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FORORD

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

Undersagelsen bygger pd en spergeskemaundersegelse blandt
forzldre, fagpersoner i daginstitutioner og kommunale sagsbehandlere il
ialt 317 botn med handicap samt pé seks fokusgruppeinterview | seerlige
dagtilbud. Servicestyrelsen har finansieret undersogelsen, som er gen-
nemfert af SFI - Det Nationale Forskningscenter for Velferd, afdeling
for socialpolitik og velferdsydelser.

Rapportens analyse af spergeskemaundersogelsen er udarbejdet
af forskningsmedarbejder, cand.scient.pol. Miriam Wiist, mens forsk-
ningsmedarbejder, cand.scient.soc. Linda Thorsager har stiet for den
kvalitative del af undersogelsen. Seniotforsker Steen Bengtsson har varer
projekteder pi projektet. Stud.scientsanpubl. Marie Willumsen,
stud.scient.soc. Iben Berg Hougaard og stud.scient.soc. Ane Grubb har
veeret studentermedhjelpere pd projektet.

Der har veeret titknyttet en folgegruppe tl undersegelsen, som
har kommenteret et udkast til rapporten. Psykolog Leif Notd, Centerle-
der fra Born og Unge Centret Region Midtjylland, har ogsd kommenteret
rapporten. Alle takkes for gode og konstruktive kommentarer.

Kebenhavn, december 2008
JERGEN SENDERGAARD




RESUME

I Danmark tilbydes familier tit barn med handicap en indsats 1 offentligt
regi, som spender fra radgivning, ekonomisk stette 0g pasning til tre-
ning ud fra barnets serlige behov. Denne traditionelle treningsindsats i
offentligt regi har i de seneste 4r varet meger omdiskuteret blandt forel-
dre til born med handicap, praktikere og politikere, 1 denne diskussion
har fagfolk og foreldre holdt den traditionelle indsats over for smibarn
med handicap og treningsbehov op imod alternative indsatser.

Den traditionelle indsats i Danmark foregar typisk i kommunale
(og ddligere amslige} institutioner, og debatten om denne indsats har
handlet om organisatoriske aspekter, indsatsens intensitet, inddragelse af
forzldre og effekter af den traditionelle indsats. Der er blevet spsat flere
modelprojekter til forbedring af den traditionelle trzningsindsats i kom-
muner og amter, og et antal udredninger har beskzftiget sig med forskel-
lige aspekter i bide den traditionelle indsats og alternative treningsmero-
der. I juni 2008 har Folketinget desuden vedtaget en ny lov om traening i
hjemmet. Loven giver foreldre dl bern med varig funktionsnedsettelse
mulighed for at trane deres barn i hjemmet, hvis de ensker dette. I
sammenhang med loven ensker Velferdsministeriet, at labende udred-
ninger og forskning skal skabe mere viden om treningens effekter — det
gelder bide for treening i hjemmet og for trening i den traditionelle ind-
sats.




EN KGRTLAGNING

Denge rapport har til formil at kortlegge den traditionelle trxnings- og
behandlingsindsats og i bred forstand se pé spergsmilet om miling og
dokumentation af indsatsens effekter. Rapporten beskriver indsatsens

milgruppe og undersager, hvilken indsats der typisk ydes, hvordan man i .

praksis typisk folger op pi indsatsen og dens effekter, og hvordan forzl-
dre og fagpersoner vurdeter indsatsen og dens effekter. Rapporten byg-
ger pa tre sporgeskemaer til henholdsvis forzldre, institutionspetsonale
og kommunale sagsbehandlere tl en udvalgt bornegruppe i 5-6-
irsalderen. Desuden inddrager undersogelsen resultater fra i alt seks
fokusgruppeinterview med henholdsvis personale 1 daginstitutioner og
forzldre til born med handicap.

UNDERS@GELSEN GIVER ET OVERBL.IK OVER BORNENES
HJAELPEBEHOV

Rapporten bidrager med et systernatisk overblik over hjzlpebehovet hos
born med handicap i den traditionelle indsats, som typisk ydes i alminde-
lige daginstitutioner, daginstitutioner med basisgrupper (dvs. barmehaver
med en specialgruppe) samt i specialinstitutioner. Rapporten bruger til
dette formil det standardiserede kortlegningsinstrument PEDT (Pediatric
Evaluation of Disability Inventoty, se boks 4.1), som illustreter den store
vatiation i hjzlpebehovet for betnene i den traditionelle indsats. Anven-
delse af PEDI dl at kortlagge hjzlpebehovet hos en stor gruppe betn
med handicap er ikke tidligere forsegt i Danmark, og undersegelsen kan
detfor samtidig ses som en afprovning af PEDI- skemaet. Ved hjzlp af
PEDI ser rappotten pi bernenes hjzlpebehov i tre domzner: Social
funktion, bevicgelse og personlig pleje. Rapporten viser, at bernenes
hjzlpebehov er meget forskelligt, bade internt i de forskellige instituti-
onstyper og i forhold til de tre domener, som PEDI ser pa. Dette under-
streget, at den traditionelle indsats i Danmark rummer mange forskellige
bern, hvilket er en udfordring i det daglige arbejde i institutionerne.

EN SAMLET PAKKE - MED FORSKELLIGT INDHOLD

Som kortagningen af barnenes hjzlpebehov illustrerer, henvender den
offentlige indsats sig til yderst forskellige born. Denne variation afspejler
sig 1 de lasninger i forhold til pasning og trzning, som tilbydes bornene i
vores undersogelse. Den’ waditionelle indsats findes saledes ikke. De
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bern, der har de storste hjzlpebehov, gir typisk i de mest specialiserede
institutioner, hvor de tilbydes hjzlp fra flere forskellige faggrupper og
modtager mere trening end born i de andre institutionstyper.

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

Bide sporgeskema- og interviewundersegelsen peger pa, at tre-
ningen i den traditionelle indsats opfattes som en samlet pakke — bide af
personalet i institutionerne og af mange foraldre. De skelner ikke skarpt
mellem behandling og pasning af barnet, men taler om aspekter som
normeting, dygtigt personale, lav personaleudskiftning osv. som det vee-
sentlige for deres tilfredshed. Treningsindsatsen er en integreret del af
bornenes hverdag, og fagpersoner i institutionerne legger vagt pa, at de
tenker helhedsorienteret i treningen af barmet. Desuden er tverfaglighed
lindsatsen ct centralt emne for personalet i institutionerne.

DOKUMENTATION AF DEN TRADITIONELLE OFFENTLIGE
INDSATS

Tilpasningen af indsatsen til meget forskellige barns behov har konse-
kvenser med hensyn til dokumentation og planlegning af den traditionel-
le indsats. Rapporten konkluderer, ar personalet i barnenes daginstitutio-
ner atbejder bevidst med at folge op pi indsatsen ved hjzlp af handle-
planer og statusrapporter, De bruger dog sjeldent standardiserede og
dermed sammenlignelige maleredskaber som fx PEDI 6l at vurdere bar-
nenes udvikling. For at kunne vurdere indsatsens effekter er det vigtigt,
at bernenes udvikling pa forskellige dimensioner bliver malt pé en mdde,
s& disse milinger er sammenlignelige over tid.

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




indsats. Rapporten illustrerer, at mangel p4 standardiserede mal samt det,

at indsatsen er tilpasset det enkelte barn, er udfordringer for effektmilin-
ger p dette omride. Den individuelle tilpasning af indsatsens indhold
gor det vanskeligt at mile effekter, fordi det er vanskeligt'at sammenlipne
de former for indsatser, bernene fir.

Rapporten kottlegger, hvordan forzldre og fagpersoner wvut-
derer styrker og svagheder i den traditionelle indsats, og hvordan de
vutderer bprnenes udvikling i lyset af indsatsen. Men vi skal understrege,
at denne vurdering ikke er et egentligt effektmdl.

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

FORALDRENE FINDER KOORDINERING OG INFORMATIGN
MANGELFULD

Som et sidste punkt folger undersegelsen op pa tidligere undersegelser
om indsatsens tilrettelzggelse i kommunerne samt forzldrenes inddra-
gelse 1 tilretteleggelsen. Efter serviceloven er kommunerne (udligere i
samspil med amternes specialridgivning) forpligtet til at sikre infor-
mation og ridgivning af familier til bern med serlige behov. Selv om
rapporten viser, at foraldrene i stor udstrzekning er tilfredse med de los-
ninget, der er blevet fundet i forhold til pasning og trening af deres
born, er et flertal af foraldrene vtilfredse med de organisatoriske rammer
for indsatsen i kommunerne. Flere forzldre fra interviewene fortzlier, at
de synes, at det krever et stott overskud og mange ressourcer at skulle
indhente informationer fra de relevante instanser, og de oplever ikke
aitid, at deres sagsbehandler hjzlper dem tilsteackkeligt i den henseende.
Bt flertal af foraldrene oplever information og koordineting af indsatsen

1 kommunen som mangelfuld. Dette resultat indikerer, at det er vigtigt at
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fokusere pi madet mellem *formldre 0g systemet’ i den videre udvikiing
af den familiecentrerede offentlige indsats,

PERSPEKTIVER

Det stigende krav fra offendig side om at dokumentete effekter af trac-

ningsindsatsen over for bern med handicap og sxrlige behov er ikke
neme at indfri hverken i praksis elier i forskning, Vores projekt kommer
kun et stykke hen ad vejen i det omfangsrige arbejde, der ligger i at do-
kumentere effekter i den traditionelle mdsats. Projekeet peger pi tre vig-
tige pointer, som det fremtidige arbejde ma seerte fokus p#: For det farste
er det afgprende at falge born og familier over tid og dokumentere bide
indsatserne og bernenes udvikling. Dette mé — for det andet - ske ved at
fokusere pa standardiserede mal til ar dokume
pé forskellige dimensioner: den motoriske, de
den sociale og den felelsesmassige dimension.
dige effekestudier arbejde med studiedesign, so
dere en almen og veletableret indsats,

ntere barnenes udvikling
n kognitive og sproglige,
Fot det tredje m4 fremti-
m er velegnede til at vur-




