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Denne rapport omhandler evaluering af den forsggsordning, der har vaeret ivaerksat i forhold til
Servicelovens § 138, omkring hjemmetraening af hjerneskadede bgrn. Forsggene er etableret med
gkonomisk stgtte fra opholdskommunen og efter godkendelse i Socialministeriet. Evalueringen
deekker perioden september 2002 til marts 2005, men forsggsordningen er undervejs blevet
forlenget til 31.12.2005, og der er derfor stadig en del bgrn, der er i gang med traening.
Socialministeriet har imidlertid gnsket at fastholde, at evalueringen skulle afsluttes og afrap-
porteres 1. maj 2005, sa der efterfgigende kan tages stilling til hvilken politik, der skal gzelde pa
omradet fremover.

| alt 53 bgrn i 31 kommuner har vaeret omfattet af forsggene. Hovedparten traenes efter koncepter
udviklet i USA i 1950-erne paThe Institute for Achievement of Human Potential (IAHP) - det drejer
sig om den sékaldte Doman-metode (opkaldt efter instituttets grundlaegger) og om den beslaeg-
tede metode, der praktiseres pa Family Hope Center (FHC), som er en udbryder fra IAHP. Ogsa
enkelte andre metoder anvendes i forsggsordningen.

Navnlig Domans og Family Hope Centers metode har veeret omdiskuteret i den danske presse og
i fagblade. Metoderne er bl.a. kritiseret for at bygge pa foraldet viden om hjernen og for at veere
overgreb mod bgrnene. IAHP har det synspunkt, at den hidtil praktiserede behandling af hjerne-
skadede bgrn og unge udelukkende har koncentreret sig om behandling af symptomer, hvorimod
IAHPs metoder optraener raske hjerneceller til at overtage de feerdigheder, som de beskadigede
dele af hjernen ikke er i stand til at udfare.

MarselisborgCentret gik ind i evalueringen i forlaengelse af den udredning af indsatsen overfor
bdrn med medfgdt hjerneskade, som centret faerdiggjorde foraret 2004 — se rapporten "Ny indsigt
- ny indsats" {6). Denne udredning er siden fulgt op med, at der er igangsat i alt 16 udviklings-
projekter rundt om i landet med stgtte fra SATS-puljen.

Tak til foreeldre og kommunale medarbejdere, der har stillet sig til radighed for evalueringen.
Pa projektgruppens vegne

Tove Clemmensen Madsen, projektieder
April 2005

Tekst: MarselisborgCentret {Tove Clemmensen Madsen, Kirsten Frost Lorenzen, Mette Svarre), April 2005
lilustrationer: Thea Svarre Schroeder ISBN: 87-990134-7-0
Rapporten kan rekvireres hos Socialministeriet, Holmens Kanal 22, 1060 Kgbenhavn K, tIf. 3392 9300.




MarselisborgCentret har for Socialministeriet
forestaet en evaluering af forsgg med
hjemmetraening af hjerneskadede bgrn.
Kommunerne fik i september 2002 mulighed
for at fa godkendt en forsdggsordning efter
Servicelovens § 138, saledes at foraeldrene
kan fa stgtte hertil. Ordningen kan tildeles
barn, hvor det er en ngdvendig fgige af

den nedsatte funktionsevne, at barnet
passes i hjemmet, og hvor den gnskede
optraening bedst tilgodeses pa denne made.
Kommunerne har i forsggsperioden ansva-
ret for gennemfgrelse af forsggsordningen
og for at fgre tilsyn, herunder at treeningen
undergives en sundhedsfaglig overvagning.

Det har indenfor disse rammer veeret op til
de enkelte kommuner, om de vil bevilge den
gkonomiske stgatte til foraeldre, der gnsker at
hjemmetreene deres barn. Der er 31 kommu-
ner der har deltaget i forsggsordningen, og

i disse kommuner er 53 bgrn trasnet hjemme.

Forsggsordningen er siden forleenget til
udgangen af 2005, men Socialministeriet
har gnsket at evalueringen afsluttes pa
nuvaerende tidspunkt, sa der kan tages stil-
ling til, hvilken politik der skal veere fremover.

Formaélet med evalueringen har veeret at
afdakke de erfaringer, som kommunerne og
foraeldrene har haft med forsggsordningen.
Rapporten belyser saledes, hvilket udbytte
og hvilke erfaringer bgrnene, forzeldrene og
kommunerne har haft af forsggsordningen.
Rapporten giver ikke et videnskabeligt svar
pa, hvilken effekt treeningen har haft pa det
hjerneskadede barn, eller om de anvendte
metoder har haft betydning for barnets
udvikling.
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Der er anvendt savel kvalitative som kvan-
titative analysemetoder. Datagrundlaget
bestar af spgrgeskemaer til foraeldre og kom-
muner, interviews med udvalgte foraeldre

og kommuner, tilsynsrapporter samt diverse
beskrivelser af treeningsprogrammer mv.

Bornegruppen

Den stgrste del af b@rnegruppen udggres af
barn med cerebral parese evt. med fglgetil-
stande (49%), dernaest bgrn med medfgdte
kromosomfejl/generel retardering (28%). Den
resterende gruppe (23%) er noget forskellig
- bgrn uden diagnose, bgrn med autisme,
bgrn fadt med vand i hovedet mv.

Traeningsmetoder

De anvendte traeeningsmetoder er beskrevet
samt skift imellem disse.

75 % af bgrnene blev ved hjemmetraenin-
gens start treenet efter Doman-metoden,

15 % efter Familiy Hope Centers (FHC’s)
metode. Begge metoder udspringer af
konceptet udviklet ved The Institute for
Achievement of Human Potential i USA.

10 % blev treenet efter geengse fysioterapeu-
tiske/ergoterapeutiske metoder ca. 10 timer
ugentligt i kombination med tilbud i bgrne-
have. | rapporten er de enkelte treenings-
metoder beskrevet kort.

En del bgrn har skiftet tr&aningsmetode
undervejs. De fleste skift er sket fra Doman-
metoden til FHC's metode, idet 16 % nu
treener efter Doman-metoden, 45 % efter
FHC. Forzldrene forklarer skift fra Doman
til FHC med, at FHC nu afholder kurser i
Danmark, at FHC ikke kraever, at man treener
alle ugens dage, og at FHC giver mulighed
for, at man kombinerer med andre metoder,
som f.eks. ABR.




Enkelte forzeldre har overvejet at stoppe
treeningen, og begrunder det med, at der
sker for lille en udvikling med barnet, at de
treenger til at komme ud pa arbejdsmarke-
det igen, og at der er mange gkonomiske
omkostninger forbundet med traeningen.
Der er i ait 3 bgrn, som er ophgrt med
hjemmetreeningen i forsggsperioden.

Bgrn, der traner efter Doman-metoden,
treenes 7 dage om ugen, mens de gvrige
bgrn treener 5-6 dage om ugen. Den daglige
treeningstid svinger fra 3,5 til 10 timer
dagligt.

Formalet med hjemmetraeningen

Den primaere begrundelse for foreeldre for

at igangsaette hjemmetraening er at ggre bar-
net mere selvhjulpent og give barnet bedre
udviklingsmuligheder. Kommunerne nasvner
som begrundelse at stgtte foraeldrenes gnske
i at hjemmetraene og veere en aktiv del af
deres barns treening.

Foraeldrene peger pa fglgende konkrete mal
for traeningen af barnet: f udviklet bedre
motorik, lzere barnet at krybe, kravle eller
ga, skeerpe brugen af sanserne. Af kognitive
mal naevnes som det primaere at leere barnet
at kommunikere. Afhangig af barnets alder
og handicap kan det vaere med gjenkontakt,
med lyde eller med sprog og skriftsprog.

Af sociale mal naevner foreeldrene, at for-
bedre barnets samspil med andre, herunder
leg med andre bgrn samt at barnet bliver
bedre til at indgé i sociale arrangementer.

Forzldrene naevner herudover, at et til-
svarende intensivt traeningsprogram ikke
tilbydes i offentligt regi, og at de derfor
ikke mener, at der er noget alternativ til
hjemmetraeningen.

Kommunerne nasvner i vid udstraskning de
samme mal som forazldrene, og at maélet for
kommunerne desuden er, at fa afprgvet om
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hjemmetreening med disse metoder giver
stgrre udbytte end den gangse indsats.

Det kommunale tilsyn

1 37 % af forsggene har der varet fgrt et
socialfagligt/peedagogisk tilsyn og i 93% af
tilsynene har der vaeret fgrt et sundhedsfag-
ligt tilsyn. | flere kommuner har det vaeret et
tveerfagligt team, der har forestaet tilsynet.

Af materialet fremgar, at de fleste tilsynsfg-
rende har haft fokus pd barnets trivsel med
hjemmetreeningen samt familiens trivsel
som helhed. Det er sdledes i mindre grad en
egentlig vurdering af effekten af treeningens
specifikke metoder, der har veeret i fokus.

Bade blandt foraeldre og kommuner har flere
efterspurgt retningslinjer for tilsynet.

44% af kommunerne har fgrt tilsyn hver

3. mdr. eller hyppigere, 40% har fgrt tilsyn
mellem hver 3. og 6. maned og 14% har fgrt
tilsyn sjaeldnere end hver 6. maned. Der er
2%, der ikke har oplyst hyppigheden af
deres tilsyn.

BPkonomiske omkostninger i forbindelse
med forsagsordningen

En del kommuner har haft vanskeligt ved

at besvare spgrgsmalene omkring gkono-
mien vedrgrende forsggsordningen. Det er
primaert merudgifter og tabt arbejdsfortje-
neste som kommunerne har daekket og i
mindre grad hjaelpemidler og forbrugsgoder.

Den arlige gkonomiske udgift for de kom-
muner, der har deltaget, har vaeret meget
varierende. De gennemsnitlige arlige udgifter
har veeret fra 176.324 kr/arligt for traening
efter fysio/ergoterapeutiske gvelser (Odense
modellen) og op til 785.171 kr/arligt at

treene efter FHC i kombination med ABR.
Variationen skyldes i hgj grad forskelle i stgr-
relsen af belgbet til tabt arbejdsfortjeneste.
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Sammenlignet med disse udgifter koster en
plads i et offentligt tilbud ca. 300.000 kr/ar i
specialbgrnehave, 900.000 kr/ar pa dggnin-
stitution, og 250.000 kr/ar i specialskole.

I én kommune har man etableret en model
med en fast gkonomisk ramme, der regu-
lerer gkonomien omkring forsggsordnin-
gen. Foraeldrene har arligt haft et belgb,
der svarer til udgiften til et offenligt tilbud.
Denne ordning vurderer savel foreldre som
kommune har givet en klarhed og faelles
forstaelse for det gkonomiske raderum.

Bornenes udvikling i treeningsperioden

For 97% af bgrnene mener foraeldrene, at der
har fundet en udvikling sted i treeningsperi-
oden. De kommunale medarbejdere mener,
at der har fundet en udvikling sted for 74% af
bgrnene. 83% af forzeldrene mener, at trae-
ningen er arsagen til udviklingen, mens 33%
af kommunernes medarbejdere mener, det
er treeningen, der er arsagen til udviklingen.
De gvrige mener, at det er barnets generelle
udvikling, det stgrre samvasr med foraeldre
oa. der har bevirket udviklingen.

For sa vidt angar den fysiske udvikling peges
der fra foraeldrenes side hyppigst pa forbed-
ringer i forhold til gangfunktion, krybe/krav-
lefuntion og balance.

For sa vidt angar de kognitive/intellektuelle
funktioner peges der péa udvikling pa
fglgende omrader; fglesans, lyde, leese, og
koncentration/opmaerksomhed.

Ogsa i forhold til barnets sociale funktioner
ser foraeldrene forbedringer, men i mindre
malestok end indenfor det fysiske og kogni-
tive/intellektuelle omrade.

De kommunalt ansatte er mere forsigtige i
forhold til at komme med deres vurdering

af bgrnenes udvikling og har mange uop-
lyste svar. Det er som for foraeldrene navnlig
indenfor det fysiske omrade at de kommun-
alt ansatte ser forbedringer for bgrnene.
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Indenfor det sociale omrade mener enkelte
kommuner at kunne konstatere en tilbage-
gang, men der er igen en stor andel
uoplyste svar.

Familiernes trivsel — generelle erfaringer
Bgrnenes og familiernes trivsel har vaeret i
fokus i forbindelse med indfgrelse af for-
sggsordningen. | det afsluttende spgrge-
skema er savel foraeldre som kommuner
blevet bedt om at vurdere forskellige
aspekter af familiernes trivsel.

Overordnet set viser det sig, at hovedparten
af foraeldrene mener, at familiens frihed,
sgskendes indbyrdes forhold, familiens
sociale aktiviteter, familiens samveaer med
familie og venner og barnets sociale kon-
takt med andre er forbedret eller usendret i
forhold til fgr hjemmetraeningen. Kun meget
fa procent af foraeldrene mener, at det er
forringet efter forsggsordningens indfgrelse.

I modseetning hertil stdir kommunernes
vurdering pa flere af de naavnte aspekter.
Séledes vurderer kommunerne, at familiens
frihed, sgskendes indbyrdes forhold, barnets
sociale kontakt med andre er forringet for
en stgrre del af bgrnene og deres familier.

Flere foraeldre naevner ogsa den manglende
sociale kontakt til andre bgrn, men vurderer
den som mindre betydningsfuld og/eller
noget, der pa et senere tidspunkt skal ar-
bejdes mere med, dvs. nar barnet nar
nogle af de mal, der er sat i traeningspro-
grammet og kan komme videre ogsa i sin
sociale udvikling.

Samarbejdet mellem kommunerne

og forzeldrene

75 % af kommunerne og 68 % af foraldrene
vurderer at samarbejdet har veeret godt.

Det gode samarbejde har set fra foreeldrenes
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synsvinkel veaeret karakteriseret ved lyd-
hgrhed, forstaelse, god kommunikation og
dialog — ogsa til trods for forskellige hold-
ninger til hjemmetraeningsmetoderne. Set
fra kommunernes synsvinkel har det gode
samarbejde veeret karakteriseret ved
ovenstaende samt ved forzeldrenes store
engagement, samarbejdsvilje og accepten
af det kommunale tilsyn.

Til den mindre gruppe af foraeldre og kom-
muner, der ikke har ment, at samarbejdet var
godt, naevnes af negative aspekter, at der har
veeret darlig dialog, misforstaelser, mistillid
og uenigheder i forhold til treeningen og det
gkonomiske omkring afviklingen af forsggs-
ordningen.

| modseetning til det overvejende gode
samarbejde mellem kommuner og foral-
dre har samarbejdet med andre offentlige
instanser veeret mindre godt. Som vaesentlig
baggrund herfor naevner bade forzldre og
kommunale repraesentanter, at disse instan-
ser (f.eks. sygehusafdelinger) tager afstand
til de metoder, som foraeldrene vaelger at
treene deres barn efter og det skaber mistillid
og darlig kontakt mellem foraeldre og pagael-
dende instans.

RESUME O0G ANBEFALINGER n

Fremtiden

Undersggelsen afdaekker, hvordan forzel-
drene og kommunerne gnsker at bgrnene
skal traenes fremover. 49 % gnsker at traene
deres barn i en kombination af hjemme-
treening og et offentligt tilbud {bgrnehave
eller skole). 43 % af forseldrene gnsker at
treene i eget hjem, 3 % gnsker at fortsaette
treeningen i et offentligt tilbud. Alle de
foraeldre, der gnsker at kombinere hjem-
metraning med offentligt tilbud, treener i
dag efter FHC eller ABR metoderne. Kun
et foraeldrepar, der treener efter Doman-
metoden, gnsker en sddan kombination
fremover.

For kommunernes vedkommende svarer

37 % at de finder det relevant at bgrnene
treenes hjemme fremover, 23 % finder det
ikke relevant og 23 % ved ikke. 16 % er
uoplyst.

28 % af kommunerne mener, de har indhen-
tet erfaringer under forsggsordningen, som
de kan anvende fremover, 14 % mener ikke,
at de kan anvende deres erfaringer fremover.
23 % ved ikke, om de kan anvende erfaring-
erne og 35 % har ikke oplyst dette.
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Blandt de interviewede kommuner har flere
naevnt, at ikke alle foraeldre kan magte at
hjemmetraene deres bgrn, og at en kombina-
tion af hjemmetraening og tilbud i offentligt
regi ville vaere at foretraekke fremover.

Anbefalinger

Det er ikke indbygget i kommissoriet for
evalueringen at tage stilling til, om der
fremover skal ydes gkonomisk stgtte til
familier, der selv gnsker at foresta traening
af deres hjerneskadede barn.

Safremt det besluttes, at der fremover skal
gives en sadan mulighed, kan fglgende
anbefales:

e At det bliver muligt for familierne at
kombinere anvendelsen af et offentligt
tilbud (bgrnehave, skole mv.) med
hjemmetraening.

¢ At det bliver muligt at tilrettelaegge
traeningsindsatsen overfor det enkelte
barn saledes, at nogle perioder bestar
i intensiv traening, andre perioder er
treeningen mindre intensiv, nogle perioder
tager foreeldrene stor del i treeningsind-
satsen, andre perioder foregar treeningen
i offentlige tilbud.

¢ Uanset om indsatsen i forhold til barnet
finder sted i offentligt regi eller i hjemmet
tilknyttes der fagpersoner til familien, som
fglger barnets udvikling og vejleder
familien i forhold til indsatsen ovefor
barnet, herunder foraeldrenes egen
treeningsindsats.

¢ Tilsyn med bgrnene:

- Foregar regelmaessigt
{minimum hvert halve ar)

- Varetages af et tvaerfagligt team
bestadende af savel socialfagligt som
sundhedsfagligt uddannet personale

- Udfgres ud fra nogle retningslinjer for
observation af barnets udvikling

¢ Indgaelse af en "kontrakt" med foraeldrene
om gkonomi, tilsyn, samarbejde, benyt-
telse af offentlige tilbud mv. | forhold til
gkonomi kan der evt. aftales en fast gko-
nomisk ramme i f.t. hjemmetraeningen.

e At der iveerkseettes forskning i f.t. de
anvendte treeningsmetoder og deres
virkning.
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n OM FORSOGSORDNINGEN OG MULIGHED FOR TRANING | HIEMMET

For at gge mulighederne for at yde stgtte til
foreeldre, der optraener deres barn med
hjerneskade i hjemmet, gjorde Socialmini-
steriet det i september 2002 muligt for kom-
muner efter ansggning at fa godkendt en
forsggsordning efter servicelovens § 138 {11),
hvorefter kommunerne i en periode kan give
gkonomisk st@tte til foreeldre, der giver deres
barn med hjerneskade en intensiv optraening
i hjemmet (9).

Forud herfor havde Den Sociale Ankestyrelse
afgjort 2 sager {1) om hjzelp efter service-
loven til treening af hjerneskadede bgrn
efter Doman-metoden og fundet, at
ansggerne ikke var berettiget til at fa hjeelp
efter reglerne i serviceloven om deaekning

af merudgifter v. forsgrgelse i hjemmet
samt udgifter til kursus og rejse til USA,
Begrundelsen for afggrelsen var, at ankesty-
relsen fandt, at de ansggte udgifter vedrgrte
behandling og udgifterne derfor ikke kunne
deekkes af sociallovgivningen. Det indgik
endvidere i Ankestyrelsens vurdering, at
Sundhedsstyrelsen ikke ud fra en bred
sundhedsfaglig vurdering kunne stgtte
genoptrening efter Doman-metoden (12,13).

For at styrke indsatsen overfor bgrnegrup-
pen blev der med SATS-puljeforliget i 2002
iveerksat et 4 arigt udviklingsprojekt, der bl.a.
skal indeholde forsgg med intensiv treening
af bgrn med forskellige former for medfgdte
fysiske, kognitive eller sociale forstyrrelser.
Udviklingsprojektet indledtes med en udred-
ning af den nuveerende indsats i f.t,
forskellige optraeningstilbud og metoder

- herunder treening i hjemmet — samt en
erfaringsopsamling i forhold hertil {4). Nogle
af konklusionerne fra dette projekt var, at
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mange forzeldre til handicappede bgrn
gnsker en mere intensiv, malrettet og indivi-
duel indsats overfor deres bgrn end tilfaeldet
er i offentlige tilbud. Mange foreeldre har
ogsa gnske om at blive inddraget mere aktivt
i arbejdet med deres bgrn og har ligeledes
gnske om hgjere informationsniveau i f.t.
indsatsen overfor bgrnene. Mht. synlighed

i tilbuddene kom det frem som et problem,
at navnlig de offentlige tilbud har vanske-
ligt ved at dokumentere og beskrive den
anvendte praksis og de opnéaede resultater

- hvorimod f.eks. |IAHP’s tilbud og opfglg-
ning opleves mere synlig. Endelig kom det
frem i denne udredning — som i mange
andre tidligere udredninger - at foreeldrene
savner sammenhaeng i indsatsen, en mere
koordineret indsats samt et stgrre tvaerfagligt
og tvaersektorielt samarbejde. Projektet slut-
tede af med en raekke modeller og forslag

til forbedring af indsatsen. De centrale
forslag var oprettelse af intensive traenings-
tilbud indenfor det offentlige system, stgrre
fleksibilitet i forhold til familiernes valg og
kombination af tilbud, stgrre foreeldreinddra-
gelse og stgtte til foraeldrene, udarbejdelse
af individuelle planer og udpegning af koor-
dinerende personer for bgrn med langvarig
og tveersektoriel indsatsbehov samt styrkelse
af informations- og kompetenceniveauet
bl.a. ved etablering af et eller flere informa-
tions- og kompetencecentret i landet (4).
Disse anbefalinger dannede baggrund for
udmgntning af en pulje pa 11 mio. kr. som
offentlige institutioner og andre aktgrer har
kunnet sgge og hvor konkret udviklingsar-
bejde nu er i gang landet over.

Forsggsordningen skal ses pa denne bag-
grund. Proceduren har veeret, at kommuner,
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der gnskede at bevilge foreeldre gkono-
misk stgtte til hjemmetraening har ansggt
Socialministeriet om godkendelse af dispen-
sation i f.t. Serviceloven.

Kommunen har kunnet sgge om fravigelse
fra Servicelovens § 28 (merudgifter forbun-
det med forsgrgelse), § 29 (kompensation for
tabt arbejdsfortjeneste), 8 97 {hjzelpemidler)
samt 8 98 (forbrugsgoder). Der har derimod
ikke kunnet ydes gkonomisk stgtte til midler-
tidige udenlandsophold/kurser i udlandet,
hvilket vil sige at rejse, ophold og udgift til
kursus pa f.eks. IAHP—-instituttet ikke har
kunnet finansieres af kommunerne (10).
Godkendelserne fra ministeriet er givet
under forudsaetning af, at forsggsordningen
omfatter foraeldre, der har bgrn under 18 ar
med betydelig og varigt nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne pga. en medfgdt eller
erhvervet hjerneskade

¢ det er en ngdvendig fglge af den nedsatte
funktionsevne, at barnet passes i hjem-
met af foraeldrene, og at den gnskede
optraening bedst tilgodeses pa denne méade.

¢ kommunen har ansvar for gennemfgrelse
af forsggsordningen og for at fgre tilsyn.

¢ genoptraningen undergives sundhedsfa-
glig overvagning.

Det har indenfor disse rammer vaeret op til
de enkelte kommuner, om de vil bevillige
gkonomisk stgtte til foraeldre, der gnskede
at treene deres barn hjemme, og hvordan
tilsynet med de deltagende bgrn og familier
skulle varetages. De deltagende kommuner
har kunnet fa delvis refusion pa udgifterne
efter de geeldende refusionsregler.

Forsggsordningen var i fgrste omgang
planlagt til at deekke perioden 2.9. 2002-
31.12.2004. | skrivelse af 25. juni 2004 fra
Socialministeriet til kommunerne er forsgg-
sordningen forlaenget til 31.12.2005. Savel
igangvaerende forsgg som nye forsgg fik
dermed mulighed for hhv. faorleengelse /
igangseetning (8).
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Oversigt over kommuner og antal bem, der
har deltaget i forsggsordningen

Dragsholm
Ejby
Gentofte
Gladsaxe

Glostrup
Gram
Gorlev
Hedensted
Helle
Helsingor
Herning
Hillerad
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Harning
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Kerteminde
Korsor
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Kege
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Diskussionen omkring Doman- og Family
Hope- metoderne

Doman- og Family Hope-metoderne bygger
begge pa principperne fraThe Institute for
the Achievment of Human Potential {IAHP),
som blev oprettet af Glenn Doman i 1955,
Metoderne efter IAHP's principper har vakt
opsigt de seneste ar, hvor et stigende antal
danske foraaldre har padbegyndt traening

af deres bgrn efter disse metoder. Disse
foreeldre ser treeningen efter IAHP's princip-
per som den traning, der kan hjalpe deres
hjerneskadede barn til at f et normalt liv og
blive mere selvhjulpen.

| fagkredse er der bred enighed om, at man
ikke mener p4, at traeningen efter JAPH's
principper har nogen bedre effekt end andre
metoder og flere mener, at der er tale om

et overgreb pa barnet, og at det er vanskeligt
for barnet at fa social omgang med andre
bdrn (9).

Pa baggrund af henvendelser fra foreeldre,
der var utilfredse med, at kommuner ikke
ydede tilskud til behandling efter |IAHP's
principper, udarbejdede Sundhedsstyrelsen

i august 2001 et notat. | notatet konstateres
det, at selvom metoden har eksisteret i mere
end 40 ar, findes der fortsat ingen videnska-
belig dokumentation for effekt af behand-
lingen. | forleengelse heraf navnes det, at
denne behandlingsmetode stiller meget
store krav til familierne og barnet. Sundheds-
styrelsen anbefalede derfor ikke, at der gives
offentligt tilskud til behandlingen (12).

P4 grund af et stigende pres fra forzeldre, der
gnskede at treene efter IAHP's principper, bad
Socialministeriet Sundhedsstyrelsen om at
lave et supplerende notat til det foregaende.
| dette notat fra Sundhedsstyrelsen fra maj
2002 skrives der, at "man kunne overveje,

at stgtte at visse udvalgte elementer blev
afprgvet/ vurderet i egentlige forskningspro-
jekter udfgrt i fagligt professionelt regi" (13).
Kommunernes Landsforening (KL) har i et
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brev til Socialministeriet d. 9.9.2002 kom-
menteret forsggsordningen (2).

KL vurderer, at eftersom kommunerne ikke
tilfgres gkonomiske ressourcer i forbindelse
med indfgrelse af forsggsordningen, vil der
blive lagt et stort pres pa kommunerne, da
borgerne ved en sadan forsggsordning vil fa
forventninger om udvidelse af den kommu-
nale service. KL mener derfor, at hvis der i
en sadan forsggsordning skal gives offentligt
stgtte til bgrn, der treenes efter Doman
metoden, bgr udgifterne til dette kom-
penseres over bloktilskud.

I Norge har Stortinget efter en tilsvarende
optakt og debat besluttet, at foraeldre skal
have ret til at vaelge hjemmetraening med
offentlig stgtte. Det vurderes, at der p.t.

Q

er 35-40 bgrn som traener efter Doman-
metoden i Norge. Den gkonomiske stgtte
til familierne deles mellem helseregion-
erne {der max. kan bevilge 250.000 kr./ar},
Rikstrygdeverket (statsligt), som kan daekke
udgifter til udlandsrejser og ophold forbun-
det med kurser og opfglgning, samt gkono-
misk stgtte fra kommunerne.

Der fgres ikke noget saerskilt tilsyn med
disse bgrn, men de kommer ind under de
ordineere tilsynsordninger.

Rikshospitalet (Barnenevrologisk seksjon)
har netop modtaget midler fra Social- og
helsedirektoratet til at undersgge bgrn, der
treener efter Doman-metoden og er i gang
med at opstarte et egentligt forsknings-
projekt herom.
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Evalueringen indgar som beslutningsgrund-
lag for, hvorvidt der fremover skal ske en
lovaendring, som muligggr, at der ydes stgtte
til foreeldre til treening i hjemmet,

Formalet med evalueringen af forsggsord-
ningen har vaeret at afdeekke de erfaringer,
som de bevilgende myndigheder (kommu-
nerne) og brugerne {familierne/foraeldrene)
har haft med forsggsordningen. Herunder
belyse hvilket udbytte bgrnene, forzeldrene
og kommunerne har haft af forsggsordnin-
gen, samt hvordan samspillet med de
kommunale tilbud til denne malgruppe

har veeret.

Det skal understreges, at denne rapport
ikke giver et videnskabeligt svar pa, hvilken
effekt treeningen har haft pa det hjernes-
kadede barn, eller om netop de anvendte
metoder har haft en betydning for barnets
udvikling. Rapporten formidler derimod de
erfaringer, foreeldre og kommuner har haft
i forbindelse med afviklingen af forsggsor-
dningen, samt hvordan foraldre og kom-
munale repraesentanter oplever barnets
udvikling og udbytte.

Organisering

Socialministeriet er ansvarlig for evalue-
ringen og opdragsgiver. MarselisborgCentret
er udfgrende pa opgaven.

Projektet har vaeret organiseret i en projekt-
gruppe bestadende af medarbejdere ved
MarselisborgCentret (se bilag 2).
Fglgegruppen bag "Udviklingsprojekt til
intensiveringen af optreeningsindsatsen for
bgrn med medfgdt hjerneskade" (se bilag 1)
har ogsa fulgt dette projekt .

Malgruppe

Forsggsordningen omfatter foraldre til barn
under 18 ar med betydelig og varigt nedsat
fysisk og psykisk funktionsevne pga. medfgdt
eller erhvervet hjerneskade.

Medfgdte hjerneskader forstas bredt og
omfatter lidelser hvor normal hjernefunk-
tion er forstyrret p.g.a. pavirkninger pa den
umodne hjerne fgr, under eller kort efter
fadslen. Der kan vaere tale om hjerneskade,
udviklingsdefekter, hjerneanomalier, gene-
tiske faktorer samt fglger efter infektioner
eller toksiske pavirkninger.

Erhvervede hjerneskader kan ligeledes
forstas bredt og kan omfatte bgrn, der har
faet en hjerneskade pga. sygdom eller
traumatiske hjerneskader.

Nogle af bgrnene kan vaere multihandicap-
pede andre kan have en enkeit eller fa funk-
tionsnedseettelser.
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3.1 Undersogelsesdesign

Da evalueringens problemstilling er kom-
pleks, er der valgt et undersggelsesdesign,
der indeholder savel kvantitative som kvatli-
tative metoder, da hver metode har sine
styrker og begraensninger, og da de supple-
rer hinanden godt. Fordelen ved kvantitative
undersggelser er, at man beder om svar fra
alle respondenterne og laver en breddeana-
lyse, der siger noget om omfang, fordelinger,
sammenligninger mv. Svagheden ved kvan-
titative analyser er, at man ikke foretager en
indgaende undersggelse af problemstillin-
gen, og der kan vaere emner, der er svaere at
indfange via spgrgeskema. Ved anvendelse
af kvalitative interviews med responden-
terne, kan man komme mere i dybden med
de enkelte spgrgsmal og indhold og dermed
supplere information fra spgrgeskemaunder-
sggelserne. {3,5)

Der er sadledes udsendt spgrgeskema til alle
familier, der har veeret omfattet af forsggs-
ordningen i perioden 1.9. 2002-1.3.2005 samt
til de kommunale medarbejdere, der har
vaeret inddraget i at bevilge gkonomisk stgtte
og fgre tilsyn med treeningen.

3.2 Undersggelsespopulation

Det blev ved evalueringens start besluttet
at medtage de forsgg, der blev igangsat
inden 1. juli 2003. De bgrn, for hvem der
er godkendt forsgg efter 1. juli 2003, er
taget med i projektet i f.t. beskrivelse af
fakta (diagnoser, traeningsmetoder mv},
men ikke i f.t. opnaede erfaringer og
udbytte af ordningen. Dog er medtaget
de bgrn, der har treenet efter metoderne,
fgr familien fik bevilget gkonomisk stgtte
efter forsggsordningen, og som derfor har
treenet over en lang en periode.

| alt 53 bgrn har vaeret omfattet af forsggs-
ordningen i perioden september 2002-marts
2005. Heraf var 42 fors@gg igangsat fgr 1. juli
2003, 3 bgrn er ophgrt med hjemmetraening,
49 bgrn traener fortsat v. evalueringens
slutning.

3.3 Data og datakilder

Datagrundiaget for erfaringsopsamliingen

bestar af

¢ Kvantitative data fra spgrgeskemaer til
foreeidre samt kommunale ansvarlige/
tilsynsfgrende

¢ Kvalitative data fra spgrgeskemaer og
interviews med foraeldre, kommunale
ansvarlige/ tilsynsfgrende

* Tilsynsrapporter, legenotater ol.

¢ Bgrnenes treeningsprogrammer og
evalueringsrapporter fra IAHP, FHC

Ved at kombinere de forskellige datakilder
og indsamlingsmetoder sikres, at der opnas
et varieret datamateriale, der belyser projek-
tets problemstilling nuanceret.

Sporgeskemaundersogelsen

Der er udsendt og modtaget spgrgeske-
maer fra de foreeldre og kommuner, der
har et barn, der indgar i forsggsordnin-
gen. Spgrgeskemaerne blev udsendt i

2 runder. "Opstartsskemaet”, der skulle
besvares ved forsggsordningens start og
"Afslutningsskemaet", der skulle besva-
res, nar forsggsperioden var afsluttet.

Idet forsggsordningen efter § 138 er blevet
forleenget til 31.12.2005 er der en del af de
foraeldre og kommuner, der har besvaret
spgrgeskemaet, som endnu ikke er feerdige
med traeningen/ tilsynet af barnet.




De foreeldre og kommuner, der har faet
forleenget forsggsordningen, er ogsa
medtaget i evalueringsrapporten og har
besvaret det afsluttende spgrgeskema udfra
data pr. 31.12.2004. Opstartsskemaet blev
besvaret i juli 2003 og afslutningsskemaet

i januar 2005,

Ved udsendelsen i 1. runde blev der udsendt
42 spgrgeskemaer til foreldre og kommuner,
28 af foraeldrene besvarede spgrgeskemaet,
svarprocenten var pa 67 %. 35 af kommu-
nerne besvarede spgrgeskemaet, svarpro-
centen var pa 83 %.

Ved udsendelsen i 2. runde fik de kommuner
og forzeldre, der havde faet godkendt for-
spgsordningen efter juli 2003 ogsa tilsendt
et spgrgeskema. | alt har 563 bgrn og 31
kommuner deltaget i forsggsordningen.

Ved udsendelsen i 2. runde besvarede 39

af forzeldrene sp@grgeskemaet og 46 af kom-
munerne besvarede, hvilket for foraeldrene
giver en svarprocent pa 74 %, mens det for
kommunerne giver en svarprocent pd 87 % .
3 af bgrnene er fgrst startet i forsggsordnin-
gen januar 2005, hvorfor deres data kun er
anvendt i forhold til at beskrive faktuelle ting
om bgrnegruppen.

Spgrgeskemaerne indeholder temaer som

omhandiler

¢ Hvilke treeningsmetoder der er blevet
anvendt

* Hvad indholdet af hjemmetraeningen er

¢ Barnets funktionsniveau ved forsggsord-
ningens start og ved dets afslutning

* Barnets udbytie ved at have deltaget i
forsggsordningen

* Generelle erfaringer med hjemmetrae-
ningen

¢ Udgifter i forbindelse med forsggsord-
ningen

* Samarbejdet mellem familie og kom-
munale myndigheder

EVALUERINGENS METODER 0G MATERIALE n

* Tilsynstilretteleeggelse
¢ Vurdering af relevansen af at fortsastte
med hjemmetraeningen

Interviewundersggelsen

Gennem kvalitative interviews var formalet,
at fa et mere nuanceret billede af, hvilke
erfaringer foreeldre, sagsbehandlere/ tilsyns-
ferende konkret har gjort sig ved at deltage i
forsggsardningen.

Der er foretaget interviews med 6 foreeldre-
par samt med de sagsbehandlere/ tilsyns-
fgrende, der havde med de pageaeldende
familier at ggre. Interviewene er foretaget
med hvert foraeldrepar for sig og hver
kommune for sig. | udveelgelsesprocessen
af hvilke familier der skulle interviewes, blev
der lagt veegt pa, at interviewene var
geografisk spredt, at der bade var store og
sma kommuner, at bgrnene var i forskellige
aldre og blev traenet efter forskellige meto-
der. Interviewene blev gennemfgrt i perioden
18.1.2005-2.2.2005.

I udviklingsprojektet om intensivering af

indsatsen overfor bgrn med medfgdt

hjerneskade (4) blev der interviewet 8 fami-

lier, hvis bgrn blev traenet efter Doman og

Family Hope metoderne. Disse interviews

indgar som supplement til datamaterialet i

denne evalueringsrapport.

Alle interview er semi-strukturerede pa basis

af en interviewguide, er optaget pa band og

efterfglgende bearbejdet ud fra kvalitative

og kvantitative analysemetoder.

Interviewene har indeholdt temaer som:

¢ Hvilken indflydelse traeningen har haft
pa familiernes dagligdag

e Effekten af traeningen for barnet

* Andre offentlige tilbud, hvis ikke hjem-
metreening

¢ Det kommunale tilsyn

e Erfaringer fra hjemmetraeningen

Bk F s,
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3.4 Dataanalyse Formidling

Data fra spgrgeskemaundersggelsen er Der er udarbejdet denne sammenfattende
analyseret kvantitativt vha. statistikprogram- evalueringsrapport om projektet og dets
met SPSS. Der er udfgrt beskrivende statis- resultater.

tiske analyser. Rapporten og projektbeskrivelsen kan
Interviewene er analyseret vha. kvalitative ses pa www.marselisborgcentret.dk samt
analysemetoder, herunder kondensering og Socialministeriets egen hjemmeside
tematisering af de interviewedes udsagn. www.social.dk.

Tilsynsrapporter, treeningsprogrammer samt
andet skriftligt materiale, er gennemgaet og
udggr en del af datagrundlaget.

3.5 Diskussion af metoder og datamateriale
Datamaterialets muligheder og
begreaensninger

Rapporten formidler oplysninger om de bgrn
og metoder, der anvendes i hjemmetreenin-
gen, samt de erfaringer, foraeldre og kom-
munale medarbejdere har i forhold hertil.
Der ma dog ggre opmeerksom pa, at data-
materialet alene gengiver foraeldrenes og de
kommunale medarbejderes udtrykte ople-
velser og erfaringer. Der er ikke gennemfgrt
egentlige effektmalinger i form af f.eks. tests
af de enkelte bgrn, og der er ikke foretaget
undersggelse af en "kontrolgruppe".

Man skal endvidere tage hgjde for, at der kan
vaere andre arsager til de opnaede resultater
end traeningen, f.eks. barnets aldersudvik-
ling, stgrre kontakt mellem bgrn og foraeldre,
kontinuitet i personkredsen omkring barnet.

Etik og godkendelser

Evalueringen er anmeldt til Datatilsynet.
Personfglsomme oplysninger er behandlet
efter Datatilsynets forskrifter og vil blive
slettet efter evalueringens afslutning.

Alle familier og kommunale repraesentanter
er lovet anonymitet.
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Ved at samle data fra forzeldrenes og kom-
munernes besvarelser, giver det mulighed
for at beskrive 49 af de 53 bgrn i denne
forsggsordning, hvilket svarer til 92 % af den
samlede bgrnegruppe. For de resterende 4
bgrn mangler der besvarelser/beskrivelser.
De 49 bgrn fordeler sig med 27 drenge og
22 piger. Gennemsnitsalderen for bgrnene
ved forsggsordningens starttidspunkt var
5 ar, hvor de yngste bgrn var 1 ar og den
eeldste 12 ar.

Nedenstaende figur viser den samlede
bgrnegruppe fordelt pa diagnosetyper.
Figuren viser, at 49 % af bgrnene har diag-
nosen cerebral parese +/- fglgetilstand, 28
% har diagnosen medfgdte kromosomfejl/
generel retardering og 23 % har en anden
diagnose eller ingen diagnose. For de bgrn,
der har en anden diagnose, er der tre bgrn
med autisme, to bgrn blev ved fgdslen fgdt
med vand i hovedet {(hydrocephalus), et
barn er fgdt med misdannelser i hjernen,
et barn har Wolf Herschorns syndrom og et
barn har faet en organisk hjerneskade som
fglge af en operation i hjernen. 4 bgrn har
ingen diagnose.

Bornegruppen fordelt pa diagnoser

For 49 % af bgrnene, er det oplyst, at de har
epilepsi, 43 % har ikke epilepsi og for 8 %

af bgrnene er dette uoplyst. 37 % af bgrnene
har syn/ hgrenedsaettelse.

3 - Andet
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5.1 Beskrivelse af de anvendte
treeningsmetoder

The Institute for the Achievement of Human
Potential {IAHP's) Program

The Institute for the Achivement of Human
Potentiel (IAHP) er oprettet af Glenn Doman
i 1955-den sdkaldte Doman-metode. Family
Hope Centret (FHC) er en udbrydergruppe
fra instituttet og dets teoretiske baggrund og
metoder er i det store og hele identiske med
IAHP's teorier og metoder.

Metoden tager udgangspunkt i det raske
barns udvikling. Det er denne udvikling,

det hjerneskadede barn sa vidt muligt skal
gennemga. Metodens antagelse er, at bar-
nets raske hjerneceller kan stimuleres til at
overtage de beskadigede hjernecellers funk-
tioner. Teorien bag traeningen er, at hjernens
vaekst kan stimuleres ved pavirkning gennem
syn, hgrelse, fglesans, mobilitet, sprog og
motorik {2).

Den veaesentligste forskel p4 Doman-metoden
og FHC’s metode er, at de foraeldre og bgrn,
der fglger FHC's treeningsprogram, har en
ugentlig fridag og opfordres til at anvende
denne pa familieaktiviteter. Endvidere ggr
FHC- programmet det muligt for foraeldrene
at kombinere traeningen med andre aktivite-
ter, f.eks. 1/2 dag i bgrnehave eller legestue.

Advanced Biomechanical Rehabilitation
{ABR- metoden)

| ABR metoden fokuseres der pa skelet-
muskulaturens struktur og funktion.
Udgangspunktet for ABR metoden er, at
hvis barnets skeletmuskulatur er korrekt
opbygget, vil barnet ogsad have normale

motoriske funktioner. | tilfeelde af en hjerne-
skade er det ikke kun skeletsystemets funk-
tioner, der er angrebet, men et sammenbrud
af hele det indre organ. Malet med ABR
traeningen er, at udbedre de svaekkelser i
skeletmuskulaturens struktur, der opstar
som folge af en hjerneskade, saledes at det
hjerneskadede barn far genopbygget den
normale struktur i skeletmuskulaturen. ABR
metoden bestar overvejende i at give det
hjerneskadede barn massage samt i gvelser
for arme og ben (14).

Pet6-metoden (konduktiv paedagogik)
Petd-metoden er udviklet af Andreas Petd i
Budapest, hvor han fra 1945 arbejdede med
sveert handicappede bgrn.

Pet6- metoden er et peedagogisk system for
personer med neurologiske forstyrrelser.
Formalet med konduktiv peedagogik er, at
starte en indlaeringsproces, som skaber
udviklingsmuligheder, og giver den enkelte
mulighed for at leere at udfgre de dagligdags
handlinger, som fgrer til selvstaendighed.

Metoden betinger, at der konsekvent bygges
pa barnets egen aktivitet, hvorfor barnet kon-
sekvent er en aktiv del af laeringsprocessen.

| paedagogikken satses der p4, at barnet
laerer at overvinde sine vanskeligheder ved
egen kraft (14).

Beskrivelse af saerlige Odense-ordninger
Nogle af de bgrn, der er omfattet af forsggs-
ordningen i Odense Kommune traenes efter
FHC og Doman-metoden, andre benytter
offentlige dagtilbud. Det har veeret en forud-
saetning for alle, at de herudover benytter
kommunal ergoterapeutisk og fysioterapeu-
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tisk behandling {individuel og felles) og bgrnene frem til d. 31.1.2004 var 21 maneder.
treeningsvejledning i hjemmet svarende til | alle tilfeelde forestar foraeldrene tra2ningen
ialt 10 t./uge. af barnet, derudover bliver 82 % af bgrnene

ogsa traenet af hjeelpere, 9 % bliver treenet
5.2 Treeningsperiode af fagpersoner og 8 % bliver tranet af gvrig
73 % af bgrnene er blevet traeenet hjemme, familie og venner.

far forspgsordningen startede. Heraf blev
96 % af bgrnene treenet efter Doman-
metoden, mens 4 % blev traenet efter andre
metoder. For 62 % af de bgrn, der har del-
taget i forsggsordningen, er denne blevet
forlaenget. Blandt de bgrn, der har faet for-
lzenget forsggsordningen, har 12 % faet den
forleenget frem til juli og august 2005, mens
de resterende 88 % har faet den forleenget
frem til d.31.12.2005. For 38 % er forsggs-
perioden ikke blevet forlaenget.

Den gennemsnitlige traeningsperiode for

5.3 Treeningsmetoder for og nu traene deres barn efter, og hvilken tranings-
Af oversigten nedenunder fremgar, hvilken metode de traenes efter pr. 1.3.20065.
treeningsmetode foraldrene startede med at

Oversigt over traeeningsmetode ved start af forsegsperioden og pr.1.3.2005.

FHC 7

FHC og ABR 0 6
ABR 0 7
Fysio/ergoterapeutiske metoder 5 5
Er stoppet med treeningen - 7

Kilde: Oplysninger er hentet fra bade foraeldrenes og kommunemes besvarelser

1) For de 4 bgrn, der ikke er modtaget data omkring, har MarselisborgCentret fra Socialministeriet faet oplyst, at de
startede med at treene efter Doman metoden og stadigveek treener efter Doman metoden. 1 af disse treener efter en
kombination af Doman metoden og Petd metoden.
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Af tabellen fremgaér, at 37 bgrn startede med
at blive treenet efter Doman-metoden og7
blev treenet efter Family Hope-metoden.

| dag er der 8 bgrn, der treenes efter Doman
og samlet set er der 22 bgrn, der traenes
efter FHC, hvoraf 6 kombinerer FHC og ABR
-metoderne i treeningen.

7 bgrn traener kun efter ABR metoden.

5 treener efter fysio/ ergoterapeutiske meto-
der og 7 bgrn er ophgrt med at traene —
enten fordi forsggsordningen for det enkelte
barn er udlgbet, eller fordi de er kommet i
andet tilbud (dggninstitution eller skole)

14 % af forzeldrene har overvejet at stoppe
med traeningen. Forzeldrenes begrundelser
for at stoppe hjemmetraeningen var bl.a.,

at den af foraeldrene, der havde staet for
hjemmetraeningen, gnskede at komme ud pa
arbejdsmarkedet igen, at der er for mange
gkonomiske omkostninger forbundet med
hjemmetraeningen, at familiens trivsel blev
darligere, samt at man ikke kunne se nogen
udvikling med barnet.

Skiftet fra Doman-metoden til FHC-metoden
begrunder bade forzeldrene og kommunerne
med, at FHC afholder kurser i Danmark,
hvorfor forzeldrene bade sparer rejsen, kur-
susafgiften og leveomkostningerne i USA.
Nogle af foraeldrene navner ogsa, at de er
skiftet over til FHC, da Doman-metoden er
for kraevende og for intensiv. Foraldrene
skriver, at FHC-metoden ikke kraever, at man
treener 7 dage om ugen, og man kan holde
fri fra treeningen i weekenderne. Der bliver i
forlaengelse heraf nsevnt, at FHC tilgodeser
hele familien. Et foraeldrepar udtaler, at de
ikke kunne fa familielivet til at haeenge sam-
men med 7 dages treening om ugen.

Andre begrundelser for at skifte fra Doman
til FHC er, at FHC ikke kreever at begge forzel-
dre taler engelsk, at FHC opleves mere tids-
svarende og menneskelig end Doman, men-
taliteten opleves i FHC mere tilsvarende den
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danske mentalitet og trazningen efter FHC
kan ogsa kombineres med andre former for
treening f.eks. ABR og kraniesakralterapi.

"Vi startede hos IAHR men er skiftet til FHC.
Det er det samme program, men FHC har

en lidt anden indstilling. FHC siger, "l traener
det, barnet har mulighed for". De har et mere
afslappet forhold til det. Finder vi ud af. at

vi vil treene en anden metode samtidig med,
s4 bliver det passet ind i programmet. For
Doman er det kun deres metode og ikke
andre metoder der kan anvendes. FHC
kommer ned og starter der hvor bgrnene er”,
(Foraeldre)

De fleste af de foraeldre, der treener deres
barn efter ABR metoden begrunder ofte
dette valg med, at deres barns fysiske og
motoriske udvikling var géet i st3, og at de
mente, at ABR metoden i hgjere grad kunne
tilgodese barnets behov.

Et foraeldrepar begrunder valget med, at
deres barn var s darlig, at det ikke kunne
klare den tilteenkte traening efter Doman og
FHC-metoderne, hvorfor familien skiftede
over til ABR metoden, som ifglge et forael-
drepar fokuserer pa barnets svageste
omrader.

Et foraeldrepar begrunder skiftet over til ABR
treeningen med, at nar man traener efter ABR
skal man minimum traene barnet 3 timer pr.
dag og det ville passe bedre ind i familiens
hverdag efter forsggsordningens ophgr.
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5.4 Tidsforbrug pa de forskellige ene bliver traenet delt op pa de forskellige
traeningsmetoder traeningsmetoder.

Nedenstaende tabeller viser, hvor mange

timer og hvor mange dage om ugen bgrn-

Antallet af traeningstimer pr. dag opdelt pa de forskellige metoder.

8
ABR 5 8 5,25 6
FHC og ABR 3,5 7 6,75 5
Fysio — og ergoterapeutiske metoder 6,5 7 6,5 3
Uoplyste 7

Total 38
Kilde: Forzeldrenes spsrgeskemabesvarelser

1) 3 foreeldrepar, der traener deres barn efter Doman-metoden er naet sa langt i traeningsprogrammet, at det er sveert
for dem at oplyse, hvor mange timer om dagen, de treener deres barn, da traeningen ikke leengere kun er motorisk,
men der er blevet lagt flere sociale aktiviteter ind og det at tgmme opvaskemaskinen, postkassen, se fijernsyn, keetke,
laese etc. altsammen er en form for traening og ikke kun foregar i et definerbart tidsrum, men hele dagen. De oplys-
ninger, der er anvendt for disse bgrn er derfor, hvad Doman instituttet har oplyst dem om, hvor mange timer de skulle
traene pr. dag. Dette er henholdsvis 3 1/2, 5,6 time.

Antallet af dage der trasnes pr. uge.

Doman

7 7
FHC 5 7 5,5 1"
. ABR 5 6 5,5 6
: FHC og ABR 5 7 5,5 5
Fysio — og ergoterapeutiske metoder 5 5 5,25 3
Uoplyste 7 :
Total 38 :

Kilde: Forzldrenes spergeskemabesvarelser
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Tabellerne viser, at bgrn der treener efter for, at der har veeret god mulighed for fami-
FHC, ABR eller fysio- og ergoterapeutiske lien, at variere, tage initiativer og udvise
metoder traener mellem 5-6 dage om ugen, selvsteendighed i forhold til traeningspro-
mens bgrn der treener efter Doman tranes grammet.

7 dage om ugen. 60 % af kommunerne og

84 % af forzeldrene giver i spgrgeskemaet "Familien valgte at bruge FHC, fordi der
udtryk for, at antallet af trasningstimer har dbenbart er noget mere rum til familien
veeret passende for familien. | forlaengelse som helhed" (Kommunal medarbejder)

heraf giver foraeldre og kommunerne udtryk
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Stort set alle kommuner naevner, at formalet
med at etablere hjemmetreeningen er at
stgtte foreeldrenes gnske om selv at sta for
genoptreeningen af deres handicappede barn
og derved lade forzeldrene blive en aktiv

del af treeningen. Formalet er ogsé4, at bar
net gennem det intensive treeningsprogram
skal opna et bedre funktionsniveau, blive
mere selvhjulpen og fa en gget livskvalitet.
Ligeledes er formélet at opsamle erfaring
omkring de anvendte metoder. Flere af kom-
munerne naevner, at den samme intensive
treening ikke findes i det etablerede system.
Flere af kommunerne navner, at foraeldrene
er kompetente og ressourcefulde nok, til

at give deres barn den intensive traening.
Enkelte kommuner skriver, at genoptraening
af barnet i hjemmet er den mest optimale
treening man kan give barnet i dag.

Stort set alle forzeldre naevner, at formalet
med hjemmetraeningen har veeret, at ggre
deres barn mere selvhjulpen og give barnet
en bedre mulighed for at udvikle sig gennem
den intensive traening de anvendte metoder
forudsaetter. Den generelle holdning blandt
foreeldrene er, at det tilbud det offentlige
system kan tilbyde deres hjerneskadede
barn, er mangelfuldt. En specialinstitution
vil ikke kunne tilbyde den samme malret-
tede og intensive treening som foraeldrene
kan. Forzeldrene mener derfor ikke, at der er
et alternativ til den hjemmetrzening, de har
foretaget gennem forsggsordningen.

I forleengelse heraf argumenterer forzeldrene
for, at de kender barnet bedst og derfor i
hgjere grad end pé en institution kan tilret-
teleegge den daglige treening efter barnets
behov og barnets humgr. Ligeledes frem-

heaever foraeldrene, at barnet i hjemmet er i
trygge og vante omgivelser, som far det til
at fgle sig godt tilpas. Derudover bliver der
argumenteret for, at forseldrene giver barnet
en stgrre selvtillid, idet barnet kan maerke
foraeldrenes entusiasme, kampgejst og hab
for, at barnet vil udvikie sig. Gennem hjem-
metraeningen og forzeldrenes daglige kontakt
med barnet kan forzeldrenes ligeledes fglge
barnets udvikling. Foreeldrene er saledes
ikke kun foraeldre, men ogsa behandlere, en
opgave som de finder meget vigtig. Nogle
af foraeldrene neaevner dog, at den samme
traening ogsa ville vaere mulig i en institu-
tion, hvis der var flere ressourcer {fysiotera-
peuter og paedagoger) til radighed i institu-
tionerne.

"I starten var jeg meget interesseret i at

ggre det selv. Nej, jeg ville ikke lade andre
treene NN, méske nu, men stadig med den
mulighed, at jeg kunne gé ind og vaere med.
Kunne ikke forestille mig helt at overlade
treeningen til andre og ikke selv vaere med.
Men det er jo det vi gar, nar NN skal i skole."
(Foraeldre)

Af konkrete mal naevnes folgende:

Fysiske mal: Nzesten alle forzeldre og kom-
muner udtrykker, at et af de overordnede
fysiske mal er, at barnet gennem forsggs-
ordningen far udviklet en bedre motorik.
Afheengig af hvilket udviklingstrin barnet
er pa, naevner forzeldre og kommuner funk-
tioner som kravle, krybe og ga, som de
overordnede fysiske mal for barnet.
Derudover er det ogsa et fysisk mal, at bar-
net i hgjere grad far stimuleret deres sanser,
herunder bade syn, fgle og hgresansen.




Kognitivt/ intellektuelt: Overordnet er det
malet, at barnet lserer at kammunikere.

Det er derfor i hgj grad foraeldrenes samt
kommunernes mal, at bgrnene udvikler et
verbalt sprog og leerer at lzese.

Derudover naevner foreseldrene ogs4, at det
er et mal, at deres barn bliver mere nysger-
rig, leerer at stille krav til dets omgivelser og
i hgjere grad kan genkende lyde, figurer og
stemmer.

Socialt: For forzldrene er det et mal, at
give deres bgrn stgrre sociale kompetencer
og lade deres barn indgd i sociale arrange-

menter. Formalet hermed er, at fa barnet til
at kunne overskue at deltage i store sociale
arrangementer og blive socialt mere glad
for andre bgrn. For at ggre deres barn
socialt mere selvstaendigt har nogle af
foraeldrene tilmeldt deres barn til 'civil
code programmet'.

Andet: Nogle af kommunerne naevner ogsa,
at et af malene med hjemmetraeningen er,
at ggre det handicappede barn klar til at
komme i en almindelig skole og derigennem
gge barnets livskvalitet.




7.1 Socialfagligt og sundhedsfagligt tilsyn
Fra Socialministeriets side har det vaeret

et krav til kommunerne, at der skulle fgres
et tilsyn. | godkendelserne af de enkelte
forsggsordninger har det veeret praeciseret,
at genoptraeningen skal undergives sund-
hedsfaglig overvagning fx ved, at den
kommunale sundhedstjeneste far ansvar
for ngje at fglge barnets udvikling, sundhed
og trivsel jfr. servicelovens 8837a-39, samt
lov om forebyggende sundhedsordninger
for bgrn og unge § 6 og 87 Den konkrete
tilretteleeggelse af tilsynet, herunder hvilke
fagpersoner der udfgrer det, hvor hyppigt
det udfgres, samt hvad der konkret skal
fokuseres pa, har veeret op til den enkelte
kommune.

7.2 Tilsynspersonernes faglige baggrund

} de afsluttende spgrgeskemaer til kommu-
nerne er der blevet spurgt ind til tilsynet,

og hvordan det har veeret tilrettelagt.
Resultaterne viser, at der i 37 % af forsggene
har veeret fgrt et socialfagligt/paedagogisk
tilsyn, i 61 % af forsggene har der ikke vaeret
fart et sadant tilsyn og i 2 % af forsggene, er
det uoplyst om der har veeret fgrt socialfag-
ligt/paedagogisk tilsyn.

For sa vidt angar et sundhedsfagligt tilsyn
med traeningen har det veeret udfgrt i 93 %
af forsggene, det er ikke sket i 5 % af forsg-
gene og i 2% af forsggene er det uoplyst, om
der er fgrt et sundhedsfagligt tilsyn. Svarene
viser saledes, at kommunerne har prioriteret
den sundhedsfaglige vinkel pa tilsynet hgjst.

I nedenstaende oversigt kan man se hvilke fagpersoner, der har veeret tilsynsfgrende.

Laege
Socialradgiver
Sundhedsplejerske
. Fysioterapeut

, Psykolog

: Ergoterapeut

1 Pzedagog

;  Synskonsulent
Andre fagpersoner
Uoplyst

*) ofte er der flere fagpersoner, der udfgrer tilsynet sammen i et team.




Oversigten viser, at der har veret en stor
variation i hvilke faggrupper, der har vaeret
tilsynsfgrende. Oftest har det veaeret leeger,
sundhedsplejersker og socialradgivere, der
har veeret tilsynsfgrende. Hvor et team har
haft tilsynsfunktionen, har der oftest veeret
tale om bade socialfaglige og sundhedsfag-
lige fagpersoner i teamet.

Eksempler pa de 3 hyppigst naevnte tvaerfag-
ligt sammensatte team der har fgrt tilsyn:

* Sundhedsplejerske og socialrddgiver
¢ Fysioterapeut og socialradgiver
* |eege, psykolog og socialradgiver

Hvor én person har varetaget tilsynet er der
hyppigst naevnt; laege, sundhedsplejerske
eller socialradgiver.

Af det materiale som kommunerne har
medsendt til evalueringen fremgar, at de
fleste af tilsynspersonerne har haft fokus

pa barnets trivsel med hjemmetraeningen,
barnets sociale trivsel og familiens trivsel
som helhed. Det er sdledes i mindre grad en
egentlig vurdering af effekten af treeningens
fokusomrader, der har vaeret i fokus, | inter-
viewene har flere af de kommunale tilsyns-
fgrende udtalt, at de ikke mener, at de har
forudsaetninger for at vurdere de metoder

i treeningsprogrammerne, der anvendes og
deres eventuelle effekter.

"Jeg har defineret min opgave som en sund-
hedsopgave i forhold til barnets trivsel og
0gsd lidt set i forhold til familiens trivsel.
Jeg har ikke gnsket at ga ind i en
udviklingsmaessig vurdering. Sa der har jeg
faet kommunen til at engagere forskellige
faggrupper til at lave status. Der bliver lavet
status lpbende.” (Kommunal tilsynsfarende.)

| de kvalitative interviews gav flere foraeldre
udtryk for, at de finder det godt, nar det er

et team, der varetager tilsynet, nar de kom-
munale repraesentanter er stabile (de samme
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personer hver gang), nar der ikke er for laen-
ge mellem besggene, og nar de tilsynsfg-
rende kommer i hjemmet og ser traeningen.
Flere kommunale repreesentanter gav i
interviewene udtryk for stor tilfredshed med
tveerfaglige teams af tilsynsfgrende, og frem-
heevede endvidere vaesentligheden af konti-
nuitet blandt de medarbejdere, der varetager
tilsynet, vaerdien af at komme i hjemmene
og opleve traeningen af barnet, samt at se
samspillet mellem barn og foreeldre og evt.
sgskende.

Bade blandt de interviewede forseldre og de
kommunale repraesentanter har flere efter-
spurgt en form for formaliseret manual for
tilsynet, gerne startende med en forundersg-
gelse af barnet, pad udvalgte parametre, ved
start af forsgget, og med opfglgende under-
sdggelser/observationer pa efterfglgende
besgg. Saledes at det i videre udstraekning
havde veaeret muligt at vurdere effekten af
treeningen ved de efterfglgende besgg.

Flere kommunale repraesentanter har givet
udtryk for, at de har haft svaert ved at vur-
dere effekten af de anvendte treeningsmeto-
der, men at de ved tilsynet har fokuseret pa
barnets trivsel og sundhed samt pa familiens
trivsel generelt.

Blandt de interviewede kommunale
reprasentanter er alle af den holdning, at et
tvaerfagligt tilsyn er at foretraekke, séledes at
forskellige elementer af traeningsindsatsen
kan vurderes, og der ogsa er fokus pa bar-
nets og familiens sociale trivsel. En tilsyns-
farende laege fremhaever, at tveerfagligheden
er vaesentlig, da der kan ske skader ift. bar-
net, hvis den rette fagperson ikke er tilstede
og kan se hvad der ggres galt og far foreel-
drene gjort opmaerksomme péa problemet.

“Jeg synes at et sadant tilsyn skal knyttes
til de etablerede rehabiliteringssystemer for




bgrn, sa de bliver fulgt og set som de ellers
ville veere blevet. Bgrn har darlig tid, de vok-
ser og udvikler sig, det gar ikke at vi sidder
og venter pa en udvikling. Dem der vurderer
skal have erfaring med hele gruppen af
funktionsheemmede bgrn. Det skal ikke vare
et alternativt system som svaever udenfor.”
(Kommunal tilsynsfgrende }

"Tilsynet har vaeret godt afbalanceret. De for
skellige i teamet har veeret en god modvasgt
til hinanden. " (Foraeldre)

"Havde det veeret en psykolog, der alene
farte tilsyn kunne vedkommende ikke have
vurderet den fysiske udvikling. Der er meget
fysisk i det, den tunge del af traeningen er
fysisk. En del af den treening er ikke altid
rar for bgrnene. For et af bgrnene matte

jeg sige at dele af trasningen skulle stoppe,
da den medfgrte udvikling af fejistilling i
armene. Det ville en anden fagperson ikke
kunne have set.” (Kommunal tilsynsfgrende)

Blandt de interviewede forzeldre er der bade
positive og negative holdninger til det tilsyn,
de har oplevet. Kritikken hos nogle forasl-
drepar géar pa,at bgrnene ikke undersgges
grundigt nok ved start for forsggsordningen,
sa udviklingen kan fglges, at der har vaeret
for laange mellem besggene til at se udviklin-
gen, og at der ikke har veeret tilstraekkelig
kontinuitet blandt de tilsynsfgrende.

Andre foraeldre har oplevet tilsynene som
tilfredsstillende, og det bliver naevnt, at det
har veeret godt at fa "andre gjne pa barnet",
at der har veeret god dialog til trods for at de
tilsynsfgrende har vaeret skeptiske overfor
traeningsmetoderne, og at det tveerfaglige
tilsyn har veeret godt.

"Jeg synes nar man starter et forsgg, sa gar
man ud og ser hvordan tilstanden er nu.
Fysisk og psykisk. Og der burde Igbende
komme en ergoterapeut og en fysioterapeut.
Jeg synes det skulle vaere der, ellers kan
man ikke udlede noget af det her forsgg.

Vi fik fgrst besag efter et ar." (Foraeldre)

7.3 Tilsynets hyppighed

44 % af kommunerne har fgrt tilsyn hver 3.
maned eller hyppigere, 40% har fgrt tilsyn en
gang hver 4., 5. eller 6. maned. 14 % har fgrt
tilsyn sjaldnere end hver 6. maned. Der er 2
% af kommunerne der ikke har oplyst hvor
hyppigt de har fgrt tilsyn.

I kommentarer til hyppighed skriver flere
kommuner at den laegelige del af et tilsyn
oftest er hvert 1/2 ar hvis tilsynet er tveerfag-
ligt, og at den @vrige del af tilsynet da fgres
hyppigere. | rapportens opggrelse af tilsynets
hyppighed er anvendt data for den del af
tilsynet der fgres hyppigst i de tilfaelde hvor
det tvaerfaglige team af tilsynsfgrende ikke
farte deres del af tilsynet lige hyppigt.

~ TILSYN ﬂ




En del af kommunerne har haft vanskeligt
ved at besvare de gkonomiske spgrgsmal

i spgrgeskemaet. Der er blevet spurgt til,
hvilke udgifter kommunen daskker i forbin-
delse med forsggsordningen, og hvor stor
udgiften er for hvert enkelt udgiftsomrade.
Pa grund af de mangelfulde besvarelser, skal
de gkonomiske udgifter som denne rapport
praesenterer, derfor tages med forsigtighed.

Foreeldrene har kunnet sgge kommunerne
om bevillinger i forhold til merudgiftsydelser
(SEL § 28), tabt arbejdsfortjeneste (SEL § 29),
hjeelpemidler {(SEL § 97) og forbrugsgoder
(SEL § 98). Der kan ikke ske fravigelse af

Oversigt over udgiftsomrader.

bestemmelserne i Socialministeriets be-
kendtggrelse nr. 108 af 17 februar 1998 om
betingelser for i saerlige tilfzelde at fa gko-
nomisk bistand efter lov om social service
under midlertidige ophold i udlandet.
Dette betyder, at forzeldre i forbindelse
med kurser i udlandet ikke har kunnet fa
gkonomisk stgtte hertil ifglge reglerne.

Nedenstaende tabeller viser, hvilke udgifts-
omrader, kommunerne har deekket under
forsggsordningen, og hvor stor den gen-
nemsnitlige udgift for hvert omrade har
veeret. lkke alle kommuner har givet
oplysninger herom.

Lan til foreeldre

Lgn til hjeelpere
Treeningsredskaber
Kurser i Danmark
Kurser i udlandet
Fysio/ ergoterapeut
. Kosttilskud

: Andet {(merudgifter)

i

Kilde: Kommunemes speargeskemabesvarelser

36 0 17

27 9 17
25 1" 17
16 20 17
6 30 17
13 23 17
10 26 17
22 14 17




.- m(0N_D‘M]SKE';..OMK-o.STN'|N\GEB I FQR_B,[NDELSE_ _MEb FZORS-E-GS:QRDN_INQE_N n .«

Ayt




- n BKONOMISKE OMKOSTNINGER | .FORBINDELSE MED FORSEGSORDNINGEN

PR . o N . et
e . cor I o P

Gennemsnitlig omkostning inden for de enkelte udgiftsomrader. DKr.

Logn til foreeldre 168.904 - 694.896 269.227

Lgn til hjzelpere 475,923 - 676.643 203.593 15
Traeningsredskaber 5.000 - 169.948 38.245 8
Kurser i Danmark 13.117 - 78.398 46.736 6
Kurser i udlandet 29.583 29.583 1
Fysio/ ergoterapeut 1.763 - 39.205 20.484 2
2

Kosttilskud 5.815 - 6.300 6.057

Kilde: Kommunernes spargeskemaskemabesvarelser

Den arlige udgift har veeret meget varier-
ende. Nedenstaende tabel viser, hvor stor
den gennemsnitlige omkostning har vaeret
opdelt efter hvilken metode, barnet pt.
treenes efter.

Kommunernes gennemsnitlige omkostning pr. barn, opdelt pa traeningsmetode. DKr.

557018 7

¢ Doman 378.389 - 722.051
© FHC 310.285 — 1.002.383 494.642 10
ABR 314.851 — 649.596 475.215 5
FHC og ABR 369.551 - 1.100.036 785.171 3
3

Fysio/ ergoterapeutiske gvelser 154.446 - 214.588 176.324

Den treeningsmetode der er angivet, er den metode bgrnene traenes efter sidst. En del af bgrnene har skiftet
mellem Doman, FHC og ABR hvorfor de gkonomiske udgifter ikke kan afspejle, hvor meget de enkelte
traeningsmetoder koster.
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| forhold til foraeeldrenes egne udgifter i
forbindelse med at have deltaget i forsggs-
ordningen, oplyser 32 % af foraeldrene, at de
selv har daekket udgifter til kurser i Danmark
og 57 % oplyser, at de selv har deekket
udgifter til kurser i udlandet. 46 % har
deekket udgifter til treeningsredskaber og

19 % har daekket udgifter i forbindelse med
Ign til hjaelpere. 70 % af foreeldrene finder,

at den gkonomiske stgtte har veeret meget
god/ god, 22 % svarer, at den har vaeret
darlig/ meget darlig og 5 % svarer hverken
ikke. En kommune har etableret en model
med en fast gkonomisk ramme, der regulerer
gkonomien omkring forsggsordningen.

Her har foraeldrene haft et fast arligt belgb
svarende til udgiften til en plads i special-
bgrnehave til radighed. Herudover har den
ene foraelder faet tabt arbejdsfortjeneste.

"Det har vaeret en fuldstaendig klar aftale fra
starten, de har vidst hvad de havde. Det har
de veaeret fuldstandig indforstaet med. Jeg
har tilbudt at holde regnskab og har sagt, at
jeg nok skal fortaelle, hvornar de er ved at

na bundlinien. Det har vaeret godt, at vi har
skilt det ad, alle andre merudgifter, som den
familie har behov for, kgrer hos en anden
sagsbehandler, adskilt fra Doman-budgettet.”
{Kommunal tilsynsfgrende)

Den arlige udgift til en plads i de offentlige
tilbud, der typisk vil vaere alternativ til hjem-
metraeningen, er fglgende: specialbgrnehave
ca. 300.000 kr., dggninstitution ca. 900.000
kr., specialundervisningstilbud ca. 250.000 kr.
(Kilder: Vestsjaellands Amt samt Arhus Amt)




Af svarene fra foraeldre og kommunale
repreesentanter ses der ingen markante
forskelle pa bgrnenes udvikling i forhold

til hvilken metode, der er traznet efter.
Svarene er derfor behandlet under ét.

For de fleste (97 %) af bgrnenes vedkom-
mende mener foraeldrene, at der er sket en
udvikling i forsggsperioden. De kommunale
medarbejdere mener, at der har fundet en
udvikling sted i 74 % af tilfaeldene.

Bade foraeldre og kommunale medarbej-
dere finder, at det navnlig er pa det fysisk/
motoriske omrade og dernaest pé det
kognitive omrade, bgrnene vurderes at
have udviklet sig i mindre grad pa det
sociale omrade. 89 % af foraeldrene vurderer,
at treeningen er arsag til forbedringerne i
barnets udvikling, mens kun 33 % af de
kommunale medarbejdere tilskriver, at
forbedringerne skyldes treeningen.

Af andre arsager naevnes barnets generelle
udvikling som fglge af stigende alder, at
barnet er teet sammen med forzldrene

mv. Det er dog enighed om, at den mere
intensive traening har en effekt.

"Jeg tror man kunne na ligesa langt med
NN, hvis man havde givet daglig fysioterapi.
Jeg tror, effekten af denne her trzening ville
kunne opvejes af at man havde to timers
fysioterapeutisk traening pr. dag. Med det
keempe apparat, der bliver lagt i det, kan
jeg ikke se, at der sker nogle mirakler.

Jeg synes, det er mange ressourcer, maske
har de habet NN kunne komme til at g4,
men de kan nu se at det ikke vil ske.”
(Kommunal tilsynsfgrende)

Foraeldrene oplever, at udbyttet af treenin-
gen sker langsomt og ofte i spring efterfulgt
af lange perioder uden den store udvikling.
Flere blandt de interviewede naevner, at det
for udeforstaende, herunder tilsynsfgrende,
kan vaere sveert at se de sma fremskridt hos
bgrnene, men at de har gjort fremskridt, som
er vaesentlige for dem selv og deres familier.

Et foreeldrepar, som har valgt at stoppe
med hjemmetraeningen, fremhasver, at
det har veeret den manglende effekt af
traeningen, der har faet dem til at stoppe.
De er fortsat glade for at de afprgvede
metoden og tror stadig pa at traanings-
metoden kan hjzelpe nogle bgrn, men

de erkender, at den altsa ikke havde den
gnskede effekt pa deres barn.

"Jeg ville ikke have undvaeret det. Jeg ville
have gaet med darlig samvittighed, hvis vi
ikke havde prgvet det. Vi havde set flere,
der tog store ryk. Vores barn er nok ikke
den optimale til metoden, det er nok ikke
metoden, men NN der ikke passer til den."”
(Foraeldre)

Et andet foreeldrepar er fuldt tilfredse med
det, deres barn har opnaet ved treeningen
og vurderer, at de vil fortsaette sa laenge, det
er ngdvendigt i forhold til, at barnet bliver
selvhjulpent i vid udstraekning. De har haft
overvejelser omkring at kombinere traenin-
gen med skoleundervisning i hjemmet for
at kunne fortsaette med samme intensitet.

"Vi fortseetter sa laenge det er muligt.
Vi fortsaetter til NN er selvhjulpen.
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Hos tre andre foraeldrepar, der har bgrn,
der snart skal i skole, blev det fremhaevet,
at man gnsker at fortseette med elementer
af traeningen samtidig med skoletilbuddet
for dels at vedligeholde og om muligt ogséa
udvikle barnet. Man gnsker saledes at fort-
saette med visse dele af Doman konceptet.

| modseetning til i det offentlige system, der
primaert laver statusbeskrivelser af bgrnene
som foraeldrene ser det, sa fremhaever foreel-
drene strukturen og malbarheden i de for-
skellige treeningsprogrammer som en fordel.
De gnsker at barnets udvikling fglges, og

det motiverer forazldrene til at fortsaette den
intensive traening at der Igbende fglges op
pa de mal, der er sat for barnet.

"I den sammenhaeng kunne man godt efter-
lyse en stadierapport, det er noget jeg har
efterlyst hele vejen- ogsa nar man ser len-
gere tilbage i NNs forlgb. Altsa en objektiv
beskrivelse af hvad kan NN og hvad kan NN
ikke. Den sidste rapport fra bgrnehaven var
ok. Men ellers synes jeg deres rapporter er
for paedagogiske og beskrivende. Jeg har
efterlyst en mere systematisk vurdering, som
de laver hos FHC, i forhold til at se om der
sker noget. Det er tankevaekkende at man
skal til en privat organisation for at f4 det."
(Foraeldre)

Af de fglgende afsnit fremgar vurderingen
af bgrnenes udvikling pa hhv. det fysisk/
motoriske, kognitive/intellektuelle samt det
sociale omrade. Datagrundlaget herfor er
spgrgeskemabesvarelser fra og interviews
med foraeldre og kommunale medarbej-
dere. Resultaterne ma tolkes med en vis
forsigtighed, da de alene er baseret pa foreel-
drenes og de kommunale medarbejderes
subjektive vurdering heraf, og kun i mindre
omfang baseret pa tests mv.

Svarene fra foreeldre og kommunale medar-
bejdere kan ikke umiddelbart sammenlignes,
da der ikke er 100 % sammenfald i de mod-
tagne besvarelser.

Da det var gnsket at fa foreeldres og kommu-
nale repraesentanters egne ord for barnets
funktion, er der spurgt med abne svarkate-
gorier indenfor hhv . det fysisk/motoriske,
det kognitivt/intellektuelle og det sociale
omrade. Det er derfor forskelligt, hvad man
har fokuseret pa og der er derfor mange
uoplyste kategorier.




9.1 Bornenes udvikling ifglge forzeldrene
Tabellen viser for hver af de naevnte funk-
tioner, hvor stor en andel af bgrnene, der
vurderes at have forbedret den pageldende

funktion samt hvor stor en andel, der har
ueendret funktion. Foraeldrene har ikke
peget pa nogle omrader, hvor bgrnenes
funktioner er forveerret.

Andringer i barnenes funktioner i [obet af traeningsperioden ifolge forzeldrene

Fysisk/motoriske funktioner:

Gangfunktion 45
Kravle/krybefunktion 56
Gribefunktion/handkontrol 14
Balance 417
Mundmotorik 6
Kognitive/intellektuelle funktioner
Fglesans 58
@jenkontakt 8
Lyde 56
Tale 28
Laese (dansk ,engelsk, tysk) 50
Skrive 17
Koncentration/opmaerksomhed 50
Sociale funktioner

Kontakt/samspil med andre bgrn 39
Kontakt/samspil med foreeldre 19
Kontakt/samspil med andre 36
Lege med andre bgrn 20

1 44
14 30
8 78
3 50
- 94
3 39
3 89
1 33
30 42
1 39
1 72
3 47
14 47
14 67
14 50
1 69

: (kilde: forzldrenes spsrgeskemabesvarelser)
N= 36

Knap halvdelen af bgrnene vurderes at
have forbedret deres bevaegelighed i form
af forbedret gangfunktion, krybe/kravlefunk-
tion samt balance ifglge foreeldrene.

For nogle navnes, at de har faet mere
muskelstyrke samt stgrre styr pa deres

beveegelser end tidligere. Stabilitet i kroppen
fremheeves ogsa af flere og dermed det at
barnet bedre kan sidde, forflytte sig og gribe
ting. Endelig er der ogsd mange forzeldre
som papeger, at vedligeholdelse af barnets
funktioner er vaesentlig.
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“Der er jo effekt pa mange omrader. Det
jeg synes, der har vaeret det vsesentligste,
har vaeret at stoppe NNs fysiske nedbryd-
ning. NN har faet opbygget muskelmasse.
Kunne fgr ikke bevaege sig, nu kan NN
krybe 8 meter pa gulvet. Og det er stort, for
det er ikke let for NN. Hver bevaegelse er
en anstrengelse. NN har ogsa intellektuelt
rykket sig gevaldigt, han stimuleres p4 en
mdde, som de ikke kunne i bgrnehaven, nu
kan NN lzse og regne.

Jeg har det stadigvaek sddan at det gar
meget langsomt med den fysiske traening.
Skal jeg give NN nogle funktionsniveauer,
der ligner selvsteendighed skal jeg blive
ved 15 ar eller mere. Det synes jeg ikke er
retfaerdigt overfor NN. Sa NN skal i skole til
sommer, og sa taenker jeg, at vi skal traene
efter skole i 3-4 timer. Bgrn skal jo ogs3 lzere
at veere sociale. Barnene pa skolen er bedre
fungerende end NN, og de kan give ham
noget, intellektuelt,” (Forzeldre}

For flere bgrn er der sket fremskrift i form

af bedre artikulerede lyde, bedring i sprog,
oparbejdet laese- og skrivefeerdigheder og

enkelte arbejder nu med IT.

Flere oplever, at barnets samveaer med andre
- savel voksne som bgrn - er blevet bedre.
Nogle forzeldre udtrykker det pa den made,
at de har haft den oplevelse, at deres barn
er kommet ud af sin egen "osteklokke" og

er blevet en del af familien.

"NN har stadig udviklet sig langsomt, selvom
vi har treenet, der er ikke sket de mirakler,
vi havde habet pa fra starten. Det, der er
sket, er, at NNs sanser er blevet mere abne,
NN er mere opmasrksom og reagerer mere
pa omgivelserne. Vi har tre forskellige vejr-
traeekningspvelser og vejrtrackningen er ble-
vet dybere. Jeg tror, det har givet NN mere
energi." (Foraeldre)

| forhold til udviklingen af bgrnenes soci-
ale funktionsniveau er der store forskelle
mht. hvad forasldrene naevner, afhangig
af hvor handicappet barnet er, og om det
ogsa fgr traeningens start var i kontakt med
sin omverden eller fgrst nu er pa ve;j til at
komme det i en eller anden form. Flere
forzeldre til bgrn, de tidligere ikke havde
megen kontakt med, naevner, at deres barn
har faet en stgrre opmaerksomhed, er
blevet bedre til at koncentrere sig og i
stgrre omfang end tidligere har faet en
interesse for omverden.

For bgrn, der ogsa fgr traeningens start var
i kontakt med deres omverden, beskriver
foraeldrene, at bgrnene er blevet mere
tilstede i samvaeret med andre, bedre kan
kommunikere og ikke er s& sky og haem-
mede i samvaeret som tidligere. Det kan
veere, at udviklingen primeert er sket i
forhold til sgskende og taette familiemed-
lemmer, eller at den er sket i forhold til
venner og andre bgrn/legekammerater.




9.2 Bernenes udvikling i traeeningsperi- Tilsvarende har kommunerne givet
oden ifelge kommunale medarbejdere deres vurdering af bgrnenes udvikling.
/tilsynsfgrende

Andringer i barnenes funktioner ifalge de kommunale repreaesentanter

Fysisk/motoriske funktioner

Gangfunktion 40 27 - 33
Kravle/krybefunktion 24 40 - 36
Gribefunktion/handkontrol 31 16 - 53
Balance 47 13 - 40
Mundmotorik 22 9 - 69

Kognitive/intellektuelle funktioner

Fglesans 13 13 - 73
@jenkontakt 1 1 - 78
Lyde 20 18 - 62
Tale 18 31 - 51
Laese {dansk ,engelsk, tysk) 13 1" - 76
Skrive 4 9 - 87
Intelligens 4 9 - 87
Koncentration/opmaerksomhed 29 7 - 64

i

Sociale funktioner

! Kontakt/samspil med andre bgrn 22 24 2 52
Kontakt/samspil med forzeldre 20 18 2 60
Kontakt/samspil med andre 13 20 2 65
Lege med andre bgrn 9 13 2 76

(kilde: foraeldrenes spargeskemabesvarelser)
' N=45
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De kommunale repreesentanter er mere For et enkelt barn vurderes kontakten og
forsigtige med at foretage en vurdering af samspillet med andre at veere blevet
bgrnenes udbytte af traeningen end forael- forveerret.

drene. Der er mange uoplyste svar. Som en form for effekt fremheever de kom-
Det er i forhold til gangfunktion, balance, munale repraesentanter ogsa, at vedlige-
gribefunktion, koncentration og opmaerk- holdelse af barnets funktioner er vigtig.

somhed, at de kommunale repraesentanter
finder dem stgrste grad af forbedring.







retning af hjemmetraeningen. Halvdelen af
familierne oplever, at deres sociale aktivi-
teter er forbedret, 1/3 af de kommunale
repraesentanter giver denne vurdering.
Kommunerne mener for knap 1/5 del af
familiernes vedkommende, at deres sociale
aktivitet er forringet, mens kun et foraeldre-
par giver dette svar.

Flere af de interviewede kommunale
repreesentanter pegede p4, at familiernes
sociale aktiviteter er begraensede som fglge
af, at treeningen beslaglaegger en stor del
af den vagne tid i familien. En kommunal
tilsynsfgrende havde det indtryk, at den
pageeldende familie havde lukket sig yder-
ligere om sig selv og alene havde sociale
aktiviteter med andre familier med handi-
cappede bgrn. Dette fandt vedkommende
ikke hensigtsmeaessigt.

Flere blandt de interviewede familier gav
udtryk for, at deres sociale aktiviteter var
tilpas for dem, men at de godt var klar over,
at de ikke havde s@ mange sociale aktivite-
ter, som de kunne have haft uden hjemme-
treeningen. En forzeldre gav udtryk for, at
dette var helt i orden og et bevidst valg, som
de hdbede de senere kunne rette op pa, nar
barnet blev bedre fungerende og skulle i
gang med treeningsprogrammets sociale ele-
menter. Men der var ogséa forzeldrepar som
fremhaevede, at med en foraelder hjemme,
har de andre sgskende mulighed for at
komme tidligere hjem og have kammerater
med i videre udstraekning end tidligere, hvor
begge foraeldre var udearbejdende og bgr-
nene i fritidstilbud efter skoletid.

Bamets sociale kontakt med andre

Der er stor forskel pa foraeldrenes og kom-
munernes opfattelse af hvorvidt der er sket
en forbedring pa dette omrade. Hovedparten
af foraeldrene mener, at barnets sociale kon-
takt med andre er forbedret, mens hovedpar-

. GENERELLE ERFARINGER m

ten af komunerne finder, at bgrnenes kontakt
med andre bgrn er forringet som fglge af
hjemmetraeningen.

Flere af de interviewede kommunale tilsyn-
sfagrende peger p4, at det netop er bgrnenes
manglende sociale kontakt med andre end
forzeldre og hjeelpere i dagtimerne, der

kan bekymre dem i forhold til om hjem-
metraeningsmetoderne er gode for bgrnene.
Iszer for bgrn uden sgskende kan det blive
en opvaekst helt uden kontakt med andre
bgrn i dagligdagen. En tilsynsfgrende peger
pa, at det maske ikke er sa veesentligt for de
helt sma bgrn, men at det over arene efter
vedkommendes vurdering bliver et stgrre og
stgrre problem, som foraeldrene ikke altid er
nok opmaerksomme pa. En anden kommunal
tilsynsfgrende peger pa, at det derfor kunne
veere gnskeligt at kombinere offentlige til-
bud, f.eks. bgrnehave, med hjemmetrzening,
for at sikre bgrnene kontakt med andre bgrn.

"Jeg s& gerne at forzeldre fik mulighed for

at engagere sig i treeningen af deres barn,
maske lidt mere end de gor i gjeblikket. |
hvert fald generelt. De faggrupper, der er
ansat i det offentlige, skulle have stgrre
mulighed for at praesentere deres méder at
tilrettelaegge traeningen p§ for foraeldrene.
Jeg kunne taenke mig at nye familier fik be-
vilget et 3-4 dages kursus, hvor de fik at vide,
hvad der tilbydes i det offenlige, og de kunne
derudfra definere, hvor deres opgave lig-
ger, hvad de vil g4 ind i af treening og hvad
f.eks. bgrnehaven skal tage sig af. Selve den
daglige traening skal ligge ude i specialinsti-
tutionerne og varetages af specialuddannede
terapeuter og paedagoger, men det skal have
en paedagogisk indpakning.” (Kommunal
tilsynsfagrende)

Flere af de interviewede foraeldre giver
ogsa udtryk for, at de er klar over, at hjem-
metraening betyder mindre kontakt med
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andre bgrn, og at det ikke er optimalt.

En foralder giver ogsa udtryk for, at det er
en medvirkende arsag til, at de har valgt at
stoppe til neeste skolestart, da barnet har
behov for mere kontakt og input udefra.
Men flere af de interviewede giver ogsa
udtryk for, at de har vaeret klar til at "ofre"
den sociale dimension for en periode for
at kunne treene barnet intensivt i hjemmet.

10.2 Szerligt om Doman-metoden

og Family Hope Centers metode

De tilsynsfgrende, der har besggt familierne
og set traeningen, oplever treeningen som
intensiv og ser ofte, at foraldrene og hjeelp-
erne forbinder traeningen med leg, sa det
bliver sjovt for barnet at deltage i traeningen.
En tilsynsfgrende synes i starten, at nogle
gvelser sa voldsomme ud, men har siden
set, at barnet nu kan lide det og virker glad
for traeningen.

Flere tilsynsfgrende giver udtryk for, at
traeningens intensitet ggr, at der ikke er
meget tid til andet, og at dagene er ske-
malagte. Men ogsa at bgrnene generelt
trives og virker glade for traeningen.

De tilsynsfgrende giver udtryk for, at fami-
lierne er meget pligtopfyldende i forhold til
treeningen. For familien betyder trazningen,
at der er hjeelpere i huset en stor del af
dagen, og de tilsynsfdrende giver udtryk for,
at foraeldrene har virket traette af at have
s& mange forskellige personer i hjemmet.

En tilsynsfgrende fremhaever, at hjem-
metraeningen har givet barnet nogle
muligheder, som barnet ikke ville have

faet i en specialbgrnehave.

"Jeg er ikke af den opfattelse, at det er
Doman-metoden som sadan, der gor det,
men at det er det, at treeningen er strukturer-
et og intens. Tingene gdres med "rettidig
omhu", man venter ikke 14 dage pa et eller
andet. (Kommunal tilsynsfarende)

En anden tilsynsfgrende fremhasver, at hjem-
metraeningen har isoleret familien og barnet
fra andre, og at familien har en urealistisk
vurdering af barnet og dets udviklingsniv-
eau, set i forhold til hvad den tilsynsfgrende
ser, at barnet kan.

Nogle kommunale repraesentanter er kritiske
overfor at ggre foreeldrene til behandlere.
"Det er jo mor og far, der traeener, og det er
klart, at de kan blive gode til at vaere sam-
men med deres bgrn. Men de bliver ogsa
paedagoger, og det er jeg imod. Jeg synes,
der ligger en fare i at foraeldre ogsa skal
veere fysioterapeuter, laerere og pedagoger.”
(Kommunal tilsynsfgrende).

Forzeldre, der har prgvet begge koncepter,
oplever, at traeningen efter Doman-program-
met er mere restriktivt og ikke i samme
omfang som FHC tilpasset familiens og
barnets aktuelle ressourcer.
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11.1 Samarbejdet mellem kommunerne

og forzaeldrene

Nedenstaende tabel viser, at 75 % af de kom-
munale repraesentanter og 68 % af foraeldrene

Forzldre og kommuners vurdering af samarbejdet

mener, at samarbejdet mellem dem har veeret
godt, hhv .13 % og 14 % at samarbejdet har
veeret darligt og hhv. 2 % og 14 % at
samarbejdet bade har vaeret godt og dérligt.

Godt

Darligt

Bade og
¢ Uoplyst

Kilde: Forzldres og kommuners spsrgeskemabesvarelser

Pa baggrund af interviewene, er det tydeligt
at det varierer, hvor hyppigt der har veeret
kontakt mellem foraeldrene og kommunen.
Samarbejdet har oftest vaeret mest intenst

i forbindelse med bevilling af forsggsordnin-
gen. Det bliver tydeligt, at hvor der har varet
klarhed i forhold til rammerne for forsggsord-
ningen, dvs. hvad der var kommunens opgave
og ansvarsomrader, hvad der var foraeldrenes,
hvordan den gkonomiske ramme var og hvor-
dan tilsynet skulle varetages, har det vaeret
lettest at samarbejde. Har foraeldre meerket
stor skepsis og modyvilje fra kommunal side
pga. den valgte treningsmetode, har det ofte
pavirket samarbejdet negativt.

Eksempler pa det gode samarbejde set fra
kommunal side er, at foraeldrene har vaeret
meget samarbejdsvillige overfor kommunen,
deltaget i dialogmgder og accepteret det
kommunale tilsyn. En del af kommunerne

75 68
13 14
2 14

10 4 :

har ogséa oplevet, at foreeldrene ofte har
meldt tilbage tit kommunen, hvordan det
gik med hjemmetraningen, og der har
veeret en god dialog.

Set fra foraldrenes side har der veeret et godt
samarbejde, nar kommunen har lyttet til deres
behov, haft forstaelse for familiens situation,
nar der har vaeret en god kommunikation og
dialog med kommunen gennem hele forlgbet,
samt at kommunen har veeret velvillige, img-
dekommende og hjalpsomme. Et par af for
xldrene naevner ogsa, at de har haft stor
medbestemmelse over radighedsbelgbet

til denne forsggsordning fra starten af, og
dette har vaeret positivt. En del af forzeldrene
udtrykker ogsa en generel tilfredshed med,

at der er blevet fgrt et jaevnligt tilsyn med
traeningen, og at de fagpersoner, der har fgrt
tilsynet, ikke har haft en udpraeget negativ
holdning til den anvendte trazningsmetode.




Af negative aspekter vedr. samarbejdet
neevner et foreeldrepar, at kommunen

har misinformeret og ignoreret dem gen-
nem hele forsggsperioden. Et foraeldrepar
begrunder det darlige samarbejde med, at
kommunen ikke bakkede op omkring den
treening, foraeldrene gav barnet, et andet
foraeldrepar mener, at kommunen hele tiden
har stillet nye krav om laegeerkleeringer,
tilsyn og udtalelser. To foraeldrepar nasvner,
at en del af det darlige samarbejde skyldes,
at kommunen ikke har givet dem alle
lgnudbetalinger, og at kommunen ikke vil
betale alle de merudgifter, der er knyttet

til forsggsordningen.

“Det har vaeret et svingende samarbejde

- da vi startede var de meget positive, enige
i at de ville prgve det her. Men sa ved jeg
ikke hvad der skete, sd er der gaet noget
galt, det er blevet mere negativt efterhan-
den." (Foraeldre)

For nogle af de kommuner, der har oplevet
et darligt samarbejde med forzeldrene, har
arsagen hertil veeret, at foraeldrene ikke har
fulgt den vejledning, kommunen har givet
om hvilken metode barnet skulle traenes
efter. En anden kommune neaevner, at forael-

drene har vaeret for krasevende i forhold til de

gkonomiske bevillinger og for en tredje kom-
mune var arsagen, at der opstod en gensidig
mistillid mellem kommunen og forzeldrene.

"Jeg oplever en familie, der keemper med
systemet. De sgger alt, der kan sgges. Der
korer ankesager, mens der kommer nye
ansggninger. Deres liv er NN." (Kommunal
tilsynsfgrende)

11. 2 Samarbejdet mellem familien

og andre offentlige instanser
Nedenstaende tabel viser, at 49 % af de
kommunale repraesentanter og 38 % af
foraeldrene, mener, at forseldrene har haft
et godt samarbejde med andre offentlige
instanser {(sygehusvasen, praktiserende
laeger, amtslige konsulenter m.fl.). 28 %

af kommunale repraesentanter og 32 %

af foraeldrene mener ikke, at foraeldrenes
samarbejde med andre offentlige instanser
har veeret godt. Hhv. 9 % og 8 % mener, at
samarbejdet har veeret vekslende og hhv.
2 % af kommunerne og 4 % af foraeldrene
oplyser, at de ikke har haft et samarbejde
med andre offentlige instanser.

Vurdering af samarbejdet mellem foraldrene og andre offentlige instanser

* Godt

. Darligt

© Bade og

Har ikke haft kontakt til andre offentlige instanser
3 Uoplyst

Kilde: Kommuner og forzldres spargeskemabesvarelser

49 38
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De forzeldre der har oplevet et positivt
samarbejde med andre offentlige instanser
giver udtryk for, at de fagpersoner, forzel-
drene har samarbejdet med under forsggsor-
dningen har lyttet og respekteret foraldrenes
valg af treeningsmetode. De kommuner

der beskriver samarbejdet positivt naevner,
at der har vaeret en god kommunikation i
samarbejdet med de andre offentlige instan-
ser. Enkelte af kommunerne naevner, at der
ikke har veeret et decideret samarbejde, da
foraeldrene ikke har gnsket dette.

"Jeg synes det burde vasre sadan ndr man
far et handicappet barn, at man blev infor-
meret om, at der findes forskellige tilbud,
offentlige og andre tilbud, at der er andre
muligheder end blot at placere barnet i
institution. Sadan kunne vi godt taeenke os
systemet var.” (Foraeldre). Hjgrring.

Mange af de foreeldre der har haft et negativt
samarbejde med andre offentlige instanser
begrunder dette med, at disse i hgjere grad
har modarbejdet foraeldrenes traeening,

og at der ingen interesse eller opbakning

har veaeret i forhold til treeningen. En del af
foreeldrene naevner, at fagpersonerne ikke
har vaeret i stand til at skjule deres modvilje
overfor de anvendte treeningsmetoder. Nogle
af foraeldrene har ogsa oplevet, at fagperson-
erne ikke forholder sig til barnets udvikling,
men forklarer udviklingen med, at dette ville
veere sket alligevel. Et af foraeldreparrene
skriver 'lige meget hvem man henvender sig
til er det en kamp. Det er hardt at have et
handicappet barn, men kampen mod syste-
met er endnu hardere'. De kommuner,

der mener, at samarbejdet har veeret nega-
tivt, begrunder bl.a. dette med, at fagper
sonerne havde udtalt sig negativt overfor
Doman og Family Hope metoderne, hvorfor
forseldrene mistede tilliden til dem. En af
kommunerne oplever, at andre offentlige

institutioner forholder sig enten neutrale
eller negative til metoderne og ville gnske
der var en stgrre dbenhed og imgdekom-
menhed i forhold til nye metoder til behan-
dlingen af handicappede bgrn.

Blandt de interviewede var der bade eksem-
pler pa at fagpersoner i sygehusvassenet

og det amtslige sociale system havde trukket
sig som fglge af at bgrnene nu blev hjemme-
treenet og andre eksempler pa, at disse eks-
perter og radgivere fortsat havde fulgt bgrn-
ene og familierne under forsggsordningen,
dog med en mindre aktiv rolle end tidligere.

"Jeg synes at en sddan ordning skal folges
af nogle fagpersoner, der ved hvad der
ville vaere blevet gjort i det etablerede
system. Man udvikler sig pa det, man bliver
tilbudt, men hvad ville der vacre sket hvis
der ikke var blevet sagt ja til forsggsordnin-
gen og hvad hvis de ikke havde fiet det?
(Kommunale tilsynsfarende). Et barn jeg
fulgte, fik ikke den kommunikationstraning,
som det ellers ville have fdet, og som det
viser sig, at barnet var i stand til at udnytte
pé en god made. Hermed blev barnets
udvikling forsinket"
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Foreeldrene er blevet spurgt om, hvordan

de gnsker deres barn skal traenes fremover.
Hertil svarer 49 %, at de fremover gnsker at
treene barnet i en kombination af hjemme-
traening og offentligt tilbud. 43 % af foreel-
drene gnsker at fortsaette med traening i eget
hjem, 3 % oplyser, at de gnsker at fortszette
traeningen i et offentligt tilbud.

De foraeldre, der gnsker, at deres barn skal
traenes i en kombination mellem hjemme-
traening og et offentligt tilbud er foraeldre,
der traener deres barn efter Family Hope eller
ABR metoderne. Et foreeldrepar, der treener
deres barn efter Doman metoden, gnsker

at traene i en sddan kombination fremover.
De foreeldre, der treener efter Doman meto-
den, gnsker i hgjere grad end de andre
foreeldre, at treeningen i fremtiden ogséa
foregar i hjemmet.

Kommunerne er ligeledes spurgt om hvor-
vidt de finder det relevant, at barnet traenes
efter forsggsordningens afslutning. Hertil
svarer 37 % af kommunerne, at de finder det
relevant, 23 % finder det ikke relevant, 23 %
ved det ikke og 16 % har ikke oplyst dette.

| forlengelse heraf svarer 28 % af kommu-
nerne, at de har gjort sig erfaringer, som de
i fremtiden kan anvende i kombination med
kommunens gvrige tilbud, 14 % af kommu-
nerne mener ikke, de har gjort sig nogen
erfaringer der kan anvendes, 23 % ved ikke
om de har gjort sig nogle erfaringer, der kan
anvendes og 35 % har ikke oplyst noget.

Kun meget fa af de kommuner, der har gjort
sig erfaringer i forhold til deres gvrige tilbud
har beskrevet hvad disse erfaringer bestar i.
Enkelte kommuner naevner, at treeningen i

hjemmet burde foregd i kombination med et
offentligt tilbud, for at barnet far social kon-
takt med andre bgrn og voksne. To af kom-
munerne navner, at det ikke er alle foraeldre,
der kan magte en sddan form for hjem-
metraening, det kraever mange ressourcer

og meget struktur derhjemme,

"Jeg vil sige, at det absolut er de starke
foraeldre, der gar ind i det her, det er ikke
alle forzeldre. Det kan de ikke." (Kommunal
tilsynsfgrende)

Derudover navner nogle kommuner, at det
vil veere en fordel, hvis der indgas klare
samarbejdsaftaler mellem foraeldrene og
kommunen. Endelig finder en del kommu-
nale repraesentanter, at der bgr etableres et
taettere samarbejde med laeger. Nogle kom-
muner naevner ogsa, at en forsggsordning
som denne har vaeret alt for ressourcekrae-
vende i forhold til kommunens stgrrelse.

"Det er et stort arbejde vi har pitaget os ved
at skulle fare dette tilsyn, os i kommunen,

og dem i amtet, som er blevet trukket ind.
Jeg synes virkelig, at vi har brugt meget tid
pa det. Nar man har bedt om at 4 lavet en
vurdering af om Doman er godt for bgrn og
deres familier, altsa sddan udviklingsmaes-
sigt, sa synes jeg, det skal prioriteres. Men vi
har ikke den ekspertise, der skal til for at ga
ind i det her.”" (Kommunal tilsynsfarende)
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