderer og radgiver
omkring bgrn med handicap.

Intensive treeningstilbud
Efterspgrgslen efter en mere intensiv tree-
ningsindsats er de senere ar blevet markant.

Erfaringsopsamlingen har vist, at mange

foraeldre efterspgrger mere intensiv treening

og naevner bl.a. fglgende

- stgrre intensitet i traeningen (individuelt,
i grupper, integreret i hverdagen)

- mere fysisk treening

- stgrre integration af motorisk treening
i tilbuddene

- mere én til én kontakt

- ADL-treening

- indleering af praktiske feerdigheder

- musikterapi mere udbredt

- undga at intensiteten falder med alder
/overgang fra dagtilbud til skole

Der er en lignende problematik i bl.a. Norge,
hvor en netop udkommet strategiplan (se lit-
teraturliste) leegger op til at der udarbejdes
et nationalt opleeg om intensiv habilitering.

Etableringen af intensive tilbud kan forega
ved en styrkelse og udvikling af de eksiste-
rende tilbud eller ved etablering af nye tilbud.
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e Det foreslaes, at der etableres udviklings--
arbejde/modelforsgg med forskellige
tilgange til intensiv treening, som kan
bidrage med gget viden om og kompe-
tencer i f.t. intensive tilbud

Der kan etableres flere ordninger for hver
deres mal- og aldersgrupper. Der kan som
et eksempel etableres forsgg med intensive
ophold for foraeldre — evt. sammen med
barnets "behandlere”, som der kan bygges
videre pa hjemme i det almindelige tilbud.

e Erfaringerne og resultaterne bgr fglges -
helst forskningsmaessigt, bla. mhp. at
afdeekke om det har betydning med mere
intensiv treening, samt hvilken type treen-
ing og stimulering som er bedst egnet og
hvilket omfang treeningen bgr have

Styrke kvaliteten i eksisterende tilbud
Nedenfor er i stikordsform naevnt nogle
gvrige forslag til hvordan kvaliteten i de
eksisterende tilbud i institutioner og skoler
kan styrkes

* hgjne kompetenceniveauet hos
personalet

* stgrre tveerfaglighed i personale-
sammenseaetningen

e inddrage terapeuter i tveerfaglige teams
omkring bgrnene (med pa gulvet)

e mere tveerfagligt samarbejde

¢ indsatsen skal veere evidensbaseret

e supervision fra specialister
(evt. regionalt specialcenter)

e ressourcer i undervisningstilbud til
andet end undervisning

e mulighed for at kunne inddrage andet
relevant fagpersonale efter behov

Navnlig i undervisningstilbuddene kan der
veere grund til at revurdere personale-sam-
mensaetningen. | hovedparten af klasserne
vil der veere elever som ud over almindelig
faglig indleering har massive behov for at

udvikle, styrke og vedligeholde fysiske og
sociale kompetencer og feerdigheder. Basale
evner i "livsduelighed” til at kunne deltage
aktivt i det almindelige ungdoms og voksen-
liv mangler.

Storre ensartethed i tilbud

Tilbuddene rundt om i amter og kommuner
er noget uensartede og opleves af foreel-
drene som veerende af forskellig kvalitet.

- Det foreslas derfor, at der sikres adgang
til nogenlunde samme tilbudstyper
overalt i landet og at visse dele af tilbud-
dene i hgjere grad standardiseres

- Endvidere foreslas, at intensiteten af tree-
ningsaktiviteterne ggres mere ensartede
pa tveers af dag-, dggn- og skoletilbud
saledes at intensiteten ikke falder med
barnets alder

Valgmuligheder

Nogle foreeldre vil sandsynligvis fortsat @n-
ske at benytte alternative tilbud som IAHP’s
og FHC's treeningskoncepter. Det kan overve-
jes at forleenge den nuvaerende forsggsord-
ning og (som i Norge) fortsat give kommu-
nerne mulighed for at stgtte familierne gko-
nomisk, imens der etableres intensive ind-
satser indenfor det offentliges tilbud. En
endelig stillingtagen til hvorvidt det offent-
lige skal yde stgtte hertil afventer p.t. eva-
lueringen af forsggsordningen (forar 2005).

For andre forzeldre er det et gnske at kunne
kombinere anvendelsen af et offentligt tilbud
med hjemmetraening.

De foreeldre, som traener deres bgrn i hjem-
met, vil gerne, at de kan blive fulgt af fag-
personale fra det offentlige system. Denne
fagperson skal have til opgave at foretage
en Igbende faglig vurdering af barnets
udvikling, samt give forzeldrene rad og
vejledning ved behov.



Det foreslas,

- at det bliver muligt at tilrettelaegge indsat-
sen i f.t. det enkelte barn saledes, at man
kan sammensaette et forlgb af forskellige
tilbud - nogle perioder intensivt, andre
mindre intensivt, nogle perioder hvor for-
eldre selv traeener, andre perioder hvor
traeningen foregar i offentlige tilbud

- At der uanset sted for treeningsaktivi-
teterne er en fagperson, der fglger og
vejleder familien

Som supplement kan tilfgjes ophold for fami-
lier med information, opleering, mestring etc.

Mobil fysioterapi

Der er i udredningen papeget nogle problem-
stillinger vedr. anvendelsen af mobil fysiote-
rapi. Reglerne for vederlagsfri fysioterapi
giver for eksempel ikke mulighed for at fy-
sioterapeuten kan deltage i konferencer, og
der skal Igbende ansgges om en ny bevilling,
fordi vederlagsfri fysioterapi typisk tildeles et
bestemt antal gange af gangen. Det er et
udtrykt gnske, at bgrnene bgr behandles af
en fysioterapeut med erfaring i behandling
af handicappede bgrn. Dette er ikke altid til-
feeldet i dag hvor den mobile fysioterapeut
typisk er ansat pa klinik med voksne som
malgruppe.

- Det foreslas, at amterne eller kommunerne
overtager opgaven omkring behandling og
treening af disse bgrn, og anseetter bgrne-
terapeuter til at varetage opgaverne. Alter-
nativt at der anvendes mobile fysiotera-
peuter med erfaring med bgrnebehand-
ling, endvidere at reglerne vedrgrende
vederlagsfri fysioterapi gennemgas
med fokus pa indhold i tilbuddet

VIDEN OG KOMPETENCE
Personalets kompetence

En forudsaetning for udvikling af de faglige
tilbud er et veluddannet personale. Det bgr

FORSLAG HLT FORBEDRING AF INDSATSEN

derfor sikres, at medarbejderne i de forskel-
lige tilbud far styrket deres faglige kompe-
tence og far mulighed for Igbende at blive
ajourfgrt i f.t. ny viden pa omradet. Dette kan
forega via kursus- og uddannelsesaktiviteter.
Endvidere kan man styrke mulighederne for
at yde faglig vejledning og supervision.

Det har imidlertid ikke ligget som et mandat
for projektet at vurdere behovet for kompe-
tencelgft, hvorfor det anbefales, at der iveerk-
seettes en naermere undersggelse heraf samt
i givet fald udarbejdes anbefalinger til
imgdekommelse heraf.

Man kan ogsa foresla, at der tilknyttes spe-
cialkonsulenter til skoler og institutioner de
steder, der ikke er sadanne ordninger.

Evt. kommende storkommuner og regioner
KAN muligggre bedre mulighed for speciali-
sering af kommunalt personale, herunder
sagsbehandlerfunktionen, fysioterapeut etc
sa bgrneomradet bliver en selvsteendig
arbejdsopgave — med specialviden.

Et andet forslag er, at dagplejemgdre, paeda-
goger og leerere specialuddannes til at have
med handicappede bgrn at ggre. | dag har
disse faggrupper typisk ingen specialuddan-
nelse indenfor handicapomradet at tilrette-
laegge deres tilgang og peaedagogik til handi-
cappede bgrn ud fra udover praksiserfaring
samt eventuelle specialkurser.

Dette kan fa den konsekvens, at det tilbud
de giver bgrnene bliver meget personafheaen-
gig/-erfaringsbaseret, fordi det man hanger
sin tilgang og paedagogik op pa, er erfarin-
ger indhentet fra et praksisfelt.

Kurser til foraeldre

Der findes i dag enkelte steder kursus-tilbud
til foreeldre til handicappiede bgrn, men det
er kommet frem i erfaringsopsamlingen, at
der er et udeekket behov hos foraeldrene.
Der efterspgrges forskellige temaer
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- viden om handicap

- viden om hjernens funktion, og
hvilke konsekvenser forskellige
typer af hjerneskader kan medfgre

- uddanne foreeldre til at vaere foraeldre
til et barn med handicap, herunder
opleering af praktiske feerdigheder
som arbejdsteknikker, lejring,
stimulering og kommunikation

- Det foreslas, at behovet for sadanne
kurser undersgges og at indholdet
indkredses neermere

Informations- og kompetencecentre
Der er i det foregaende peget pa en raekke
behov for informations- og kompetencelgft —

hos frontpersonale, foraeldre og myndigheder.

Det foreslas derfor

- at der etableres et eller flere centre i
Danmark med det formal at give infor-
mation og varetage kompetenceudvikling
i forhold til indsatsen i f.t. bgrn med
nedsat funktionsevne

Centrets malgruppe er savel fagpersonale,
foreeldre samt offentligheden generelt.

Centret kan bl.a. varetage fglgende funktioner

e Kursus- og undervisningsaktiviteter i f.t.
personale og foreeldre

e Videnscenter-funktion (indsamling
af information om handicap, tilbud,
metoder mv.)

e Biblioteks- og oplysningsfunktion

¢ Konsulentfunktioner

¢ Arrangementer/konferencer

Centret skal have et bredt kendskab til viften
af tilbud i Danmark, og holde sig opdateret
pa omradet. Desuden Igbende holde sig
ajour omkring udenlandske behandlingstil-
bud og treeningsmetoder, samt holde sig
ajour i forhold til videnskabelig litteratur af
relevans for omradet.

FORSKNING & EVALUERING

For at styrke den evidensbaserede indsats

opfordres der til at ivaerksaette tiltag i f.t.

- Dokumentation: iveerksaette et landsdeek-
kende projekt om at udvikle metoder til
dokumentation af indsatsen

- Evaluering af indsats

- Forskning vedr. hensigtsmaessige
metoder, effekt/resultater mv.

For at fremme vidensdelingen nar udvik-
lingsarbejdet/modelforsggene er igangsat
foreslas endvidere etableret et:
- Netveerk af udvilingsprojekter med
en sekretariatsfunktion, som forsyner
netvaerket med information, organiserer
feelles arrangementer mv.

ANDET
Af gvrige forhold foraeldre gnsker kan neevnes:

Bedre aflastningsmuligheder

- lettere adgang til at fa aflastning

- pa samme for barnet kendt sted

- stgrre fleksibilitet i f.t. akutaflastning

- flere fastansatte i aflastning fremfor vikarer

- flere aflastningsmuligheder i familier

- aflastningsfamilie skal ogsa have stgtte,
hjeelpemidler, information, viden etc.

"Barnepigeordninger”
- radighedsbelgb til foraeldre i f.t. barnepige
- mulighed for selv at styre betaling

Formulering af en handicappolitik

Der er fremkommet forslag om, at amter og
kommuner far pligt til at definere en handi-
cappolitik som en del af deres bgrn- og
ungepolitik, som har til formal at sidestille
bgrn med handicap med alle andre bgrn,
samt familier med handicap med alle andre
familier. Det er vigtigt, at brugere og fagper-
sonale inddrages i udarbejdelsen af en
sadan handicappolitik.
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Bilag

FOLGEGRUPPE - BILAG 1
Folgende repraesentanter indgar i felgegruppen:

Erik Holst og Larz Thielemann, Foreningen for Genoptraening af Hjerneskadede Bgrn og Unge
(pr. 1. april "Hjerneaktiv”), Peder Esben, Spastikerforeningen (fra 1.1.2004), EImer S. Gade,
Hjerneskadeforeningen. Mads Jensbo, Kommmunernes Landsforening (fra 1.1.2004), Beate Jarl,
Kommunernes Landsforening (Udtradt 1.1.2004), Marianne Engberg, Amtsradsforeningen,
Birthe Einspor, Kgbenhavns Kommune, Helle Schnedler, Indenrigs- og Sundhedsministeriet,
Marianne Jespersen, Sundhedsstyrelsen, Frode Svendsen, Socialministeriet, Else Hornemann,
Socialministeriet

RADGIVENDE EKSPERTPANEL - BILAG 2
Feolgende personer indgar i det radgivende ekspertpanel:

Overlzaege Niels lllum, Neuropeediatrisk ambulatorium, Odense Universitets Hospital,
Forzelder Susse Andersen, Epilepsiforeningen, Afd. Leder Winnie Aborg, Hammel Neurocenter,
Forzelder Larz Thielemann, Foreningen for Genoptraening af Bgrn og Unge med hjerneskade
(nu Hjerne-aktiv), Sekretariatschef, neuropsykolog, Brita @hlenschlaeger, Videnscenter for
Hjerneskade, Forzeldre Lotte Nielsen, Family Hope, Konstitueret centerleder Eggert Carstens,
Videnscenter for Beveegelseshandicap, Centerleder Tina Harmon, VIKOM

PROJEKTGRUPPEN - BILAG 3
De gennemgaende medarbejdere i projektgruppen har veeret:

Projektleder Tove Clemmensen Madsen, cand.scient.pol. og mph., Projektmedarbejder Annette
Sandal, fysioterapeut, Projektmedarbejder Mette Moesgard Ravnholt, ergoterapeut og
cand.scient.san., Studentermedhjeelp Martin Randrup Nielsen, stud.scient.pol.

Herudover har socialpeedagog og journalist Sanne Hansen, cand.scient.pol. Mette Svarre.
cand.mag Winnie Friis Johnsen, journalist Kristian Troelsen, fysioterapeut Kirsten Piltoft

samt bibliotekar Richard Vestergaard varetaget forskellige funktioner i kortere eller leengere
tid i forhold til projektet.
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TEORIER OG METODER - BILAG 4
Teorier

Daniel N. Stern

M.D. Professor, udviklingspsykolog der er
uddannet psykiater og psykoanalytiker og
kendt for sin forskning og teori om selvets
udvikling som grundlag for vore relationer
livet igennem.

Hans forskning handler om forstaelse af
spaedbarnets kompetencer helt fra fgdslen.
Han redeggr for, hvordan udviklingen af
forskellige "fornemmelser af selvet” begyn-
der, sa snart barnet er kommet til verden,
og viser, hvor kompetente bgrn er. Endvi-
dere papeger han, hvor afggrende kvalite-
ten af relationer er livet igennem. Han under-
streger vigtigheden af at arbejde med rela-
tioner i alle former for undervisning, ikke
mindst specialundervisning!

Hovard Gardner

Laeringsstrategier kategoriseret efter de man-
ge intelligenser. De syv intelligenser: musi-
kalsk intelligens, krops-kinaestetisk intelli-
gens, logisk/matematisk intelligens, sproglig
intelligens, spatial intelligens, interpersonel
intelligens samt intrapersonel intelligens.

Et vigtigt element er indleering i en kontekst.

Movement Science

Movement Science (pa dansk beveegelses-
videnskab) er flere teorier, der fokuserer pa
motorisk udvikling, motorisk leering og
motorisk kontrol. Tager udgangspunkt i et
bredt spektrum af discipliner, som pa en
eller anden made har med beveaegelse at
ggre, nemlig fysiologi, neurovidenskab, bio-
mekanik, adfeerds- og kognitionsforskning
etc. Gennemgaende tese i alle teorierne er,
at indleering af motoriske faerdigheder skal
ske i forbindelse med udgvelse af malret-
tede, meningsfulde (for klienten) opgaver

i den naturlige kontekst.

ANDRE INSPIRATIONSKILDER

Mogens Hansen

Leerer og cand.paed. psych.. Skriver om op-
maerksomheden som det vigtigste funda-
ment for b@rns leering. Beskriver opmeerk-
somhedens hjernemaessige grundlag og
giver et bud pa en saerskilt peedagogik fra
spadbarnealder til voksenalder.

Marianne Hedegard

Professor ved psykologisk institut, Arhus
universitet. lagttagelse af smabgrn. En in-
teraktionsbaseret iagttagelsesmetode.

Irene Johannson

Professor i paedagogik i Karlstad, Sverige.
Forsker i udviklingsforlgb. Har udviklet
"Karlstadmodellen”.

Birgit Kirkebaek

Lektor ved Danmarks Leererhgjskole og pro-
fessor ved Universitetet i Oslo. Forsker i Det
nye spaedbarnsparadigme og dets betydning
for specialpaedagogisk praksis.

Lene Lier
Bdrnepsykiater — medforfatter til bdgger om
psykiatri og bgrn.

METODER VEDR. UDREDNING,
VURDERING, TEST MV.

AIMS Alberta Infant Motor Scale.

Undersgger motorisk kompetence hos nor-
maludviklede og risikobgrn. AIMS er udviklet
i Canada af fysioterapeuter. Maler motorisk
modning hos bgrn fra fadsel og til etablering
af selvsteendig gangfunktion (0-18md).

BOSTED

PC program der anvendes som journal og
handleplan for beboere pa dggninstitution.
Indeholder bl.a. beskrivelse af beboerne,
malsaetning, plan og evaluering. Kan pa sigt
anvendes som “samtaleforum” mellem
foreeldre og personale via Internettet.



COPM

Canadian Occupational Performance
Measure. Familiecentreret effektmalingsred-
skab. Anvendes i forbindelse med malsaet-
ning og evaluerer de mal, der opstilles for
barnet, ved et samarbejde mellem foreeldre
og behandlere. Handler primaert om mal
der er vigtige for foreaeldrene.

GAS
Goal Attainment Scale. Metode til fastleeg-
gelse og evaluering af mal.

GMFM

Gross Motor Function Measure. The Gross
Motor Function Measure (GMFM) er en
metode til at evaluere motorisk funktion.
Designet til at kvantificere forandringer i
grov motorik. Anvendes hyppigt ved cerebral
parese. Kan anvendes til effektmaling.

Individuel specialpaedagogisk
forudsaetnings-analyse

Anvendes i Arhus Kommunes bgrnehaver i
forbindelse med indsats til bgrn med handi-
cap. Metoden er udviklet af paedagogisk kon-
sulent Jan Emmery. Den bygger pa en reekke
skemaer med fokus pa barnet, dets ressour-
cer, hvordan barnet har det, hvad institutio-
nen kan ggre for barnet, hvordan det gar, og
hvad der lykkes. Ved at svare pa syv spgrgs-
mal kommer paedagogerne rundt om barnet
og far en veerdifuld viden om barnet og dets
ressourcer. Howard Gardners teorier om in-
telligenser er et vaesentligt redskab til at fa
ginene op for de ting, det handicappede barn
faktisk godt kan.

Kjeerulf

Registreringsmateriale til brug for psedago-
gisk og social vurdering af bgrns funktions-
niveau 6 maneder til 7 ar. De omrader der
vurderes er: Motoriske funktioner, sociale

og personlighedsmaessige funktioner, sociale
funktioner (herunder ADL) - samt intellek-
tuelle funktioner (herunder sprog - auditivt
motoriske og visumotoriske funktioner).

BILAG

Kuno Bellers udviklingsvurdering

Et redskab til peedagogisk udviklingsbeskri-
velse. | Udviklingsbeskrivelsen er 8 omrader
af barnets udvikling beskrevet. De 8 omrader
er ikke blot indbyrdes afhaengige, men over-
lapper ogsa hinanden.

De 8 omrader er: legemspleje og kropsbe-
vidsthed, omverdensbevidsthed, social fg-
lelsesmeessig udvikling, leg, sproglig udvik-
ling, tankemaessig udvikling, grovmotorik
samt finmotorik.

De 8 omrader er hver delt op i 14 trin. Inden
for hvert trin er der en raekke spgrgsmal/
beskrivelser af enkeltfaerdigheder, stillet op
sa beskrivelserne gennem trinene gar fra en
begyndende beherskelse af feer-digheden til
en mestring af denne.
Udviklingsbeskrivelsen giver ikke en norm
for, hvad bgrn skal kunne, eller hvad alle
bgrn ggr i en bestemt alder, men skal bruges
som et veerktgj til at stgtte op omkring bar-
nets svagere sider. Beskrivelsen er bedst
egnet til bgrn under 4 ar.

MABC

Movement Assessment Batteri for Children.
Testbatteri til vurdering af motorisk kompe-
tence hos bgrn 4 -12 ar. Kan anvendes til
effektmaling. Anvendes primeert af fysio og
ergoterapeuter.

MPU

Motorisk Perceptuel Udviklingsvurdering.
Vurderingen foretages hyppigst af fysio — og
ergoterapeuter og anvendes med henblik pa
at kortleegge barnets udviklingsalder i rela-
tion til normale bgrn.

14 udviklingsomrader bedgmmes ud fra
aldersnormer.

De 14 omrader er: Grovmotorik, finmotorik,
spise-/ taleorganer, kinesthesi, fgle, syns- og
hgresans. Tale, bleere, tarm kontrol, af og
pakleedning, personlig hygiejne, leese-skrive
feerdigheder samt maengde-talbegreb.
Vurderingen er beregnet til bgrn 0 — 7ar.
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PAS test

Paedagogisk Analyse System. Et redskab til
at kunne lave en kompetenceprofil og en
malrettet undervisning.

PEDI

Pediatric Evaluation of Disability Inventory.
En vurdering der maler funktionsstatus hos
bgrn mellem 6 maneder og 7_ ar via 3 om-
rader: selvhjaelp, mobilitet og social funk-
tion. Kan anvendes til effektmaling.

PEP test
Leese og matematik evaluering.

METODER VEDR. UDVIKLING OG TRANING

ADL treening

Activity of Daily Living er treening ved hjaelp
af daglige ggremal som af- og paklaedning,
spisning, toilet- og badeaktiviteter.

Affolter konceptet

Mennesket udvikler sig i et samspil med om-
verdenen og far derved en oplevelse af, hvor
kroppen er, og hvor omverdenen er. Dette
forudseetter taktile og kinaestetiske (berg-
rings- og beveegelsesmaessige) information-
er, samt at mennesket er problemlgsende |
daglige aktiviteter. Ifglge F. Affolter er det
perceptionsforstyrrelser (problemer med at
opfatte, bearbejde og handle i forhold til san-
seindtryk), der er den veesentligste arsag til
de problemer, den hjerneskadede har. Malet
er at stgtte den hjerneskadede i at s@gge og
organisere taktile og kinaestetiske informa-
tioner, saledes at patienten bliver i stand til
at handle malrettet og problemlgsende. Me-
toden er guiding, hvorved patienten via be-
rgring ledes til at fa de informationer, som er
ngdvendig for at et aktuelt problem kan Igses.

Boardmarker
Kommunikation via billeder. Ved at anvende
billedmateriale beskrives f.eks. barnets dags-

program. Barnet kan via boardmarker veelge
mellem legetgj, aktiviteter mm.

Bobath konceptet

(Neuro Developmental Treatment NDT)
Bobath konceptet er en behandlingsmetode
til behandling af bgrn savel som voksne.
Malet er maksimal mobilitet med hensigts-
maessige beveegemgnstre.

Grundkonceptet er, at patienter med hjer-
neskader har forstyrrelser i musklernes
spaendingstilstand og derfor har problemer
med at udfgre funktionelle beveegelser.
Behandlingen foregar i forbindelse med alle
aktiviteter sasom leg, pakleedning, spisning,
forflytninger og bad.

F.O.T.T (Coombes koncept)

F.O.T.T.-konceptet er et tveerfagligt behand-
lingskoncept baseret pa Bobath-konceptet.
F.O.T.T. omfatter fglgende hovedomrader:
ernaering, sociale aspekter i forbindelse med
erneering, mundhygiejne samt nonverbal og
verbal kommunikation. Formalet med F.O.T.T.
er analyse og behandling af sensomotoriske
forstyrrelser i ansigtets mimik, de orale
bevaegelser, synkeprocessen og vejrtraeknin-
gen med den hensigt at rehabilitere spise-
og drikkefunktionen samt den verbale og
nonverbale kommunikation.

Lilly Nielsen

Lilli Nielsen er smabgrnspaedagog og har
specialiseret sig i bdrn med multihandicap.
Hun har udarbejdet en metode som via aktiv
leering varetager udviklingen af barnets egen
aktivitet. | den forbindelse har hun udviklet
en del "hjeelpemidler" og andet materiale.

Marta Meo

Videoanalyse af samspilssituationer med
henblik pa at fremme udvikling. Marte Meo-
metoden blev udviklet i Holland af Maria
Aarts som en metode til at styrke og udvikle
samspil og kommunikation mellem bgrn og



voksne. Udgangspunktet er videooptagelser,
der som supplement til samtale benyttes til
at analysere et samspils negative og positive
sider. Metoden giver mulighed for at forsta
den kompleksitet og nuancerigdom, samspil
rummer, samtidig med at den fungerer som
model for, hvordan relationer mellem bgrn
og voksne stgttes bedst muligt.

Orofacial Regulationsterapi

Terapien er udviklet af Rodolfo Castillo
Morales, fysioterapeut og leege med speciale
i kirurgi. Terapien bygger pa tre vigtige
grundbegreber: kropsstimulation, orofacial
stimulation og orofacial terapi med gane-
plader. | terapisituationen starter man med
kropsstimulation for at regulere tonus, fgr
man pabegynder den egentlige orofaciale
behandling. Ganeplader anvendes til at
stimulere tonus i tunge, laeber samt kinder
primeert hos bgrn med hypotoni.
Ganepladerne er et supplement til den
manuelle terapi og anvendes aldrig alene.

Sanseintegrations Konceptet

Bestar af 3 komponenter: Teori, evalue-
ringsmetoder samt interventions / behand-
lingsmetoder.

Teorien omhandler udvikling og beskrivelse
af funktion og dysfunktion af sanseintegra-
tion samt rationalet for intervention.
Konceptet er udviklet af Jean Ayres, ameri-
kansk ergoterapeut, som definerer sanse-
integration som: “Den neurologiske proces
der organiserer sanseoplevelser fra egen
krop og omgivelserne og ggr det muligt

at bruge kroppen effektivt i relation til
omgivelserne.”

Sansestimulering
Teknik hvor man ved stimulering af den en-
kelte sans sgger at gge aktiviteten / opmaerk-

somheden pa det aktuelle sanseomrade.
Stimuleringen er passiv og pafgrt af andre.

BILAG

F.eks. avendes bgrstning mm. hyppigt ved
taktil skyhed/ overreaktion.

Sprybemus

En undervisning der bygger pa SProg,
RYtme, BEvaegelse og MUSik.
Undervisningen tager sit udgangspunkt i
teorien om de mange intelligenser med det
formal at styrke alle barnets intelligenser og
bruge barnets bedst udviklede intelligenser
til at styrke de mindre udviklede omréader.
Anvender musik og rytme som ramme for
mange undervisningsaktiviteter.

Talemaskine

Talemaskinen bestar af en raekke felter, som
aktiveres ved, at barnet trykker pa dem.

Der kan f.eks. veere tekst, billeder eller Bliss-
symboler pa hvert felt, grupperet i forskel-
lige farver.

Touch skeerm
PC-skeerm der betjenes direkte ved bergring
af skeermen.

Trin for trin

Trin for Trin et program til udvikling af bgrns
sociale kompetencer.

Leerer bgrn sociale feerdigheder, som styrker
bgrnenes selvveerd og ansporer dem til at
arbejde for feelles trivsel. Forebygger mob-
ning og vold.

Leerer bgrn i 4 - 18 ars alderen:

Empati, at meerke og forsta egne fdglelser og
at kunne afleese andres Impulskontrol og
problemlgsning, at stoppe op, teenke sig om
og veelge den bedste Igsning efter at have
indkredset problemet og vurderet de mulige
mader, det kan lgses pa.

Selvkontrol eller handtering af aggression,
nogle teknikker til at kunne tage en provo-
kerende situation roligt.



MARSELISBORGCENTRET

MarselisborgCentret
P. P. @rumsgade 11.
DK - 8000 Arhus C

Tel.:  +45 8949 1200
Fax: +45 8949 1217
Mail: tcm @ marselisborgcentret.dk
Web: www.marselisborgcentret.dk



