W DET NATIONALE
I FORSKNINGSCENTER
FOR VELFARD

HJEMMETRANING

EVALUERING AF REGELSATTET OM HJALP OG STOTTE EFTER
SERVICELOVENS § 32 STK. 6-9

STEEN BENGTSSON
LINE NYKJZAR JOHANSEN
CHRISTINE EMILIE ANDERSEN







14:29

HJEMMETRANING

EVALUERING AF REGELSATTET OM HJALP 0G STOTTE
EFTER SERVICELOVENS § 32 STK. 6-9

STEEN BENGTSSON
LINE NYKJZAR JOHANSEN
CHRISTINE EMILIE ANDERSEN

KOBENHAVN 2014
SFI - DET NATIONALE FORSKNINGSCENTER FOR VELFARD



HJEMMETRANING. EVALUERING AF REGELSATTET OM HJALP OG ST@ATTE
EFTER SERVICELOVENS § 32 STK. 6-9.

Afdelingsleder: Kraen Blume Jensen

Afdelingen for socialpolitik og velfeerdsydelser

Undersegelsens falgegruppe:

Nina B. Ludvigsen, Ergoterapeutforeningen
Karen Langvad, Danse Fysioterapeuter
Lene Jensen, Sjeeldne Diagnoser

Heidi Thamestrup, Landsforeningen Autisme
Nina Refstorp, Hjernebarnet

Kirsten Meyer, Hjernebarnet

Peter Westh, ABA-foreningen

Rigmor Lond, Kommunernes Landsforening
Dorrit Sylvest Nielsen, Ankestyrelsen
Marie Louise Knigge, Socialstyrelsen

ISSN: 1396-1810
e-ISBN: 978-87-7119-272-8

Layout: Hedda Bank
Forsidefoto: Colourbox

© 2014 SFI - Det Nationale Forskningscenter for Velfeerd

SFI - Det Nationale Forskningscenter for Velfeerd
Herluf Trolles Gade 11

1052 Kghenhavn K

TLf. 33 48 08 00

sfi@sfi.dk

www.sfi.dk

SFI's publikationer kan frit citeres med tydelig angivelse af kilden.



INDHOLD

FORORD

RESUME

HOVEDRESULTATER

Anvendelsen af hjemmetraening

Visitation og udredning

Forzeldrenes tilfredshed med traeningsresultater
Foreeldrenes mulighed for hjemmetraening
Barnenes udvikling

Undersggelsens datagrundlag

LOVGIVNING OG ANVENDTE METODER

Regelsaet
De mest anvendte metoder

11

12
13
14
16
17
18

21

21
23



KOMMUNERNES HANDTERING AF HJEMMETR/ENING

Benyttelsen af hjemmetraening

Barn, diagnoser og traeningsmetoder
Implementering af regelszettet
Sagsbehandlernes faglige baggrund

Den bgrnefaglige undersggelse efer § 50
Opfelgning og tilsyn

Samarbejdet med foreeldrene
myndighedspersoner og hjemmetraening
Lovgivning og regelseaet

FORZALDRENES VURDERING AF HUEMMETRZAENING
OG ORDINART DAGTILBUD

Foreeldre til bgrn med ordineere tilbud
Foreeldre til bgrn med hjemmetraening

UDBYTTET FOR BARN OG FORALDRE

Hvordan vurderes treeningen i ordineere tilbud?
Hvordan vurderes hjemmetraeningen?

METODER I UNDERS@GELSEN

BEGREBER

LITTERATUR

SFI-RAPPORTER SIDEN 2013

25

25
28
30
31
33
34
38
39
41

43

A
51

65

65
68

83

91

93

95



FORORD

Formalet med denne undersogelse er at afdekke den betydning, endrin-
gerne af servicelovens § 32 1 2008 har haft. Undersogelsen bygger pa en
sporgeskemaundersogelse til alle kommuner, besog i kommuner, gen-
nemgang af et antal sager, interview med forxldre til bern med og uden
hjemmetrening, og fokusgrupper med personale. P4 bagerund af disse
materialer tegner rapporten et billede af ordningen og den mide, den
administreres og opleves pi. Undersogelsen er foretaget for Ministeriet
for Born, Ligestilling, Integration og Sociale Forhold

Videnskabelig assistent Helene Elisabeth Dam Jorgensen og de
studerende Laura Berivan Nilsson, Jonas Weilandt Holdt, Kathrine
Wulff, Line Nykjer Johansen og Christine Emilie Andersen har arbejdet
med pa undersogelsen, der har varet ledet af seniorforsker Steen Bengts-
son. Line Nykjer Johansen og Christine Emilie Andersen har skrevet
kapitel 4 og 5, Steen Bengtsson resten af rapporten.

Projektet har haft en folgegruppe. SFI takker medlemmerne her-
af samt handicapkonsulent Inge Louv og professor Kjeld Hogsbro for
vardifulde kommentarer.

Kobenhavn, december 2014
AGI CSONKA






RESUME

Formalet med denne undersogelse er at afdekke den betydning, endrin-
gerne af servicelovens § 32 i 2008 har haft. Andringerne indebar, at
kommunerne fik storre mulighed for at tilrettelegge tilbud om sarlig
stotte til born og unge under 18 ar med betydelig og varig nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne. Hensigten med lovandringen var at give dis-
se born og unge mulighed for udvikling og trivsel ved at inddrage forzl-
drene mere aktivt i treeningsindsatsen. Ud over vurderingen af resultater-
ne af lovendringen er milet med denne undersogelse at tilvejebringe vi-
den om, hvordan @ndringerne i servicelovens § 32 er blevet udbredt og
anvendt i kommunerne. Undersogelsen belyser sporgsmalene:

1. I hvilket omfang anvender kommunerne muligheden for at til-
byde hjemmetrening — og til hvilke born/unge og foraldre?

2. Hvordan er processerne omkring visitation og udredning blevet
andret i kommunerne?

3. Hvordan og i hvilken grad er der forskelle i forzldrenes tilfreds-
hed med treningsresultaterne, nir man sammenligner forzldre,
der hjemmetraener deres barn/unge med forzldre, som bruger
kommunale dagtilbud?

4. Vurderer forzldrene, der har onsket at hjemmetrane, at de har
faet mulighed for dette?



5. Hvordan udvikles og trives bornene/de unge, det hjemmetrener,
sammenlignet med bernene/de unge, der er i kommunalt dagtil-
bud?

Undersogelsen svarer pd sporgsmailene ud fra en belysning af, hvordan
ordningen har fungeret set fra faggruppernes og fra forzldrenes synsvin-
kel. Virkning og effekt af treeningen i sundhedsmassig forstand har den
ikke mulighed for at sige noget om.

RESULTATER

Der er mindst 170 born i hjemmetraning, og tallet er steget ca. 30 pct.
over de seneste 2 dr. Mange kommuner har ingen born i hjemmetrening,
over 60 pct. af kommunerne har hojst ét barn i hjemmetraening, mens
kun ni kommuner har mere end tre born i hjemmetraning. De fleste af
bornene i hjemmetrening findes saledes i ganske fi kommuner.

Visitation og udredning ved ansegning om hjemmetraning fore-
gar anderledes end visitation og udredning ved ordinzre tilbud. Forzldre,
der afslir det ordinzre tilbud og anseger om hjemmetraning, skal be-
skrive de treeningsmetoder, de agter at benytte, og hvad de vil opnd med
hjemmetreningen, og kommunen skal vurdere, om foraldrene har de
fornedne ressourcer til at trene.

Born med hjemmetrening er som nxvnt ujevant fordelt. 5-6
kommuner har halvdelen af bernene, mens et stort antal kommuner
hojst har 1 eller 2 bern i hjemmetrening. For de sidstnavnte kommuner
gor det begransede erfaringsgrundlag det vanskeligt at vejlede forzldre
om hjemmetraning.

Savel forzldre, der hjemmetrener deres born, som forzldre, der
benytter de ordinare tilbud, er gennemgaende tilfredse med de resultater,
som bernene opnir. De forste navner ogsa ofte hjemmetreningens be-
tydning for foraldrene og familiens livsform.

Nogle forzldre melder om, at det har varet vanskeligt at fd god-
kendt en hjemmetrening, mens andre giver udtryk for, at det har veret
uproblematisk.

Der er forskellige vurderinger af det udbytte, born og unge far af
hjemmetrening. Nogle fagfolk nevner, at fremskridtene i reglen er smé
og vanskelige at male, andre giver udtryk for, at der for nogle born er
sket store fremskridt. Forxldrene med hjemmetrening er meget glade for
denne ordning. I denne forbindelse skal det dog erindres, at hvis de ikke
var, havde de nok valgt ordningen fra.



GRUNDLAG
Grundlaget for det landsdxkkende billede af anvendelsen af hjemmetrz-
ning og af fagpersoners oplevelse af ordningens funktion er en kvantita-
tiv undersogelse t il alle kommuner. Den giver et reprasentativt billede af
forholdene.

Den bliver suppleret med en rakke kvalitative undersogelser,
hvor vi har sogt at nd ud til alle, der som forzldre eller personale har
med ordningen at gore. Disse delundersogelseer dekker for fa personer
til at vare reprasentative, men giver dog et billede, der stemmer fint
overens med billedet fra den landsdekkende undersogelse.

Delundersogelserne omfatter:

. Etindledende litteraturstudie

o Sporgeskemaundersogelse til alle kommuner
»  Fokusgrupper med kommunale medarbejdere
+  Besogi4 kommuner

« Interview med forzxldre

«  Gennemgang af sager om hjemmetraning,






KAPITEL 1

HOVEDRESULTATER

Dette kapitel sammenfatter undersogelsens resultater, som bygger pd de
indsamlede materialer. Kommunekortlegningen, som er besvaret af 71
kommuner, derunder alle de storste, sikrer, at billedet er landsdzkkende,
mens de kvalitative undersogelser bidrager med at belyse situationen,
som den tager sig ud for den enkelte borger.

Det skal pointeres, at det ikke er muligt at foretage en underso-
gelse af effekterne af hjemmetraning efter servicelovens § 32. Vurdering
af effekter forudsaztter, at hjemmetraeningen kan sammenlignes med den
ordinxzre indsats, der ville vare blevet foretaget, hvis barnet ikke fik
hjemmetrening, og ideelt set med en ordinzr indsats med samme om-
kostninger. Det findes imidlertid ikke oplyst, hvad denne indsats ville
besti i, og det vil vare umuligt at sammenligne.

Det er nedvendigt at tage nogle metodiske forbehold. En stor
del af det indsamlede materiale er kvalitativt og gar i dybden med et lille
antal forxldre og sager. Konklusionerne herfra stottes dog af resultater af
en kvantitativ undersogelse af alle kommuner. Derudover er det ikke
lykkedes at dakke sager med afslag.
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ANVENDELSEN AF HUEMMETRANING

De 71 kommuner, undersogelsen har svar fra i kortlegningen marts 2014,
oplyser, at de har i alt 170 born i1 hjemmetraning. I december 2012 var
der 132 born i hjemmetraening, mens der i december 2013 var 157 born 1
hjemmetrening. I 2012 er der oprettet 27 nye hjemmetraeningsordninger,
mens der 1 2013 er der oprettet 45. P4 baggrund af disse tal kan det be-
regnes, at omkring 20 bern ma vere ophoert med hjemmetraening i lobet
af 2013.

Der eri 2012 givet afslag til 5 familier og 1 2013 givet afslag til 10
familier, hvilket svarer til 17 pct. af de foraldre, der sogte 1 de 2 4r. Der
er ikke signifikant forskel pad afslagsprocenten i 2012 og 2013. De almin-
deligste grunde til afslag er, at bornene ikke tilhorer malgruppen for § 32,
eller at forzldrene ikke skonnes at have ressourcer til opgaven. En tredje
grund er, at foraldrene ikke selv planlegger at traene deres barn, men i
stedet udelukkende vil benytte hjelpetranere.

Af de 71 kommuner, kortlegningen har svar fra, har 26 kom-
muner ingen born i hjemmetraning, 18 kommuner har ét barn, 18 kom-
muner har 2-3 born, 6 kommuner har 4-7 born, og 3 kommuner har me-
re end 7 born 1 hjemmetrening. Det er siledes i alt kun 9 kommuner, der
har mere end 3 born i hjemmetraening. Denne fordeling betyder, at 39
pct. af bornene med hjemmetrening herer hjemme i kommuner, som
har mere end 7 born i hjemmetraning, mens 39 pct. af bornene med
hjemmetrening horer hjemme i kommuner, som kun har hejst 3 born i
hjemmetrening.

19 af de 71 kommuner informerer foraldre om hjemmetrening,
og 8 af disse giver information til hele malgruppen for § 32. 14 af de 71
kommuner, som har faet flere born i hjemmetrening, og som dermed
har hestet nogle erfaringer med ordningen, har udformet formelle ret-
ningslinjer for deres administration af hjemmetrening. Det er fremgaet
af samtaler med kommunale medarbejdere, at de har vurderet, at det
forst er efter, at de havde haft et par sager, at det gav mening at udforme
generelle retningslinjer.

Bernene i hjemmetrening fordeler sig siledes over alder, at den
storste gruppe er 3-9 ar, nogle 10-13, mens kun fa er yngre eller xldre.
De almindeligste diagnoser for bornene er autisme spektrum forstyrrel-
ser eller cerebral parese, og de mest almindelige treeningsmetoder, som
benyttes i hjemmetraening, er Anvendt Adferdsanalyse (ABA), Family
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Hope Center (FHC), Advanced Biomechanical Rehabilitation (ABR),
Anat Baniel Method (ABM) og Konduktiv Pedagogik (Petd).

VISITATION OG UDREDNING

Processerne omkring visitation og udredning i kommunerne er pé flere
mader blevet @ndret, nir det handler om hjemmetrening. En hjemme-
treeningssag indledes med en vurdering af, om barnet horer til malgrup-
pen for § 32, samt at kommunen giver et ordinart tilbud. Hvis foraldre-
ne afslar det, har de mulighed for at soge hjemmetraening. Kommunen
skal sa foretage en bornefaglig undersogelse efter servicelovens § 50. En
§ 50-undersogelse benyttes ogsd i mange sager med familieproblemer,
men nar det drejer sig om hjemmetrening, er situationen meget anderle-
des. Undersogelsen her drejer sig om, hvorvidt foraldrenes ressourcer er
tilstrackkelige til, at bornene kan fi bevilget hjemmetraning,

Kommunerne giver samstemmigt udtryk for, at behandlingen af
sager om hjemmetraning tager lengere tid og kraever mere sagsbehand-
ling, end behandlingen af sammenlignelige sager ellers gor. I forbindelse
med ansegningen skal foraldrene beskrive barnets udviklingsmuligheder,
hvordan de vil trene med det, og hvad de vil opnd med at trene hjemme.
De skal ogsd beskrive de programmer, de vil trene efter, hvilket metode-
leverandoren i reglen hjazlper dem med.

Nogle sagsbehandlere understreger, at de i den forbindelse skal
sikre sig, at forzldrene har forstiet, hvilken arbejdsindsats hjemmetrz-
ning kraever af dem, og at der kan vare store omkostninger for foraldre-
ne i forhold til parforhold, arbejde og socialt liv. En rakke kommuner
giver udtryk for, at det ofte er svart for forxldrene at forestille sig disse
omkostninger, for de selv har oplevet dem.

Sagsbehandlerne ser det i sd godt som alle kommuner som deres
opgave at vejlede forzldrene omkring de formelle krav og betingelser,
der skal vere til stede for at fi en hjemmetreningsordning godkendt.
Derimod er det kun i halvdelen af kommunerne, at sagsbehandlerne op-
lever at vare fagligt kvalificerede til at kunne vejlede forzldrene omkring
de formelle krav og betingelser, der skal vare til stede for at fi en hjem-
metraeningsordning godkendt.

Sagsbehandlerne uddyber typisk deres svar med, at det er en
svar ordning at administrere, da der er mange elementer i den, samt at
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der er fa sager, hvilket gor, at de ikke bliver fortrolige med ordningen.
De efterlyser erfaring og retspraksis med ordningen, og de oplever un-
dertiden, at fagpersonerne (fx ergoterapeut, fysioterapeut, psykolog) me-
ner noget forskelligt.

De fleste foraldre til born med ordinare tilbud, som undersogel-
sen omfatter, beskriver deres forlob med udredning og visitation som
forholdsvis gnidningsfri. For 2 af de 10 familier har forlobet imidlertid
varet problematisk. Forzldrene til born med hjemmetrening fordeler sig
mere ligeligt mellem forzldre, der er mere tilfredse, og foraldre der er
mindre tilfredse med forlebet med udredning og visitation. Nogle synes,
det er géet relativt nemt, mens andre anforer, at de pa sygehuset har fiet
at vide, at der ikke var andre muligheder end specialinstitution, eller at de
i ovrigt har medt modstand mod et onske om hjemmetrening.

FORZALDRENES TILFREDSHED MED TRENINGSRESULTATER

ORDINARE TILBUD

Langt de fleste forxldre med bern 1 ordinare tilbud er tilfredse med de-
res tilbud. Foraldrene har brug for at blive orienteret om, hvad deres
barn har gjort og oplevet i hverdagen, og det synes de ogsa, at de bliver.
Forzldrene skal vide, hvad barnet kan i bornehaven, si de kan kreve det
samme af det hjemme og ikke blive overbeskyttende. Personalet lerer
forzldrene ting, de kan bruge i forhold til deres born. Forzldrene stoler
pa eksperterne i institutionen og oplever, at personalet her kan gere no-
get for deres born, som foraldrene ikke selv er i stand til.

Forzldrene til born med ordinzre tilbud synes bédde, at de selv
har brug for institutionen, og at deres born har — bernene, fordi de pa
den made kommer ud blandt andre born, og forxldrene legger for deres
egen vedkommende vagt pa at kunne fortsztte deres tilvaerelse med ar-
bejde. Som forklaring pd, at de ikke har tenkt pa hjemmetraning, navner
flere af dem, at kommunen har samlet dem op hurtigt, efter at de blev
klar over, at barnet havde et handicap, og at forxldrene derfor har veret
trygge ved, at der blev gjort, hvad der var muligt i forhold til barnet.

Forzldrene til born med ordinare tilbud synes for den storste
dels vedkommende, at de har et positivt samarbejde med personalet i
deres institution. Kun for én af dem, undersogelsen omfatter, er det ne-
gativt. De ovrige mener, at personalet ved, hvad der er vigtigt for deres
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barn og kan give dem den stotte, de har brug for. De lagger vaegt pd pet-
sonalets faglighed, og mener, at de kan lere ting af personalet, som de
har nytte af hjemme. De er tilfredse med indsatsen fra deres institution
og med den udvikling, som deres barn har fiet. De har derfor ikke lyst til
selv at sta for et treeningsforleb, og de mener ikke, at de selv kunne have
ndet lige sd langt med deres born som de professionelle. Med hensyn til
treeningsprogrammer stoler de pa personalet.

HJEMMETRANING

Forzldrene til born med hjemmetrening har i en del tilfxlde tidligere
haft deres born i ordinare tilbud. Deres erfaringer med disse tilbud har
veret forskellige. Nogle af dem har haft positive oplevelser, mens andre
har haft negative. Falles for dem er imidlertid, at de ikke synes, der er
tilstrekkeligt med traening 1 de ordinzre tilbud. En anden ting, der bety-
der noget for mange af foraldrenes valg af hjemmetraning, er, at det gi-
ver dem en folelse af, at de selv kan gore noget for deres barn. Endelig
spiller det en stor rolle for mange foraldre til born med diagnoser i au-
tismespektret, at de med hjemmetraning kan velge en metode, der soger
mod storre inklusion.

Foraldrene til born med hjemmetrening nevner en rekke grun-
de til, at denne giver deres born mere udbytte, end en institution kunne.
De navner forhold som, at de kan treene mange timer med barnet, at de
er mere fleksible med, hvornar de kan legge traeningen, og at traeningen
foregir, uden at der er andre ting udenom til at distrahere barnet. Flere
oplever, at deres barn har gjort store fremskridt i forhold til, hvad der
ville have varet tilfeldet uden hjemmetrening. De oplever fx, at barnet
er blevet et helt andet, eller at det nédr stadig narmere det alderssvarende.

Foraldrene fremhaver ogsa social og kognitiv udvikling hos de-
res born. De navner forhold som, at sprog og kommunikation er blevet
bedre, at barnet bedre kan lege med andre born, at forzldrene kan tage
barnet med ud, og at det er blevet muligt for dem at holde ferie sammen.
Alle de 23 foraldre med born med hjemmetraning i undersogelsen giver
udtryk for, at deres barn har fiet udbytte af hjemmetreningen.

Det fremgar i ovrigt af de fleste interview med foraldre til born
med hjemmetrening, at foreldrene ikke selv skelner skarpt mellem bar-
nets udbytte af treningen og den betydning, dagligdagen med hjemme-
treening har for familien som helhed. Metoden indeberer i flere tilfelde
ogsd forandringer for alle familiens medlemmer, fx i form af en speciel
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kost. Hjemmetraning bliver i disse tilfalde mere end en metode til at
trene barnet, det bliver en livsform for hele familien.

FORZLDRENES MULIGHED FOR HUEMMETRANING

Som nzvnt er der et mindre antal kommuner, der orienterer forzldre om
hjemmetrening. Det er ogsa langt fra alle kommuner, der synes, de har
forudsatninger for at vejlede foraldre om ansegning og fi, der mener, de
har forudsatninger for at vejlede om treningsmetoder. Disse ting kan
siges at begranse foraldrenes muligheder.

Mange af forzldrene til born med hjemmetrening nevner, at de
har varet blandt de forste, der sogte 1 deres kommune. De har derfor
sogt, for kommunerne vidste noget om hjemmetraning, og det har varet
svaert at finde nogen, der kunne vejlede dem. Derfor har de kun kunnet
fa vejledning hos leverandererne af deres metode. En anden del har dog
sogt, efter at der er kommet mere system over procedurerne, og der har
varet serlige ansegningsskemaer. Nasten halvdelen af forzldrene har
efter eget udsagn varet gennem afslag og anker. Det er dog ikke sikkert,
de mener formelle afslag, men det kan dreje sig om, at kommunen har
onsket en mere kvalificeret ansogning.

Kommuneundersogelsen viser, at flertallet af kommuner med
hjemmetrening oplever udfordringer med denne ordning. Kommuner-
nes fagfolk moder her mange forskellige metoder, som de for de flestes
vedkommende ikke kender til. En del af kommunerne giver udtryk for,
at de har problemer med at samarbejde med leverandorerne og kommer
ud for, at forzldrene tror pa deres leverandorer, men ikke pa kommu-
nens fagfolk, at en del af forzldrene med hjemmetrening, som bruger
lang tid pa denne, har fa kontakter udadtil, og at de stiller krav, kommu-
nerne ikke finder rimelige.

Foraldrene til born med hjemmetraning, som er med i underso-
gelsen, deler sig i to nogenlunde lige store grupper: Den ene giver udtryk
for, at de har et godt samarbejde med kommunen, og at de er godt til-
fredse med det. Den anden halvdel af forzldrene er utilfredse, og de sy-
nes ikke, de har faet det, de har krav pa. I den forbindelse har de nytte af
de netvaerk, der er etableret mellem foraldre og 1 forbindelse med de for-
skellige metoder. Gennem dem udveksler de erfaringer om, hvad den
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ene kommune og den anden kommune tilbyder, og de benytter disse op-
lysninger som argumenter, nar de soger i deres egen kommune.

BORNENES UDVIKLING

Forzldre, som tidligere har haft deres born i ordinzre tilbud, men senere
er giet over til hjemmetrening, vurderer, at bernene udvikler sig langt
mere med hjemmetreningen. Det gzlder ogsd de af foraldrene, som var
helt tilfredse med det tidligere ordinare tilbud. @nsket om, at barnet
skulle udvikle sig mere, var netop grunden til, at de gik over til hjemme-
treening. Det fremgir ogsa af opfoelgninger og tilsyn refereret fra sagerne,
at fagpersoner fra kommunen i en del tilfelde har anerkendt de frem-
skridt, der er sket med hjemmetraning, og at de har vurderet, at hjemme-
treeningen har fort til storre fremskridt, end der kunne vaere opnédet ved
en ordinar indsats.

Kommunen skal foretage opfelgning 4 gange arligt og tilsyn 2
gange arligt. Opfelgning og tilsyn er fagpersonernes metode til at folge
og kontrollere, hvad hjemmetraning gar ud p4, og hvilke resultater den
opnar. Her moder kommunerne forhold ved enkelte af de benyttede me-
toder, som de synes, de ma tage afstand fra pa baggrund af deres fag-
kundskaber. Fagpersoner nevner en rakke konkrete eksempler herpa,
som de finder bekymrende. I en del tilfzlde taler de om, at de kun ser
sma fremskridt, hvilket kan gore det sveart at sette mal.

Kommunens opfelgning af og tilsyn med hjemmetraningen ser
mange af foreldrene som noget positivt. Det er for dem et tjek af, at de
gor det rigtige, og flere ser det ogsa som en kontrol af, at metoderne er
hensigtsmaessige. Andre af de forzxldre, undersogelsen omfatter, mener
derimod ikke, at de kommunale fagfolk har en viden, der er relevant for
behandlingen af deres barn. De mener ikke, kommunens fagfolk kan give
dem nogle rdd. Det mener de kun, deres leverander af treeningsmetoden
kan. I gvrigt er der stor forskel pa den frekvens, hvormed kommunerne
udforer opfelgning og tilsyn. Nogle af forxldrene melder om de norme-
rede 4 gange opfelgning og 2 gange tilsyn arligt, for andre er det sjeldne-
re. Det fremgir ligeledes af kortlegningen, at nogle kommuner foretager
opfoelgning og tilsyn sjeldnere end foreskrevet.

Materialet giver indtryk af, at hjemmetreningens virkning pa
bornene og forzldrene kan vare ganske forskellig. En stor gruppe forzl-
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dre valger hjemmetraning, fordi det for dem er en mulighed for at gore
deres barn mere inkluderet i det almindelige samfund. En del foraldre,
der benytter ABA til born med autisme spektrum forstyrrelser, kombine-
rer hjemmetrening med almindelige tilbud, der ikke henvender sig speci-
elt til born med handicap. For andre forzldre giver undersogelsen imid-
lertid det indtryk, at livet med hjemmetraning bringer forzldrene pa len-
gere afstand af samfundet udenfor, end et ordinert tilbud ville have gjort.

Nogle af de sager, undersogelsen omfatter, giver eksempler pa,
at barnet har haft udbytte af hjemmetraening. Eksempler fra en rakke
forskellige sager er, at barnet i hojere grad er blevet del af et fellesskab,
at barnet udvikler sig bedre end forventet, at barnet kan sidde ved bordet
og spise, at hjemmetreningen har veret en god forberedelse til skolen, at
barnet stortrives med programmet, at det er en enestdende god historie,
og endda i et tilfalde det endelige mal med indsatsen: at barnet er ved at
vare for godt fungerende til at tilhere malgruppen. Der er imidlertid og-
sd rapporter i sagerne, der peger pa problemer, fx at foraldre treener for
meget og ikke tilgodeser barnets behov for pauser.

Ved vurderingen af de positive udsagn om barnets udvikling og
forzldrenes tilfredshed med hjemmetraening, som er kommet frem i
denne undersogelse, ma det naturligvis tages i betragtning, at de foraldre,
der har haft hjemmetraening af deres barn, og som ikke har ment, at den
fungerede til deres tilfredshed, mé antages at vare hort op og giet over
til at benytte ordinzre tilbud i stedet. Graden af tilfredshed hos nuva-
rende brugere af hjemmetraning siger siledes intet om, hvordan ordnin-
gen vil fungere for nye foraldre og born.

Til sammenligning skal siges, at ogsd det store flertal af foraldre
med born i ordinzre tilbud er tilfreds med deres tilbud.

UNDERS@GELSENS DATAGRUNDLAG

Undersogelsen bygger pé folgende datagrundlag:

Et indledende litteraturstudie
Dette delstudie er kun benyttet til at give baggrundsviden.

Sporgeskemanndersogelse til alle kommuner
Skema udsendt til 96 kommuner, hvor det var muligt at fi en kontakt-
person og besvaret af 71 kommuner.
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Fokusgrupper med kommunale medarbejdere

Til fokusgrupper 1 2013 og 2014 blev inviteret deltagere fra kommunerne
gennem undersogelsens kontaktnet, og alle, der tilmeldte sig, kom med
som deltagere. Fokusgrupper i 2013 omfatter 57 personer, som arbejder
med omradet i kommuner. Fokusgrupper i 2014 omfatter 33 personer.

Besog i 4 kommuner

Denne delundersogelse har omfattet interview med savel ledere som
medarbejdere i den afdeling i kommunen, der star for hjemmetrening. Vi
har interviewet 4 ledere og 15 medarbejdere i dette delprojekt.

Interview med foreldre

Forxldrene er fundet gennem kontaktpersonerne i de 96 kommuner.
Alle kontaktpersoner er flere gange opfordret til at kontakte foraldre, og
alle forzldre, der kom kontakt med, er interviewet, indtil de fastsatte an-
tal blev néet. Der er interviewet 23 foraldre til born med hjemmetraning
og 10 forzldre til born med ordinazre tilbud.

Gennemgang af sager om hjemmetraning

Der er gennemgiet sager angiende 20 born med hjemmetrening og 10
born med ordinare tilbud. Sagerne er fundet gennem kontaktpersonerne
i de 96 kommuner, som er spurgt flere gange, indtil det fastsatte antal
blev néet. Trods forseg er det ikke lykkedes at fa sager med afslag reprac-
senteret.

Sporgeskemaundersogelsen til alle kommuner (kommunekortlegningen)
giver en grundleggende viden om, hvor mange der anvender hjemme-
treening, hvordan dette antal udvikler sig, hvordan hjemmetrening er
koncentreret, siledes at f4 kommuner har mere end et par bern, og
hvordan ordningen i det hele taget forvaltes.

Interview med forzldre og gennemgang af sager giver et mere
konkret billede, som dog er begranset af, at det bygger pa relativt fa til-
fxlde. Fokusgrupper og besog i kommuner har imidlertid givet et billede,
som bekrafter de ovrige undersogelser.
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KAPITEL 2

LOVGIVNING OG ANVENDTE
METODER

Dette kapitel opridser regelsaettet om hjemmetraning og giver en kort
beskrivelse af de mest benyttede metoder.

REGELSAT

Baggrunden for forsegsordningen fra 2002 og lovendringen i 2008 om
hjemmetrening er, at der omkring artusindeskiftet var nogle foraldre,
der hjemmetrenede deres born med handicap efter metoder, som ikke
indgik i1 det offentlige tilbud, og der var et onske om, at der skulle vare
offentlige tilskud hertil. Regelsattet om hjemmetraning fremgir af lov
om social service (serviceloven) § 32.1 Derudover en bekendtgorelse om
hjxlp til born og unge, der pd grund af betydelig og varigt nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne har behov for hjzlp eller setlig stotte? samt
en vejledning om sarlig stotte til born og unge og deres familier.3 Der er
endvidere udarbejdet en hiandbog om udredning, visitation og hjemme-
trening. 4

1. Serviceloven, LBK nr. 1023 af 23/09/2014.

2. Bekendtgorelsen, BEK nr. 1130 af 27/09/2010.
3. Vejledningen, VE] nr. 9007 af 07/01/2014.

4. Socialstyrelsen, 2008.
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Forsagsordningen om hjemmetrening blev gjort permanent ved
en lovandring i 2008, hvor der i servicelovens § 32 blev @ndret lidt 1 stk.
1 og tilfojet stk. 6-9. Det fremgir af denne tilfojelse, at kommunalbesty-
relsen efter anmodning fra forzldrene kan fi lov til helt eller delvis at
udfere hjzlpen efter § 32 stk. 1 1 hjemmet. Hjxlpen skal imedekomme
barnets eller den unges behov, og forzldrene skal vare i stand til at udfo-
re opgaverne. Treningen skal ske efter dokumenterbare metoder, og
kommunalbestyrelsen forer lobende tilsyn med indsatsen. Der skal ydes
hjalp til dekning af tabt arbejdsfortjeneste til forzldrene, hvis betingel-
serne herfor er opfyldt, samt betaling af traeningsredskaber, kurser, hjzl-
pere mv. inden for en ramme af 500.000 kr. arligt>.

Dette uddybes i fornzvnte bekendtgorelse fra 2010. Kommu-
nalbestyrelsen skal ved et satligt behov for stotte hos et barn pa bag-
grund af faglige undersogelser af barnets eller den unges ressourcer og
behov kortlegge barnets eller den unges funktionsevne og udarbejde for-
slag til den sarlige stotte og behandling. Forxldrene skal inddrages og
veere aktive deltagere i denne udredningsproces, og det samme skal bar-
net eller den unge.

Hvis barnet er omfattet af malgruppen for § 32, skal kommunal-
bestyrelsen i forste omgang visitere barnet eller den unge til et ordinzrt
tilbud. Hvis forzldrene ikke onsker at modtage et ordinzrt tilbud, kan de
afsla det og soge om stotte til, at de helt eller delvis treener barnet eller
den unge i hjemmet. I den forbindelse er det en forudsatning, at en un-
dersogelse efter § 50 i serviceloven har belyst barnets eller den unges
funktionsevne, behov og trivsel samt foraldrenes ressourcer og familiens
samlede situation.

Det praciseres i bekendtgorelsen, at traningen kan foregd efter
konventionelle metoder — defineret som metoder, der almindeligvis an-
vendes i de offentlige tilbud — eller efter alternative metoder, som 1 be-
kendtgorelsen defineres som metoder, der traditionelt ikke indgér i de
offentlige tilbud. Der kan ogsd vare tale om en kombination af konven-
tionelle og alternative metoder. Ved bevilling af hjemmetraning skal
kommunalbestyrelsen vurdere, om trening efter den foresliede metode
imedekommer barnets behov, og den skal vurdere familiens samlede
situation og forzldrenes ressourcer i forhold til opgaven.

Bekendtgorelsen praciserer endelig, at opfelgning af treenings-
indsatsen med udgangspunkt i en plan for evaluering af indsatsen og do-

5. Belobet reguleres med satsreguleringsprocenten. Bekendtgorelsen anforer 534.574 kr. for 2010.
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kumentation af virkningen for barnets eller den unges udvikling skal ske
4 gange drligt, og at tilsyn skal foregd 2 gange drligt. Der er tale om tilsyn
med barnets eller den unges udvikling og trivsel, og der indgir en vurde-
ring af familiens trivsel som helhed, herunder eventuelle soskendes triv-
sel. Kommunalbestyrelsen udferdiger en tilsynsrapport med begrundet
indstilling om fortszttelse eller ophor af hjemmetraeningen.

I fornavnte vejledning fra 2014 tydeliggores det, at det ikke er
en betingelse for at kunne godkende traening i hjemmet, at treningsme-
toden er videnskabeligt dokumenteret. Det praciseres, at “dokumenter-
bar” vil sige, at kommunalbestyrelsen skal vurdere, om metoden inde-
holder malbare indikatorer, som kan anvendes til maling af, om metoden
resulterer i den forventede effekt.

Vejledningen preciserer endvidere, at kommunalbestyrelsen ikke
kan give afslag pa stotte til hjemmetraening alene med den begrundelse,
at kommunalbestyrelsen generelt ikke onsker at stotte hjemmetraening —
et afslag skal bero pd en konkret vurdering. Kommunalbestyrelsen kan
heller ikke afvise at give stotte til hjemmetrening, fordi forzldrene on-
sker at trene efter metoder, som den ikke onsker at anvende i den kom-
munale treningsindsats.

Ovennzxvnte handbog fra 2008 uddyber regelsat og procedurer i
forbindelse med sager om hjemmetraning. Hindbogen® kan bruges som
inspiration til implementering af regelsattet.

DE MEST ANVENDTE METODER

De metoder, der anvendes mest 1 hjemmetrening, er Applied Behaviour
Analysis (ABA), som 67 bern (39 pct.) benytter, Family Hope Centre
(FHC), som 47 bern (28 pct.) benytter, Advanced Biomechanical Reha-
bilitation (ABR), som 25 bern (15 pct.) benytter, Anat Baniel Method
eller Feldenkrais-metode, som 10 born (6 pct.) benytter, og Peté (udvik-
let af den ungarske lege Andras Pet), som 7 born (4 pct.) benytter.

ANVENDT ADFARDSANALYSE (ABA)

ABA indeholder fortrinsvis kognitiv, kommunikativ og social traning
samt hindtering af uhensigtsmassig adferd. ABA henvender sig primert
til born med autisme spektrum forstyrrelser, men kan benyttes til en bred

6. Hdindbog om ndredning, visitation og hjemmetraning (Servicestyrelsen, 2008).
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vifte af funktionsnedszttelser. Ud over i forbindelse med hjemmetraning
benyttes ABA af nogle institutioner og skoler i Region Midtjylland samt i
Kobenhavn.

FAMILY HOPE CENTER (FHC)

FHC-metoden bestir overvejende af fysisk traening, ofte i et meget stort
omfang. Den henvender sig iser til born med motoriske funktionsned-
sttelser, men kan 1 gvrigt benyttes til mange forskellige former for funk-
tionsnedseattelser. FHC anvendes kun i hjemmetrening, ikke i offentlige

tilbud.

ADVANCED BIOMECHANICAL REHABLITATION (ABR)

ABR indeholder fortrinsvis ovelser med henblik pa at styrke bindevavet.
Metoden henvender sig iszr til born med motoriske funktionsnedsattel-
ser, men kan desuden benyttes til mange andre slags funktionsnedsattel-
ser. Den anvendes kun i hjemmetraning, ikke i offentligt tilbud.

ANAT BANIEL METHOD (ABM) ELLER FELDENKRAIS METODEN
Begge navne bruges om denne metode, som forst er udviklet af Moshe
Feldenkrais, og derpé videreudviklet af Anat Baniel.

ABM er en pzdagogisk metode, som arbejder meget med op-
marksomhed. Den henvender sig mest til born med motorisk handicap.
Det er en generel pedagogisk metode, som kan anvendes pd mange om-
rader, fx ogsi i ledelsesteori. Den anvendes dog ikke i offentlige tilbud til
born.

KONDUKTIV PADAGOGIK (PETO-METODEN)

Konduktiv pzdagogik arbejder med motiverende fallesskab mellem
born. Metoden henvender sig isar til barn med motoriske funktionsned-
settelser. Peté-metoden benyttes i offentlige tilbud i alle skandinaviske
lande og ikke kun i hjemmetrening.
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KAPITEL 3

KOMMUNERNES HANDTERING
AF HJEMMETRANING

Dette kapitel besvarer problemstillingens sporgsmil 1 og 2 (se resumé).
Sporgsmil 1 lyder: I hvilket omfang anvender kommunerne muligheden
for at tilbyde hjemmetraening — og til hvilke born/unge og foraldre?
Sporgsmail 2 lyder: hvordan er processerne omkring visitation og udred-
ning blevet andret i kommunerne?

Datagrundlaget for analyserne i dette kapitel er hovedsagelig
kommunekortlegningen. Hvor andre dele af materialet er benyttet, er
dette klart markeret. Kommunekortlegningens kvantitative sporgsmal er
basis for de talangivelser, der forekommer, mens de kvalitative sporgsmal
bliver refereret saledes, at teksten sd vidt muligt benytter kommunernes
ord fra deres besvarelser af de skriftlige sporgsmal.

Det har veret retningsgivende for referaterne af kommunernes
svar, at det er det typiske billede, der tegnes. De ting, der navnes i kapit-
let, er saledes de ting, som gér igen i de fleste af kommunernes svar.

BENYTTELSEN AF HUEMMETRANING
71 kommuner har svaret, deriblandt 19 af de 20 storste kommuner, og

45 af dem har hjemmetrening af 1 alt 170 born i marts 2014, 4 kommu-
ner har haft hjemmetrening, men har det ikke nu, mens 22 kommuner
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ikke har haft hjemmetrening. Pi det grundlag anslds antallet af born i
hjemmetraening i hele landet til ca. 200. De tal, rapporten i ovrigt bringer,
angar dog kun de kommuner, der har svaret, med de 170 born i hjemme-
trening, der er konkrete meldinger om. 63 pct. af disse kommuner har
hjemmetrening. Hvis dette tal holder for kommunerne som helhed, er
der 17 kommuner med hjemmetrening, som ikke har svaret pa underso-
gelsen.

Antallet af born 1 hjemmetraning er steget 1 de seneste 2 ar. I
december 2012 havde 40 kommuner i alt 132 born med hjemmetrening,
mens 31 kommuner ikke havde born med hjemmetrening. I december
2013 havde 45 kommuner i alt 157 born med hjemmetrening, mens 26
kommuner ikke havde born med hjemmetraning. Kommunerne har be-
vilget i alt 27 nye hjemmetreningsordninger i 2012 og 45 nye hjemme-
treningsordninger i 2013. Da antallet af hjemmetraeningsordninger er
vokset med 25 i 2013, ma 20 hjemmetraningsordninger vare hort op i
lobet af 2013 1 de 49 kommuner, som ifelge denne kortlegning har eller
har haft hjemmetrening.

4 kommuner rapporterer om afslag pa hjemmetrening til fem
born i 2012, otte kommuner forteller om afslag til 10 bern i 2013. Der
har siledes veret 15 afslag, samtidig med at der er etableret 72 hjemme-
treeningsordninger, det giver en afslagsprocent pa 15/(72+15) = 17,2 pct.
Denne afslagsprocent er pé linje med afslagsprocenter for mange andre
sociale ydelser, som Ankestyrelsen opgor 1 sin statistik”. Afslagsprocen-
ten er en smule storre 1 2013 end i 2012, men forskellen er ikke signifi-
kant. Her mé dog tages det forbehold, at selv om kommunerne rapporte-
rer afslag, kan det 1 nogle tilfelde dreje sig om foraldre, der er faldet fra i
ansogningsprocessen og siledes formelt set ikke om afslag.

En fijerdedel af afslagene skyldes ifolge kommunekortlegningen,
at barnet ikke er 1 mélgruppen, en fjerdedel, at forzldrene ikke skonnes
at have ressourcer til opgaven, mens halvdelen er fordelt pa en lang rak-
ke andre grunde, hver angivet af en enkelt kommune: behovet kunne
indeholdes i det ordinzre dagtilbud, der var ikke tid, fordi ordinare til-
bud fylder det meste af dagen, hjemmetreningsprogrammet var ikke re-
levant behandling i forhold til barnets behov, der var tale om behandling
udelukkende udfert af andre, der var tale om rent vedligeholdende be-
handling, eller at programmet ikke vurderedes som godt for barnet.

7. Tal fra Ankestyrelsen (2014).
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Bornene er meget ulige fordelt pA kommuner. Tre kommuner
har siledes 39 pct. af bornene med hjemmetrening, mens de fleste af
kommunerne (62 pct.) hojst har ét barn i hjemmetraening,

De fleste af bornene i de nuvaerende hjemmetraningsordninger
har tidligere modtaget ordinzre tilbud: Det gzlder 78 bern, mens 61
born ikke tidligere har modtaget ordinzre tilbud.

Det er ti kommuner, der informerer generelt om hjemmetra-
ning. Af de 71 kommuner, der har svaret, sker information til hele mal-
gruppen for § 32-indsats i 8 kommuner, mens 6 kommuner giver infor-
mation til foraldre i relevante situationer, og 5 kommuner giver informa-
tion til forldre, hvis de sporger om det. De ovrige 52 kommuner infor-
merer ikke om hjemmetraning.

Formelle retningslinjer for at godkende hjemmetraening findes i
14 af de 71 kommuner, der har svaret i kortlegningen, mens der ikke er
nogen retningslinjer i de ovrige 57 kommuner. De 14 kommuner falder i
to lige store grupper: 7 kommuner anforer, at de anvender vejledningens
retningslinjer eller nzevner nogle af de samme ting som vejledningen$, fx
at metoderne er egnede og dokumenterbare, og at de har mélbare resul-
tater. De ovrige 7 kommuner svarer, at de har fastlagte procedurer, har
udarbejdet en manual, har udarbejdet et skema, eller at de enkelte meto-
der bliver vurderet af kommunens visitationsudvalg, efterhdnden som de
bliver sogt.

Af de hjemmetreningssager, der indgar i undersogelsen, og hvor
ansegningen er journaliseret, har 8 sager (dvs. 4 kommuner) implemente-
ret et egentligt ansegningsskema, hvor det fremgir, hvilke punkter an-
sogningen skal indeholde. I 3 andre sager er ansogningen ikke standardi-
seret, men det ses i sagerne, at forzldrene har modtaget vejledning om-
kring ansegningens indhold.

I en kommune har visitationsudvalget udarbejdet et oplysnings-
skema, som forzldre, der soger hjemmetraning, skal indsende sammen
med ansegningen. Punkterne, som forzldrene skal dokumentere i deres
ansogning, er: beskrivelse af treningsmetoden, plan for traningen og
forventninger til hverdagen med hjemmetrening, overordnede malset-
ninger med treningen, samt mal pd kort og langt sigt, overvejelser om-
kring dokumentation af treningen, beskrivelse af forxldrene og forzl-
drenes ressourcer i forhold til hjemmetrening, budget og relevante bilag.

8. Vejledning om sarlig stotte til born og unge og deres familier (2014).

27



Kommunerne giver udtryk for, at det er sagsbehandlernes opga-
ve at vejlede forzldre om de krav og betingelser, der stilles for at blive
godkendt til at give hjemmetrening. 50 kommuner mener, at det er det i
hoj eller meget hoj grad, mens 4 kommuner svarer, at det er det i lav eller
meget lav grad. Kommunerne star mere delt pa spergsmilet om, hvor-
vidt sagsbehandlerne er kvalificerede til at vejlede forzldre om krav og
betingelser, der stilles for at blive godkendt til at give hjemmetrening. 28
kommuner svarer, at det er de i hoj eller meget hoj grad, mens 26 kom-
muner svarer, at det er de i lav eller meget lav grad.

Dette kapitel har nesten kun trukket pd kommunekortlegningen,
men interview i de 4 casekommuner bekrafter det billede, der er tegnet.
Sagsgennemgangen bidrager ligeledes. I flere sager giver forzldrene ud-
tryk for deres frustration over lang behandlingstid ved godkendelse af
ansogning, treningsredskaber og hjelpetrenere, og 1 nogle sager har for-
aldrene klaget over sagsbehandlingen. Serligt i programmer med skif-
tende redskaber til trening (fx FHC) er ventetiden et problem, nir den
forsinker justeringen af treeningen.

BORN, DIAGNOSER OG TRENINGSMETODER

Bornene i hjemmetraning fordeler sig sidan over alder, at de fleste er 3-9
ar, en mindre gruppe 10-13, mens kun fa er mindre eller storre. Figur 3.1
viser fordelingen. Den storste gruppe born har diagnoser inden for au-
tismespektret (70 born), en anden stor gruppe er born med cerebral pa-
rese (43 born). Desuden angiver kommunerne hjerneskade, udviklings-
hemning, multihandicap, Downs syndrom, epilepsi og omkring 20 for-
skellige andre diagnoset.

Tabel 3.1 viser de mest almindelige treningsmetoder, der bliver
anvendt. Applied Behaviour Analysis (ABA) og Family Hope Center
(FHC) bliver brugt af henholdsvis 39 pct. og 28 pct. af bernene, mens 15
pct. anvender Advanced Biomechanical Rehabilitation (ABR). 6 og 4 pct.
anvender Anat Baniel- (ABM) og Pet6-metoden, mens 1-2 pct. anvender
Institute for the Achievement of Human Potential-metoden (IAHP),
Temprana og Larz Thieleman-metoden, og under 1 pct. anvender et
stort antal andre metoder. Mange kombinerer metoder, og 7 pct. anven-
der udelukkende konventionelle metoder.
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FIGUR 3.1
Born i hjemmetreening fordelt pa alder. Procent.
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Summen af procenter i tabel 3.1 er godt 134, svarende til, at en del for-
xldre anvender flere metoder i kombination. Flere af de kommunale
medarbejdere har desuden pépeget over for os som et problem, at foral-
dre skifter mellem treeningsmetoder. Det gor det svarere for medarbej-
derne at sztte sig ind i de forskellige metoder og vurdere virkningerne af
disse.

Kommunerne oplyser, at af de 170 hjemmetraeningsordninger,
der er melding om, er 68 kombineret med skole eller ordinart dagtilbud,
22 med ergoterapi eller fysioterapi, 19 med begge disse tilbud og 2 med
andet. Kun 59 af de 170 born, dvs. 35 pct. af bornene i hjemmetrzning,
modtager siledes ren hjemmetrening, de ovrige 111 born, eller 65 pct.,
far ogsa andre former for tilbud, der i almindelighed indebarer kontakt
med andre born.

ABA benyttes mest af born med diagnose i autisme spektret, og
kombineres i reglen med ordinare tilbud, idet metoden legger vaegt pi
inklusion. FHC benyttes mest af born med CP diagnoser.
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TABEL 3.1
Andelen af barn, der benytter forskellige metoder i hjemmetraening. Antal og pro-

cent.

Metode Antal bgrn Procent
Applied Behaviour Analysis (ABA) 67 39,4
Family Hope Center (FHC) 47 27,6
Advanced Biomechanical Rehabilitation (ABR) 25 14,7
Kombination af de mest almindelige metoder 22 129
Anat Baniel-metoden (ABM) eller Feldenkrais-metoden 10 59
Pet6-metoden 7 41
Institute for the Achievement of Human Potential (IAHP) 3 1,8
Temprana 2 12
Larz Thielemand-metoden 2 12
Karlstad-modellen 1 0,6
Vojta/Bobath-metoden 1 06
Antons Hus-metoden 1 0,6
Becky Blake-metoden 1 06
Dvelser pa elektronisk hest 1 0,6
Omberto-metoden 1 0,6
Akrobat/Ergoment-metoden 1 0,6
Oralmotorisk treening 1 0,6
Kraniosakral treening 1 0,6
Odense kommunes traeningsordning* 5 29
Fysioterapi, ergoterapi, tale-hgretreening, m.m. 12 71

1. Betyder at barnet skal have en ordinaer indsats i kommunen ved siden af hjemmetraeningen.

IMPLEMENTERING AF REGELSATTET

Efter en forsegsperiode fra 2002 blev regler om hjemmetrening gjort
permanente i servicelovens § 32 1 2008. Da denne undersogelse startede 1
2013, var mange kommuner dog stadig kun i deres opstart med hensyn
til implementering af lovgivningen. 21 kommuner havde endnu ikke haft
nogen foresporgsler fra foreldre om hjemmetrening i foriret 2014. Men
ogsi flere kommuner med fi hjemmetreningssager var pi
undersogelsestidspunktet stadig i gang med at udvikle procedurer og
regler for ansegninger, opfelgninger og tilsyn. Sagsbehandlere og
fagpersoner gav udtryk for, at det var svert at satte sig ind i de
forskellige treeningsmetoder, hvilket gjorde det vanskeligt for kommunen
at varetage sagsbehandlingen samt udfere opfelgning og tilsyn.
Kommunerne savnede mere vejledning om, hvordan lovgivningen skulle
implementeres i praksis.

For nogle kommuner giver undersogelsen et billede af, hvordan
implementeringen er foregiet. I en kommune, som havde en af forsogs-
sagerne, tog en enkelt medarbejder sig af denne, og der gik en del ar, for
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de fik en sag mere. En gruppe leste hindbogen?, dannede en folge-
gruppe til at std for opfelgning hver 3. mined og en tilsynsgruppe til at
sta for tilsyn hver 6. mined i hjemmet.

Nogle kommuner administrerer servicelovens § 32 sammen med
PPR' og har derfor en pzdagogisk-psykologisk tilgang til omradet, i
modsatning til de fleste kommuners socialfaglige tilgang. En kommune
har oprettet et team, som tager sig af udredning, opfelgning og tilsyn.
Foraldre, der viser interesse for hjemmetrening, bliver inviteret til et
mode med udredningsteamet, hvor de droefter sagen igennem i alle dens
aspekter. Deres procedurer er i ovrigt udsprunget af erfaringen, fx gir de
to sammen pa hjemmebesog ved opfelgning og tilsyn.

En kommune, der var med i forsegsordningen, havde forst et
mindre antal bern i hjemmetrening, men oplevede si en ganske
betydelig stigning i antallet i 2011-2012. Kommunen oprettede en enhed,
og legekonsulenten indledte et samarbejde med FHC og besogte deres
center i Svendborg for at sxtte sig ind i, hvad de foretog sig og vinde
tilid fra denne forxldregruppe. Kommunen har placeret sin
administration af hjemmetrening i handicapcentret, som samarbejder
med borne- og ungeforvaltningen, der tager sig af de ovrige tilbud efter
servicelovens § 32. Borne- og ungeforvaltningen star for opfelgninger i
forbindelse med hjemmetraning.

En kommune holder pé, at alle born med hjemmetraning ogsi
folger et ordinzrt tilbud. Det betyder, at kommunens personale her har
bedre indtryk af, hvordan det gir med disse born, end man har i
kommuner, der kun felger med gennem de foreskrevne 4 opfelgninger
og 2 tilsyn om aret.

SAGSBEHANDLERNES FAGLIGE BAGGRUND

Kommunens myndighed skal afgore, om et barn er berettiget til
hjemmetrening. I kommunekortlegningen har sporgeskemaet bedt om
en vurdering af, i hvor hoj grad sagsbehandlerne oplever at vare fagligt
kvalificerede til at vejlede foraldrene omkring formelle krav og
betingelser, der skal vare til stede for at fi en hjemmetreningsordning

9. Hdndbog om ndredning, visitation og by ing (Servicestyrelsen, 2008).
10. Pedagogisk Psykologisk Radgivning.
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godkendt. Svarene fordeler sig nogenlunde lige, idet 52 pct. svarer i hoj
eller meget hoj grad, og 48 pct. svarer i lav eller meget lav grad.

Som begrundelse for sagsbehandlernes manglende kvalifikation til
at kunne vejlede forxldrene omkring krav og betingelser anforer flere
kommuner, at det er, fordi de mangler erfaring, at de har haft fi eller
ingen ansogninger, og de har derfor ikke nogen personer med kendskab
til ordningen. En kommune anforer, at alle rddgiverne er skiftet ud i
forbindelse med en organisationsendring. En kommune efterlyser
erfaring om fortolkning, idet deres fagpersoner mener noget forskelligt.
En anden kommune onsker storre vidensdeling mellem kommuner, fordi
hver kommune gor det forskelligt.

De fleste begrundelser for sagsbehandlernes manglende faglige
kvalifikation til at kunne vejlede foraldrene omkring formelle krav og
betingelser handler dog om, at lovgivningen er kompliceret, eller at der er
brug for mere og bedre vejledning. Blandt kommunernes kommentarer i
kortlegningen er, at det er en svar ordning at administrere, der er mange
elementer i den, det er et kompliceret omrade, som er svart at overskue,
og som krever megen sagsbehandlertid 1 en i forvejen presset hverdag,
samt en rxkke andre tilsvarende udsagn. En kommune anferer, at
lovgivningen er meget aben til foraldrenes fordel.

Udsagn i kortlegningen om, at sagsbehandlerne oplever at vere
fagligt kvalificerede til at kunne vejlede forzldrene omkring formelle krav og
betingelser, uddybes i flere tilflde med, at kommunen efterhinden har
opbygget en vis fagkundskab pd feltet. Det er ofte kun én person, der har
dette kendskab, i nogle tilfxlde en swtlig fagperson som kommunens
specialpedagogiske konsulent eller smabornsvejleder. Der er dog ogsa
forbehold. En kommune svarer sdledes, at man som sagsbehandler i hoj
grad er i stand til at vejlede om krav og betingelser, men pd grund af
forzldres modstand samt manglende afgorelser pa omradet kompliceres
muligheden for at yde den tilstrakkelige vejledning.

Flere kommuner anferer endvidere i kortlegningen, at
sagsbehandleren kan vejlede omkring det lovgivningsmaessige, men ikke
har de rigtige kompetencer til at se, om de onskede treningsmetoder er
de rigtige. Her ma sagsbehandleren inddrage andre fagpersoner. Dette
peger pa et andet sporgsmal angiende personalets faglice baggrund: 1
hvilken grad rader kommunen over personale, der kan vurdere de
treningsmetoder, som foraldre, der soger hjemmetraning, foreslar, og 1
hvilken grad har kommunen adgang til relevant viden i ovrigt?
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Svaret pd det sporgsmal er, at kommunen kun i lille grad har
personale, der kan bedomme treningsmetoder eller pa anden méde har
adgang til uvathengig viden. Det fremgar, at 66 pct. af kommunerne i
kortlegningen 1 heoj grad indhenter deres information om de enkelte
treningsmetoder hos personer, der er tilknyttet de private hjemme-
treningsprogrammer. Mange kommuner fir siledes deres viden om
treningsmetoderne fra leverandererne, og kommunen tager stilling til,
om et program er fagligt forsvarligt pa baggrund af materiale fra
leverandoren.

DEN BORNEFAGLIGE UNDERSOGELSE EFER § 50

En af de ting, kommunen skal vurdere, er, om forzldrene har tilstreekke-
ligt med ressourcer til at kunne gennemfore en hjemmetraning. Dette
sker gennem en bernefaglig undersogelse. Formalet med en bornefaglig
undersogelse er at afdaekke ressourcer og problemer hos barnet, familien
og netvaerket. Nar undersogelsen har at gore med hjemmetrening, er
hovedvagten pa familiens ressourcer. Kommunernes bornefaglige un-
dersogelse efter servicelovens § 50 1 forbindelse med ansegning om
hjemmetrening beskrives her pa baggrund af kommunekortlegningen.

Den bernefaglige undersogelse skal give et billede af barnets
hverdag og vanskeligheder og en indsigt 1 foreldrenes egne ressourcer til
at varetage opgaven. Sagsbehandleren har ansvaret for den bernefaglige
undersogelse og indhenter oplysninger fra relevante samarbejdspartnere
som fx psykolog, lege og fysioterapeut. Endvidere bidrager specialpzda-
gog, ergoterapeut, og talechorepadagog i mere end halvdelen af kommu-
nerne.

Foraldrene bidrager med at beskrive deres oplevelse af barnets
funktionsnedsattelse, af soskende samt af den samlede families hverdag
og generelle trivsel. Foraldrene bidrager ogsa med deres syn pa barnet og
dets udviklingsmuligheder, s kommunen kan vurdere, om foraldrene
har overskud og ressourcer til at patage sig hjemmetrening af barnet, og
om de handler til fordel for barnet. Foraldrene skal ogsa beskrive, hvad
de vil opnd med hjemmetraening.

En kommune anforer i denne forbindelse, at den stiller store
krav til, at foraldrene kan beskrive, hvordan de vil trene, og hvad der
skal indgé 1 traeningen af hjelpertimer, traeningsredskaber, metoder, mal
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osv. Det gor forzldrene medansvarlige og hjzlper dem til at komme
igennem en masse overvejelser omkring traeningen, og hvordan den skal
henge sammen med deres egen hverdag. Inddragelsen af foraldrene er
central for at kunne vurdere forzldrenes ressourcer og foreldrekompe-
tencer og dermed deres forudsztninger for hjemmetrening.

Forzldrene er endvidere med til at opstille mal for hjemmetrz-
ningen, beskrive treningsprogrammer og beskrive den struktur i hverda-
gen, som disse programmer skal indga i i familien. Kommunen fir med
den bornefaglige undersogelse en god beskrivelse af, hvad treningen gar
ud pa, hvordan foraldrene har tenkt sig at gennemfore den, og om de
har de fornedne ressourcer. Det fremgar af nogle besvarelser, at inddra-
gelse af forxldrene i denne fase giver grundlag for et godt samarbejde
mellem kommune og foraldre.

Flere kommuner understreger vigtigheden af, at foraldrene gor
sig klart, hvad hjemmetraening indebzrer. En kommune siger saledes, at
sagsbehandleren skal have sikret sig, at forzldrene har forstiet, hvad det
medforer af forstyrrelser i deres privatliv. En anden svarer, at de bruger
megen tid pé at forklare de lovpligtige retningslinjer for hjemmetrenin-
gen samt de konsekvenser, der kan vare for en familie, nar der skal fag-
folk hjem til dem pa tilsyn.

En kommune svarer, at det generelt er en erfaring, at foraldre-
nes onsker har for stor plads pa bekostning af en nermere samtale om
forventninger — herunder hvilke omkostninger forzldrene er klar til at
betale i forhold til parforhold, arbejdsliv og socialt liv. Dette gor det
svaert efterfolgende sammen med forzldrene at vurdere, om udbyttet af
treeningen star mal med de belastninger, treeningen medforer.

OPFOLGNING OG TILSYN

Regelszttet for hjemmetrening foreskriver, at der skal ske en opfelgning
4 gange drligt og et tilsyn 2 gange arligt. Opfelgning og tilsyn er beskre-
vet 1 vejledningen! som 2 helt forskellige procedurer. Opfelgning og
tilsyn er belyst med flere sporgsmal i kommunekortlegningen, som dette
og de folgende afsnit bygger pa.

Ved opfolgningen skal foraldrene og kommunens medarbejdere
i fellesskab folge op pa de opstillede mal for treningen, se om milene er

11. Vejledning om setlig stotte til born og unge og deres familier.
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opfyldt, justere pd mal, der tidligere er sat, og sxtte nye mal. De skal
endvidere blive enige om treningsmetoder og programmer og eventuelle
justeringer i dem og i den forbindelse, om der bliver behov for nye tre-
ningsredskaber.

Ved tilsynet skal kommunens medarbejdere vurdere foraldrenes
trivsel, derunder hvor megen plads der bliver til soskende, og om batrnet
kommer i kontakt med born uden for familien. Medarbejderne skal ogsé
tage stilling til, om traeningen er til barnets bedste. Endelig er der myn-
dighedsopgaverne i forbindelse med selve ordningen: Er malene niet,
sdledes at treningen skal begranses eller ophere, skal hjzlpertimer regu-
leres, skal tabt arbejdsfortjeneste reguleres eller ophore?

Mange kommuner — og mange forzldre — synes det er rigeligt, at
kommunens medarbejdere skal komme ud til familierne seks gange om
aret. Taet pd halvdelen af kommunerne — 48 pct. ifolge kortlegningen —
slar derfor opfelgning og tilsyn sammen.

OPFOLGNING

Selv om regelsattet siger, at der skal ske opfelgning 4 gange om 4éret, er
det ifolge kortlegningen kun 63 pct. af kommunerne, der holder dette
niveau. De ovrige kommuner holder sig for storstedelens vedkommende
til 2 opfolgninger om éret, og i gennemsnit sker opfelgning 3,3 gange
arligt. Ved opfolgning deltager ifolge kortlegningen socialrddgiver 1 77
pct. af kommunerne, fysioterapeut 1 63 pct. af kommunerne, psykolog i
45 pct. af kommunerne, specialpedagog i 34 pct. af kommunerne, ergo-
terapeut i 34 pct. af kommunerne, tale/horepedagog i 29 pct. af kom-
munerne, sundhedsplejerske 1 9 pct. af kommunerne, lege 1 9 pct. af
kommunerne, andre fagpersoner i 14 pct. af kommunerne.

Andre fagpersoner kan vare bernehavepxdagog, fagkonsulent,
supervisor, fagperson fra Institut for Kommunikation og Handicap. Pro-
centerne giver tilsammen 314 pct., svarende til, at godt tre af opfelg-
ningsteam-medlemmerne i en kommune deltager i opfelgninger. Sags-
gennemgangen giver et lignende indtryk..

Vi har spurgt kommunerne, hvilke elementer der er fokus pé ved
opfolgning. I 85-90 pct. af kommunerne er der fokus pa traningens re-
sultater, barnets fysiske udvikling, barnets psykiske udvikling og barnets
trivsel, og i 65-75 pct. af kommunerne er der fokus péd, om treningen
gennemfores, formulering af nye mal og familiens trivsel.
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Endelig er der spurgt om, hvilke metoder der benyttes til op-
folgning. Kommunerne svarer hertil, at de forst og fremmest benytter
samtaler med forzldre og observationer. De benyttede metoder er over-
vejende samtaler med forxldre og observationer. Samtaler med barnet
eller den unge anvendes i mindre end halvdelen af kommunerne, mens
standardiserede tests anvendes i mindre end en tredjedel.

I opfolgningen inddrager alle kommunerne i hoj grad forzldrene,
mens 50 pct. inddrager barnet eller den unge 1 hoj grad, og 50 pct. gor
det i lav grad. Det sidste motiverer kommunerne med, at bornene er for
sma, ikke har noget verbalt sprog og har for lavt funktionsniveau. Nogle
kommuner svarer dog, at de trods disse udfordringer inddrager bornene
gennem observationer.

Af justeringer, der typisk udferes pa baggrund af opfelgningen,
nevner kommunerne 1 32 besvarelser justering af mal eller opstilling af
nye mal, i 15 besvarelser forhold, der angér treningsmetoder og redska-
ber, 1 5 svar justering i bevillingen og i 5 svar justeringer i hjelpertimer
eller tabt arbejdsfortjeneste. Det fremgar af denne fordeling af justeringer
som folge af opfelgning, at opfelgningen har det faglige indhold, som
primart har varet sigtet med den, mens myndighedsopgaver fylder rela-
tivt lidt i billedet.

Som de vigtigste udfordringer 1 forbindelse med opfelgning nav-
ner 12 kommuner forhold, der har med en enkelt af de benyttede meto-
der at gore, som vi vil tage op 1 et efterfolgende afsnit om kommunens
fagpersoners forhold til disse. 12 kommuner nevner det forhold, at de
eventuelle fremskridt, der kan vare tale om, er sma og vanskeligt mélbare,
og at det er svart at vurdere, ndr der skal ske a@ndringer. 7 kommuner
nevner samarbejdet med forxldrene, fx: at forzldrene foler, de skal for-
svare sig, at opfelgningen drukner i klager over sagsbehandlingen, eller at
nogle forazldre ikke onsker, at kommunens medarbejdere ser bernene. 3
kommuner nevner bernenes begrensede funktionsevne som en udfor-
dring, mens 4 kommuner ingen udfordringer ser.

TILSYN

Regelszttet foreskriver, at tilsyn foretages 2 gange om dret. Mange kom-
muner — 23 pct. — arbejder imidlertid med mere end 2 drlige tilsyn, mens
et mindre antal — 8 pct. — nojes med farre. I gennemsnit foretager kom-
munerne 2,4 tilsyn om dret. I de sager, undersogelsen omfatter, udfores
tilsyn typisk 2 gange érligt. En del kommuner rationaliserer opfelgning
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og tilsyn, og tager de to ting samlet: Det sker 1 48 pct. af kommunerne.
Ved tilsyn deltager ifolge kortlegningen socialrddgiver 1 77 pct. af kom-
munerne, psykolog i 38 pct. af kommunerne, fysioterapeut i 36 pct. af
kommunerne, specialpedagog i 21 pct. af kommunerne, ergoterapeut i
20 pct. af kommunerne, tale/horepadagog i 9 pct. af kommunerne,
sundhedsplejerske 1 7 pct. af kommunerne, lege i 5 pct. af kommunerne
og andre fagpersoner i 11 pct. af kommunerne.

Andre fagpersoner kan vere bernehavepadagog, fagkonsulent,
en supervisor fra metodeleveranderen eller en fagperson fra Institut for
Kommunikation og Handicap. Procenterne giver tilsammen 224, svaren-
de til, at godt 2 af tilsynsteam-medlemmerne deltager i tilsyn. Kommu-
nerne er spurgt om, hvilke elementer der er fokus péd ved tilsyn. Svarene
viser, at der 1 80-89 pct. af kommunerne er fokus pa barnets trivsel, fami-
liens trivsel og barnets udvikling, mens der 1 60-79 pct. af kommunerne
er fokus p4d, om treningen gennemfores, og treningens resultater. Kun 4
pct. af kommunerne (dvs. 2 af dem, der svarede) har fokus pd seskende
eller andre ting, som fx kan vare hjemmeundervisning.

Endelig har undersogelsen belyst, hvilke metoder der benyttes til
tilsyn. Kommunerne svarer hertil, at de forst og fremmest benytter sam-
taler med forzldre og observationer. Under halvdelen af kommunerne
benytter samtaler med barnet eller den unge, og under en fjerdedel sam-
taler med hjalpere eller soskende.

I tilsynet inddrager 98 pct. af kommunerne i hoj grad forxldrene,
mens 46 pct. inddrager barnet eller den unge i hej grad, og 54 pct. ind-
drager barnet eller den unge i lav grad. Det sidste motiverer kommuner-
ne, ligesom 1 forbindelse med opfelgning med, at bornene er for sma,
ikke har noget verbalt sprog og har for lavt funktionsniveau. Nogle
kommuner svarer dog, at de trods disse udfordringer inddrager bornene
gennem observationer. En kommune anferer begge steder, at barnet
sjxldent er til stede — et forhold, som kommunen tilsyneladende har ac-
cepteret.

Af justeringer, der typisk udferes, anforer kommunerne i 20 be-
svarelser justering af mal og treeningsmetoder, i 7 besvarelser beslutning
om fortsattelse eller afslutning af bevillingen eller justering af tabt ar-
bejdsfortjeneste, og 1 7 besvarelser familiens trivsel og seskende, behov
for aflastning, behov for fritid og gode oplevelser ved siden af treningen,
udefra kommende stimulation og udvikling af barnets sociale kompeten-
cer med andre bern og voksne og lignende ting. 18 besvarelser handler
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om, at der ikke sker justeringer eller giver udtryk for, at det er svart at
sige. Et af disse lyder: ”ingen — det er radgiver, der justerer. Tilsynet af
fysioterapeuten er af vejledende karakter”. Med ridgiver menes der her
leverandoren af metoden. 3 besvarelser siger direkte, at der sker det
samme som ved opfoelgning,.

SAMARBEJDET MED FORZALDRENE

Kommunens samatrbejde med forzldre med born med hjemmetraening
er belyst ved sporgsmil i kommunekortlegningen. Pa det indledende
sporgsmal om samatrbejdet med forzldrene svarer 29 pct. af kommuner-
ne, at det er meget godt, 61 pct. at det er godt, og 10 pct. at det er datligt.

Pa et efterfolgende sporgsmail, som opfordrer kommunen til at
beskrive eventuelle udfordringer, som sagsbehandleren oplever i samat-
bejdet med forzldrene, giver kommunerne meget udforlige svar. En
kommune karakteriserer det siledes som en udfordring, at sagsbehandle-
ren skal vise respekt for de valg, forzldrene har foretaget i forhold til at
hjemmetrene, og samtidig pdse, at barnet og familien trives som helhed.

Andre giver udtryk for, at kommunen oplever en tendens til, at
der anspges om udvidelse af bevillingerne, fx flere traeningstimer eller
flere treeningsredskaber. Det kan veaere en udfordring at inddrage ord som
’rimeligt” og “nedvendigt”, ndr der ikke er andre begrensninger end
maksimumbelobet pd 500.000 kr., formulerer en kommune det. En
kommune anferer, at foreldrene kalder almindelige dagligdagsfunktioner
for ”hjemmetraening” for at fa stotte. En kommune svarer, at lovgivnin-
gen er sadan, at det er umuligt at sige nej. En kommune oplever, at for-
xldrene giver udtryk for at stortrives ved ordningen, men kommunen
kan alligevel have vanskelighed med at fa det materiale, som der er behov
for, i forbindelse med vurdering af sagen.

Nogle af svarene fra kommunerne peger pi, at en udfordring
ligger i ansegningsprocessen: Det er en lang proces at starte et hjemme-
treeningsforlob op og det kan vare med til at besvarliggore et samarbej-
de. Nogle svar kommer ind pa den forhandling, der foregir mellem for-
zldrene og kommunen i forbindelse med en ansegning om hjemmetrze-
ning. Foraldrene ser ofte kommunen som modstandere, fordi der bliver
stillet sporgsmal til de valgte metoder og til de resultater, som kan opnis.
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Det gar igennem svar fra en stor del af kommunerne 1 kortlag-
ningsundersogelsen, at hjemmetrening kommer til at fylde en stor del af
forzldrenes liv. Mange kommuner oplever forzldrene som ensporede i
forhold til den treningsmetode, de hat valgt, og de kan have svart ved at
se den konventionelle trening som en mulig metode. Kommunen ople-
ver ofte forzldrene som fastlaste 1 tilgangen til, hvad der er godt og min-
dre godt for deres barn. Kommunen oplever, at familierne lukker sig om
sig selv og kun ensker radgivning fra de leverandorer, de selv har valgt
(FHC). En kommune navner det som en udfordring, nir foraldrene ud-
vikler deres egne treeningsmetoder, som kan vare svare at gennemskue.

I trad med dette karakteriserer flere kommuner i kortlegnings-
undersogelsen hjemmetraning som en ekskluderende, isolerende indsats,
som nemt bliver hele forzldrenes livsindhold. Kun en enkelt af de ofte
benyttede metoder (FHC) navnes i forbindelse hermed ved navn i sva-
rene. Det skal fremhaves, at 90 pct. af kommunerne karakteriserer sam-
arbejdet med forzxldrene som godt eller meget godt. Et negleord, som
gdr igen 1 rigtic mange svar, er forventningsafstemning.

MYNDIGHEDSPERSONER OG HUEMMETRANING

I kommunekortlegningen er kommunerne blevet spurgt om, hvilke ud-
fordringer de oplever i forbindelse med hjemmetreningsordningerne. Pa
dette sporgsmal fir undersogelsen kvalitative svar fra alle de kommuner,
som har eller har haft hjemmetrening. 2 kommuner svarer, at det kan de
ikke sige pa baggrund af kun én sag, en kommune svarer, at de ingen ud-
fordringer har. De ovrige anforer forskellige udfordringer, som gengives
nedenfor.

Blandt de ting, som kommunerne navner, er, at de oplever en
raekke udfordringer: reglerne pd omridet er uklare, de oplever en del af
forzldrenes indstilling til samarbejde som en udfordring, og ligeledes
samarbejdet med nogle af leverandorerne og rollefordelingen i forhold til
disse, at en del af foraldrene isolerer sig, og at nogle forzldre hjemme-
underviser, selv om det maske ikke er det bedste for barnet. Kommu-
nerne anforer endvidere, at der i nogle tilfzelde er udfordringer ved at
afgreense, hvad hjemmetrening er, samt at kommunens fagpersoner
mangler viden om metoderne.
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Nogle af svarene fra kommunerne er udtrykt i et usedvanligt
sterkt sprogbrug: “Det er en udfordring, at superviserende firmaer og
personer har en anden teoriforstielse end det autoriserede faglige perso-
nale fra kommunen”, lyder det i svaret fra en kommune, og en anden
kommune navner, at superviserende firmaer og personer har deres helt
unikke evalueringsmetoder, der oftest viser meget store fremskridt”.

Andre svar i kommunekortlegningen peger pd, at supetviseren-
de firmaer giver foraldrene urealistiske, hoje forventninger til udbyttet af
treningen. Forzldrenes forventninger til, hvad barnet skal kunne, set i
forhold til normalomradet, er efter nogle kommunes mening alt for sto-
re. Kommunen ser maske ikke helt det samme som forzldrene i forhold
til den formodede udvikling, som én kommune formulerer det. Foral-
drene har mistro til fagpersoner, anforer en anden kommune i sit svar.
Men i virkeligheden kan det vare svert at vurdere, hvad der kommer ud
af treeningen — det peger mange kommuner pa i deres svar.

Der er ”mange forskellige svaert dokumenterbare metoder at
forholde sig til”, anforer én kommune. ”Treningen er nermest umulig at
mile pa. Det forekommer ikke muligt at vurdere, om en traningsmetode
er dokumenterbat”, skriver en anden kommune i sin besvarelse. Der er
7ikke stor tillid til FHC, der er intet, der er dokumenteret”, skriver en
tredje kommune. “Det er en udfordring, at der ikke er evidens for flere
af de hjemmetreningsordninger, som foraldrene benytter, contra den
evidens, som fagpersoner har med deres traningsmetoder”, anforer en
fjerde kommune.

Kommunerne giver kort sagt udtryk for, at der i en del tilfxlde
hojst er tale om meget sma fremskridt, som deres almindelige fagfolk
ikke kan male, men kun kan males med metodens egne skemaer.

Der kan vare et etisk dilemma i treningsindsatsen, hvis man
som radgiver ikke mener, at treningsmetoden er god for barnet — hvem
vurderer det, hvem kan sige nej, er kommunens medarbejdere fagligt
kleedt pa til det?, sporger en kommune i sit svar. Det er en udfordring, at
der ikke er enighed om, hvad det er forsvarligt at udfere af sakaldt traee-
ning i et hjem. En kommune svarer, at den har oplevet ansegninger om
hojt specialiseret behandlingsudstyr til brug i hjemmet. Flere kommuner
har givet udtryk for bekymring over det store omfang af treening i FHC.
En kommune anforer, at den begranser treningen til 45 timer om ugen.

Et stort antal af besvarelserne i kommunekortlegningen giver
udtryk for, at kommunens fagfolk mangler viden om metoderne og for,
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at de mangler muligheder for at indhente viden fra andre end metodele-
verandererne. Blandt formuleringerne er, at kommunen mangler faglig
kvalificering, at den mangler viden om traningsmetoder, resultater, eva-
luering og effektmaling, samt at den mangler overblik over behandlinger.
Andre kommuner anforer, at deres viden om metoderne ofte er begren-
set, og det kan vare svert at ridgive om specifikke sporgsmal omkring
hjemmetreningen, dels da forxldrene ved langt mere om deres trening,
end fagpersonerne gor, dels da lovgivningen kan vare svar at fortolke.

LOVGIVNING OG REGELSAT

Nir kommunerne bliver spurgt om udfordringer i forbindelse med
hjemmetrening, nevner mange af dem forhold 1 selve lovgivningen og
regelszttet. En kommune giver udtryk for, at der ikke er klare regler for,
hvad der kan bevilges i forhold til hjemmetrening. En anden taler om
den manglende precisering af reglerne, hvilke ydelser der kan puttes ind
under maksimumbelobet. Mange kommuner opfatter lovgivningen som
lost formuleret, hvilket gor det svart at treffe afgorelser i forhold til fx
treeningsredskaber, hvor mange timer forzldrene selv skal trene, og hvor
mange timer de ma have hjzlpetrenere m.m.

Sagerne er ofte komplekse med et stort tidsforbrug til sagsbe-
handling. Det fremgir af mange svar: Det er en meget tidskreevende op-
gave, da der er omfattende krav om skriftliched, opfelgning og tilsyn
med mange forskellige parter — bade forzldre, fagpersoner og barnet.
Der er specielt problemer i forhold til FHC. Her oplever kommunerne,
at forazldrene og kommunen fir et dem/os forhold, hvilket er meget
tidskrevende i relation til samarbejdet mellem foraldre og kommune.
Det er tidskravende, nar forzldrene valger denne traningsmetode, da
det er omfattende bevillinger og ofte ugennemsigtigt for kommunen,
hvad de forskellige redskaber skal bruges til.

Det drejser sig ’helt overordnet [om], at bestemmelserne er i
serviceloven — vi vurderer, at der i langt hojere grad er tale om en sund-
hedsfaglig problematik”, formulerer en kommune sin kritik af lovgivnin-
gen 1 besvarelsen 1 kommunekortlegningen.
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KAPITEL 4

FORALDRENES VURDERING AF
HJEMMETRANING OG
ORDINART DAGTILBUD

Dette kapitel svarer pa problemstillingens sporgsmal 3 og 4. Sporgsmal 3
lyder: Hvordan og i hvilken grad er der forskelle i foraldrenes tilfredshed
med treningsresultaterne, nir man sammenligner forzldre, der hjemme-
trener deres barn/unge, med forzldre, som bruger ordinzre dagtilbud?
Sporgsmil 4 lyder: Vurderer forzldrene, der har onsket at hjemmetrane,
at de har faet mulighed for dette?

Datagrundlaget for dette kapitel er forst og fremmest interview
med foraldre til born med hjemmetrening og interview med forzldre til
born med ordinzre tilbud. Nir andre materialer benyttes, er det klart
angivet. Det har varet retningsgivende for resumeet af foraldrenes svar
savel som de udvalgte citater, at det er de typiske menstre, der er sogt
tegnet i kapitlet. Hvor en ting kun gzlder en enkelt eller et fatal, er dette
tydeligt angivet.

Denne delundersogelse bygger pa interview med foraldre i 23
familier, der hjemmetraener, samt med foraldre 1 10 familier, der benytter
ordinare tilbud. Metoden er naermere beskrevet 1 kapitel 6.
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FORALDRE TIL BORN MED ORDINARE TILBUD

Af de 10 interviewede forzxldre til born med ordinare tilbud til barnet
har 8 flere born. De born med ordinzre tilbud, undersogelsen omfatter,
er alle mellem 2 og 7 dr, med en gennemsnitsalder pd 4,5 ar. Husstande-
ne er i gennemsnit pd 3,5 personer, og i 8 ud af 10 tilfxlde bestir hustan-
den af samlevende forazldre. I 9 ud af 10 tilfzlde er foreldrene i beskeet-
tigelse, mens en enkelt er studerende.

Bornene i ordinzre tilbud har forskellige funktionsnedszttelser
og diagnoser samt forskellig alder. Det er ogsa varierende, hvor lenge
bornene har modtaget de pagxldende tilbud. Ydermere er der forskel pa
karakteren af tilbuddene, pa deres normering og pa sammensztningen af
born i de tilbud, de benytter.

UDREDNING OG VISITATION

Forxldrenes forste kontakt til kommunen kan ske i forbindelse med ud-
redning ved mistanke om en funktionsnedsattelse. Der er forskel pa,
hvornidr funktionsnedsattelsen er udredt, og derfor ogsa forskel pa, hvor
lenge bornene har varet tilknyttet specialomradet.

Langt storstedelen af foreldrene med born i ordinzre tilbud be-
skriver deres forlob med udredning og visitation som forholdsvis gnid-
ningsfri. Flere foraldre giver udtryk for, at det var et “automatisk forleb”,
hvor kommunen tog over:

Han er fodt 2 maneder for tidligt, og s startede det egentlig med
et kempestort tverfagligt mode, hvor han ikke var ret gammel.
Ikke andet end lige kommet hjem, og alle var med, der havde
med barnet!? at gore i det kommunale system. Det var ogsa fra
bornehaven, ham der skulle visitere ham dertil, og ergoterapeu-
ten og os forzldre. Hvor alle fik set barnet, og hvis der var et el-
ler andet, vi havde behov for, si var det bare om at ringe til hen-
de ergo’en. Vi fik at vide, at vi havde frit valg p4 alle hylder, hvad
det gelder af hjxlpemidler. Vi har ikke mattet slis om noget
endnu.

De fleste foraldre med born i ordinare tilbud beskriver det som et na-
turligt og oplagt tilbud at vzlge specialtilbuddet. Det er et ”’stort apparat”,
hvor mange ting skal ”sattes i veerk”. Flere foraldre legger veegt péd det,

12. Nér der er anvendt navn pa barnet i interviewene, har vi erstattet dette med “’barnet”.
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at de blev inddraget i processen, som vigtigt for forlebet. En foralder
peger pa, at man har brug for at blive vejledt, og at systemet skal levere i
den proces:

Da vores datter blev fodt, vidste vi godt, at hun havde syndro-
met, og der var vi allerede inde 1 specialradgivningen. Der var
der nogle ting, som gik meget nemmere. Jeg foler, at vi er blevet
Iyttet til. Nar man fir en diagnose pa sit barn, sd gir man gen-
nem en sorgproces, og der har man brug for nogle, som fortaller
én, hvordan systemet fungerer.

Hovedparten af de interviewede foraxldre med born i ordinzre dagtilbud
leegger vaegt pa inddragelse og samarbejde med kommunen i forbindelse
med visitation og udredning. Foraldrene i 2 familier oplevede imidlertid,
at processen omkring udredning og visitation havde vearet problematisk.
1 af disse 2 forxldre forteller eksempelvis:

Da han var 5 méneder, fik han en MR-scanning, fordi han har
haft en stor blodprop i venstre side af hjernen. Det startede
med, at hospitalet henvendte sig selv. Den eneste henvendelse,
jeg fik 1 lang tid, var, at § 32 skulle ikke vare det, det var. Si hor-
te jeg ikke mere i et halvt dr, da jeg sa skulle til at i gang med det.
Det var forst dér, jeg fandt ud af, at kommunen skulle give rad-
givning, det var forst dér, jeg fandt ud af det.

TILFREDSHED MED DET ORDINARE TILBUD
Forzldrene i de 10 familier, som benytter sig af ordinare dagtilbud, er
blevet spurgt om, i hvilken grad de er tilfredse med det offentlige tilbud.
Til det sporgsmal svarer 8 af dem i hoj grad tilfreds”, mens 1 svarer i
nogen grad”, og 1 svarer slet ikke”. Langt hovedparten af forxldrene
med born 1 ordinzre tilbud er tilfredse med det tilbud, de modtager af
kommunen. Det svarer til resultaterne fra Wist m.fl. (2008), Bengtsson
m.fl. (2009), og Bengtsson & Middelboe (2001). Institutionstilbuddet er i
halvdelen af tilfeldene kombineret med andre former for stottetilbud i
form af aflastning og barnepigeordninger. Halvdelen af de interviewede
supplerer det ordinare dagtilbud med andre former for trening. 3 af de
10 gér til ridning og svemning, mens nogle forzldre peger pa, at barnet
ikke kan rumme mere treening efter programmet i institutionen.

De fleste af de interviewede forxldre med born i ordinare tilbud
udtrykker et behov for at blive inddraget i barnets trening og trivsel i
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institutionen. Til sporgsmilet om, 1 hvor hej grad forxldrene bliver ind-
draget i tilretteleeggelsen af treeningen, svarer 2 i hoj grad, 7 i nogen grad,
og 1 slet ikke. Foraldrene beskriver et stort behov for inddragelse og
orientering, dog udtrykker storstedelen af dem, at de har tillid til, at tra-
ningen bliver varetaget af personalet pa institutionen. En af forzldrene
udtrykker det saledes:

Jeg har et stort behov for at blive inddraget, men ikke sd meget i,
hvad de har lavet af trening, men stort behov for at blive infor-
meret om 1 grove trak, hvordan dagen er giet. Jeg har ogsd be-
hov for at blive informeret, hvis de pabegynder noget helt nyt
treening. Jeg vil gerne hele tiden vare inddraget, sd jeg ved, hvad
der foregir.

Forxldrene udtrykker generelt behov for samarbejde og inddragelse. Det
er varierende, hvor meget foraldre fokuserer pa traeningens struktur,
men fzlles for forzldre er deres fokus pi at blive informeret om trenin-
gen. Forzldrene udtrykker behov for inddragelse, men ikke nedvendigvis
for at blive inddraget i tilretteleeggelse af barnets traning. En anden for-
xlder beskriver det saledes:

Jeg skal vide, hvad der foregir, ogsa fordi nar hun kommer hjem
fra bernehaven, s er hun tret, og sd skal vi ikke til at starte et
nyt treeningsforleb op. For det kan hun ikke magte. Men derfor
kan vi godt rent praktisk tenke nogle ting ind. For eksempel det
med, at hun skal kunne komme op pa stolen selv. Det er et klas-
sisk eksempel p4, at det kan hun i bernehaven, sa det skal hun
ogsd kunne derhjemme. Det er et led i traeningen, men det er ik-
ke sddan, at nir nu vi lige har en halv time, si skal hun daleme
hovles igennem et eller andet.

I de 10 interview er der stort fokus pa fagliched og samarbejde, primert i
forhold til tilfredsheden eller potentielt utilfredsheden med det ordinaxre
tilbud. Til spergsmalet om, hvorledes samarbejdet med personalet vurde-
res, svarer 6 forxldre meget positivt, 3 positivt, mens 1 svarer negativt.
Generelt beskriver foraeldrene oplevelsen af det ordinzre dagtilbud som
positivt, hvor personalets kompetencer, fagliched og sparring med forzl-
drene italesaettes som grundleggende for tilfredsheden med tilbuddet.
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FORDELENE VED DET ORDINARE TILBUD
Flere foraldre fremhaver inddragelse omkring treningsforleb og perso-
nalets kompetencer til at varetage barnets behov som sarlig vigtigt 1 op-
levelsen af et tilfredsstillende institutionsforleb. De interviewede foral-
dre legger gennemgdende vagt pa personalets faglige kompetencer og
forstaelse for det enkeltes barns behov.

Forzldrene har fokus pd bornenes behov og udtrykker, at det
bliver impdekommet pa en anden made, end de er i stand til at gore i
hjemmet. En forzlder pointeret:

De fleste foraldre kan ikke give det, deres born har behov for, i
forhold til hvad professionelle kan. Sd jeg kan ikke se, at der er
nogle ulemper ved institutionen overhovedet.

Flere af forzldrene giver udtryk for, at de har faet sparring og vejledning
i institutionen i forhold til opmarksomhedspunkter omkring bernenes
udvikling. En foralder siger eksempelvis:

Der er mange ting, vi aldrig ville have skanket en tanke uden in-
stitutionen. Mange tanker er udsprunget af nogle tanker, institu-
tionen har gjort sig. De korer helhedsforleb. Jeg har dyb respekt
for faglicheden. Meget anerkendende. Meget kreative, og de er
rigtig gode til at teenke 1 helhed.

19 ud af 10 tilfeelde vagter forzldrene institutionens faglighed som va-
rende en ganske anden end de kompetencer, som ligger hos forzldrene.
Gennemgiende beskrives institutionernes personale 1 termer som “’pro-
fessionelle”, “fagligt dygtige”, ’uddannede” og “kompetente”. Foraldre-
ne forstar gennemgaende deres rolle som en anden i kontrast til de pro-
fessionelt interesserede. En del af foraldrene reflekterer over forskellen

mellem dagligdagen i familien og i institutionen:

Vi indtenker metoderne derhjemme, men jeg vil ikke have lyst
til at skulle strukturere en traening derhjemme. Jeg synes, det er
bedre, at det bliver overladt til fagfolk.

Flere forxldre giver udtryk for, at de vejledes 1 institutionen og arbejder
videre med rdd, de har faet her. Treeningen og rammerne i institutionen
ses som forskellig fra familiestrukturerne, og forxldrene italesztter hver-
dagen i familielivet som anderledes end den i institutionen. Flere foraldre
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fremhaver ogsa faglicheden, og sarligt samlingen af fagligheder 1 institu-
tionen, som noget positivt:

Det er en fordel, at alle faglighederne er pé et sted (...) det er en
kempe fordel. Jeg synes ogsd, at det, at legerne vil komme til
konference i bornehaven, sa vi ogsd kan fi vores pedagog med,
og vores socialrddgiver, det gor, at man pludseligt kan sidde
mange, som arbejder med barnet hver dag, og sd kan man sige,
hvad der er godt, og hvad der er darligt.

Flere forzldre papeger centraliseringen af ressourcerne i institutionen og
vidensdelingen inden for de institutionelle rammer som en fordel. En
stor del af forzldrene bruger institutionen som vejledende instans og
som “eksperter” i deres born.

ULEMPER VED DET ORDINARE TILBUD

De interviewede forzldre til born i ordinzre tilbud er i hoj grad tilfredse,
og fordele ved tilbuddet beskrives i langt storre omfang end ulemper. De
fleste fremhezver ressourcer som en del af den positive oplevelse, men
nogle ser manglende ressourcer som en ulempe:

Hun er velanbragt, men man kunne godt tenke sig, at der var
nogle ressourcemsessige ting, som var lidt anderledes. Jeg kunne
godt teenke mig, at der var mere tid til individuel fysioterapi, ogsa
kommunikationsdelen, kunne der ogsid godt vaere noget mere
kompetent lige omkring hende.

2 af de 10 forzldre peger pa, at afstanden til specialtilbuddet kan vare en
ulempe, da de specialiserede institutioner ikke nodvendigvis ligger taet pa
hjemmet. Det kan bade have betydning for den tid, som barnet bruger
pé transport, og for de sociale relationer i nermiljoet. Det kan ogsa vere
en ulempe, at transporten til specialinstitutionen pavirker struktureringen
af hverdagen. Et par foraldre papeger selve det, at barnet gar i specialin-
stitution som en ulempe. En forazlder siger cksempelvis;

Ulemperne kan veare, at han er isoleret fra normalomradet, sa at
sige. Altsa, jeg ser det ikke rigtig som en ulempe, men det er da
noget, jeg teenker over i og med, at han er i en specialinstitution.
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HOLDNING TIL HUEMMETRANING BLANDT FORALDRE TIL
BORN I ORDINARE TILBUD

Flere forzldre til born med ordinzre tilbud peger p4, at det er fordelag-
tigt, at der er valgfrihed i tilbuddene, selv om det ikke er et tilbud, de vil
benytte sig af. En foralder siger eksempelvis:

Jeg synes, det er et rigtig godt tilbud, og jeg kender nogle, som
benytter sig af det, hvor de har flere dage om ugen derhjemme
og laver trening.

En anden foralder papeger fleksibiliteten ved tilbuddene:

Fordelene er miske det her med fleksibilitet, men ellers kan jeg
ikke rigtig se, hvad det skulle gore. Mit barn har jo ogsd brug for
at komme ud, ligesom vi andre har.

Flere foraldre nxvner, at hjemmetrening ikke passer ind i deres hver-
dagsstruktur, men mener alligevel, at det er godt, at tilbuddet eksisterer.
Nogle foraldre nevner, at brugen af hjemmetrening er athengigt af de
forskellige borns funktionsnedsattelse og deres behov. En enkelt forzl-
der peger pa, at han finder det mystisk, at man 1 hjemmetraningsordnin-
gen tilsyneladende far bevilliget mere fysisk trening end institutionerne
tilbyder:

Man kan sige, at det er sidan lidt pudsigt, at nar man ikke bliver
tilbudt mere i det offentlige, sa kan man fa det i hjemmetraning,
For eksempel, frem for at mit barn fir et par timers fysioterapi i
bornehaven, sa kunne hun fi hele dagen i hjemmet. Det er jo
mange timer. P4 den made er der meget forskel pa tilbuddene.
Jeg kunne godt enske mig, at der var et tilbud om noget mere i
det offentlige regi.

SAMARBEJDET MELLEM KOMMUNER OG FORALDRE TIL BORN I
ORDINARE TILBUD

Mens der tegner sig et billede af tilfredsheds med institutionen, er til-
fredsheden med kommunen hos forxldre med born i ordinzre tilbud
noget mere blandet. Til sporgsmalet om, hvordan forzldrene vurderer
samarbejdet med kommunen, svarer lige mange positivt og negativt.
Forzldrene beskriver generelt samarbejdet med institutionen som godt,
og vurderer, at personalets kompetencer er gode. Ogsd pd dette punkt
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stemmer resultatet her overens med resultatet fra Bengtsson m.fl. (2009).
Til sporgsmalet om, hvorledes forzldrene har oplevet sagsbehandlernes
kompetence til at radgive, forteller hovedparten af respondenterne, at
det har varet et mindre godt samarbejde. Nogle forzldre beskriver direk-
te et svigt fra kommunens side i forhold til radgivning;

Nu er vi et sted, hvor vi er inde under specialradgivningen, og
tingene korer lidt bedre, men det holdt godt nok ogsé hardt. Der
mé man godt nok sige, at kommunen, de svigtede.

En anden foralder svarer om samarbejdet:

Elendigt. Det er frustrerende, og de har varet arrogante og ube-
hagelige. Tredje eller fjerde gang jeg fik afslag, sd blev jeg ringet
op, og de sagde, at det var en fejl, men si gik der en méned, og
sa fik jeg en afgorelse, der var fuldstendig magen til.

Andre forxldre oplever imidlertid samarbejdet med kommunen ganske
anderledes. En forzlder forteller:

Der har vi varet heldige. Vi har hert mange historier fra andre
familier, andre steder i Danmark, men det behover altsi ikke at
vaere sidan. Vi oplever, at kommunen er en medspiller. Vi ringer
bare og sporger. Vi kan ikke sige, at der er noget.

De adspurgte forzxldre til born i det ordinare tilbud har forskellige ople-
velser med samarbejdet med kommunen. Flere begrunder deres util-
fredshed i en manglende viden og ridgivning i kommunen, mens de til-
fredse foraldre pointerer kommunens hgje serviceniveau. En betydelig
andel af forzldrene nevner deres ressourcemassige baggrund som vigtig
i forhold til forhandling med kommunen, og swtter det i forbindelse med
de afgorelser, som kommunen treffer. Et forxldrepar forteller:

Vi er glade for, at vi har vaeret en familie med overskud, ogsa
rent intellektuelt. Vi kunne godt marke, at da der begyndte at
blive strammet op pa tingene, sa kunne vi godt se, at der blev vi
nok nedt til at gere en del forarbejde, hvor vi selv gik ind og
fandt paragraffer, og skrev det ind i ansegningen.
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Flere forzldre nevner manglende information om rettigheder og infor-
mation om muligheder for at soge om ting, de kunne vzare berettiget til.
Flere forzldre nevner ogsa, at de har sat sig ind i lovgivningen for at un-
dersoge deres muligheder. De oplever at, sagsbehandlingen kan vere
treeg, og at kommunen ikke er helt med pa banen. De er frustrerede over
at skulle lave administrativt arbejde frem for at tage sig af deres born.
Mange forzldre pointerer det administrative arbejde i forbindel-
se med at have et barn med en funktionsnedszttelse i forhold til hjxlpe-
midler, stottetimer og tabt arbejdsfortjeneste. Fealles for de fleste af de
interviewede foraldres historier er, at lydherhed fra kommunens side er
nevnt som afgerende for det gode samarbejde. En forzlder pointerer:

Jeg horer tit de her historier i nyhederne omkring svigtede born i
en eller anden kommune, men det kan jeg slet ikke genkende.
Jeg har simpelthen ikke noget at klage over i vores kommune.
Vores socialradgiver er simpelthen sia god og nem at snakke
med. Det er jo ikke et spergsmal om, at vi bare havde fiet vores
vilje.

Flere forzldre navner, at de ikke altid er enige i kommunens holdning,
men det afgorende er, at kommunikationen er god. Til spergsmalet om
fagliched i institutionen fremhzaver forzldrene vigticheden i at blive hort
og blive taget med pd rdd. Inddragelse og kommunikation er ogsd det,
som forzldrene karakteriserer som det gode samarbejde med kommunen.
Forzldrene oplever ofte et skel mellem dagtilbud og kommune. De er
mere tilfredse i deres vurdering af dagtilbuddet, mens de er mindre til-
fredse med samarbejdet med kommunen. Fagligched og professionalisme
vurderes som vigtige 1 institutionen i den forzldregruppe, som benytter
sig af det offentlige tilbud.

FORALDRE TIL BORN MED HUJEMMETRANING

Af de 23 familier, hvor foraldrene hjemmetrener med deres barn, benyt-
ter 12 ABA-metoden, 7 FHC, 2 Pet6, 1 ABR og 1 Theraplay. Bornene er
mellem 2 og 14 4r og har forskellige diagnoser, dog flest inden for autis-
me-spektrum-forstyrrelse og cerebral parese. De interviewede familier
har et gennemsnit pa 4 personer pr. husstand. Kun fa er enlige foraldre.
Foraldrene er beskaftiget inden for en bred vifte af forskellige erhverv
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med forskellige uddannelser. Det er i overvejende grad moren, der vare-
tager hjemmetreningen pa enten fuld tid eller deltid, mens faren som
regel arbejder pd fuld tid og deltager i treningen enten pa deltid eller i
fritiden. Familien modtager i de fleste tilfaelde kompensation for tabt ar-
bejdsfortjeneste. Det er mest brugere af ABA metoden, som kombinerer
hjemmetrening med et offentligt tilbud, enten almindelig folkeskole eller
bornehave. Flere har stottetimer eller hjzlpetraner.

UDREDNING OG VISITATION

I nogle af de interviewede familier, som benytter hjemmetraning, er der
ifolge foraldrene gaet op til 4-5 ar, for barnet har fiet en diagnose. Nogle
born er diagnosticeret allerede ved fodslen, mens andre har fiet diagno-
sen pa et senere tidspunkt, i nogle tilfalde i forbindelse med § 50-
undersogelsen. Enten har forzldrene selv fiet mistanke om en funkti-
onsnedseattelse, eller en fagperson har ytret bekymring om barnets serli-
ge behov.

Forzldrene fortxller, at udredningen i de fleste tilfaelde er fore-
giet 1 hospitalsregi, eventuelt pd bornepsykiatrisk afdeling, hvor der er
foretaget forskellige tests. Familiernes forleb med hensyn til udredning
og visitation er meget forskellige. Det galder bide for gruppen, som be-
nytter sig af hjemmetrening, og gruppen som benytter sig af ordinzre
dagtilbud. Dette afspejler sig i foraldrenes til born med hjemmetraening
svar pd de kvantitative sporgsmadl. Her er forxldrene blevet stillet
sporgsmalet: ”’I hvor hoj grad har du/I oplevet at blive inddraget i ud-
redningen og visitationen af jeres barn?”, hvor 11 svarer i hoj eller no-
gen grad”, mens 10 svarer i ringe grad” eller “’slet ikke”.

Et forzldrepar beskriver deres oplevelse som positiv, da de op-
levede at blive inddraget, og fagpersonerne overholdt tidsfristen:

Vi er meget taknemmelige for, at der har varet nogle padagoger
og en institutionsleder, som relativt hurtigt, da barnet var 2 ir,
gik ind og sagde, at de syntes, der var noget omkring hende, som
de havde svart ved at forklare — hvorfor hun agerede, som hun
gjorde. Allerede dér satte man en undersogelse i gang, hvor man
onskede at indhente noget ekspertviden. S4 blev PPR inddraget,
og sia kom der bornepsykolog pa. Selv om der er ventetid under-
vejs, sa er det gdet relativt hurtigt 1 vores situation.
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Forxldrene i en anden familie havde en negativ oplevelse af udrednings-
forlebet, da processen trak ud og vanskeliggjorde barnets trivsel:

Vi segte hjxlp, da vi havde mistanke om, at noget ikke var, som
det skulle. Forst hos egen lege, som ikke ville hore tale om det.
(...) Vi var tilknyttet Borneklinikken 1 sindssygt langt tid. Vi var
der vel i et ar, for de sendte os videre til hospitalet. Det var forst
da, jeg sagde: ”"Nu kan jeg ikke mere, nu ma I simpelthen gore
noget!” Jeg ved ikke, hvorfor de holdt si lenge pa os, for diag-
nosen var entydig.

Mange af foraldrene i undersogelsen savner relevant radgivning og in-
formation om muligheden for at hjemmetrane. Flertallet oplever, at de
ikke bliver prasenteret for hjemmetrening som en mulighed, og at de
som forzldre selv skal indhente information om andre stottemuligheder
end de ordinzre tilbud. Det er derfor hovedsageligt forxldrene selv, som
henvender sig til kommunen og prasenterer hjemmetraning som en mu-
lighed, inklusive deres valg af treningsmetode. En mor fortxller om den
radgivning, hun har modtaget:

Det var faktisk et tilfelde, at jeg horte om hjemmetrening. Der
var ingen, der oplyste mig om det, du ved, det er ogsd en mulig-
hed, ndr man har et barn med en funktionsnedsattelse. Det var
helt tilfeldigt, jeg horte det fra en socialradgiver pa et sygehus.

OVERVEJELSER OM VALG AF HJEMMETRAENING

Der ligger mange overvejelser til grund for familiernes beslutning om at
begynde at hjemmetrene. Afhengigt af diagnose har forxldrene ofte tid-
ligt kontakt til det offentlige system. De fleste familier har eller har haft
kontakt til et eller flere offentlige tilbud eller har varet tilknyttet et speci-
altilbud eller almindelig daginstitution, men har af forskellige drsager fra-
valgt dette. Forzldrenes oplevelser med daginstitutionerne er i nogle til-
telde deres motiv til at veelge hjemmetraning.

Mange forxldre har dog valgt hjemmetrening, selv om de var
glade for et ordinart tilbud. Af positive oplevelser med ordinazre tilbud
nevner foraldrene, at institutionen er lille og meget samarbejdsvillig, at
paeedagogerne er gode til at tackle barnet og tage sig af forzldrene, da det
er frustrerende at fi et barn, man ikke forstir. Foreldrene i en anden fa-
milie omtaler muligheden for at vaere sammen med jevnaldrende, den
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kognitive og sociale udvikling forbundet med aktiviteterne som positive
forhold.

De hjemmetrenende foraldres utilfredshed med de ordinare til-
bud bunder i de fleste tilfzlde i en oplevelse af, at barnet ikke trivedes
eller ikke udviklede sig i institutionen. Det finder forzldrene, bl.a. skyldes
en mangel pa ressourcer i det ordinzre tilbud, fx at normeringen ikke
dxkker barnets behov for stotte. Det er en oplevelse, mange af forzldre-
ne deler, som en mor fortzller:

Jeg synes ikke, at bernehaven havde kompetencer til at handtere
barnets sarlige behov. Stettetimerne bliver ikke brugt pa barnet,
men til bornehaven som helhed. Mange af bornene i bornehaven
havde vanskelige behov, som stottetimerne blev fordelt ud over.
Stottepadagogen var tit sammen med de andre bern og ikke
barnet.

Andre foraldre med bern i hjemmetrening naevner lang transporttid til
institutionen, institutionens dbningstider eller barnets helbred som for-
hindring for, at barnet trivedes 1 institutionen. En af de storste motivati-
onsfaktorer for at valge at hjemmetrane et barn med autisme spektrum
forstyrrelse er inklusion i normalomradet. I interviewene med hjemme-
traeningsforaldre papeger mere end 6 ud af de 23 foraldre vigtigheden af,
at deres barn ikke omgas born, der er mere handicappede end dem selv
og derved tager ved laere af og spejler sig 1 deres adfard.

Det er en holdning, som iser deles af forzldre, der benytter
ABA metoden. Derfor ses dét at indgd i et normalmilje som en vigtig del
af barnets udvikling. I et interview beskriver foraldrene det siledes:

Vi mener ogsd, at de andre born i bernehaven lerer af at vare
sammen med bern med andre behov. Bornehaven giver udtryk
for, at dét, at barnet gir i bornehaven, er et godt eksempel pa in-
klusion. Det er ikke specialpedagogerne i sig selv, som vi har
fravalgt, men det er onsket om, at hun skal udvikle sig i et nor-
malmilje, som vi har tilvalgt.

Flere foraldre giver udtryk for, at den treeningsintensitet, den malrettede
indsats og den involvering i barnets liv, som de som foraldre kan tilbyde,
har storre betydning for barnets udvikling end den behandling, barnet
ellers kan tilbydes i institutionen. Et foraldrepar fortzller, at de havde
lzest, at born med autisme skal have en intensiv tidlig indsats. Flere for-
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xldre pointerer, at deres born ikke passer ind i kassen, forstdet sidan, at
treningen 1 specialtilbuddet ikke er malrettet barnets individuelle tre-
ningsbehov:

De born, der sidder i det specialtilbud i kommunen, det er jo
forskellige diagnoser — de er ligesd forskellige som mand og
kvinde, de born! (...) Nar man kommer i specialtilbud, selvfolge-
lig er der flere padagoger, men det er lidt ”one size fits all”, ik-
ke? De star jo ikke og laver specialiserede treeningsprogrammer
til hvert enkelt barn.

Vedrorende deres oplevelse af specialinstitutionen beretter et andet for-
aldrepar om, at de oplevede at vaere placeret pa sidelinjen og savnede
redskaber til at blive en aktiv aktor i barnets udvikling:

Vi ville gerne vare med til at folge barnets handleplan og se de
sma skridt i barnets udvikling. Barnet blev hentet kl. 7 om mor-
genen og var hjemme igen kl. 15.30. Vi var meget ulykkelige og
syntes, at barnet kom laengere vk fra os.

Andre foraldre siger, at de gerne ville placere deres born i et offentligt
tilbud, hvis det offentlige system kunne tilbyde noget tilsvarende:

Jeg md @rligt indromme, at hvis det offentlige system var sa dybt
involveret i vores born, i samrid med os som forzldre, si ville
jeg ikke valge FHC, si ville jeg valge et offentligt system, men
det tilbud eksisterer ikke. Det kan vi ikke finde nogen steder.

En mor forteller 1 et interview:

Hvis han var pé en institution, ville jeg bestemt ikke fole, vi hav-
de gjort alt, hvad vi kunne.

Vedrorende sporgsmalet om, hvordan foraldrene horte om den valgte
treningsmetode, er der et klart billede af, at internettet og foraldrenet-
veerk er den mest udbredte kilde til information omkring treningsmeto-
der. Serligt internetfora som Hjernebarnet, ABA-foreningen, ABA-
forum eller Facebook navnes som kilder til information, vidensdeling og
erfaringsudveksling. I andre tilfelde nevnes Spastikerforeningen, Larz
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Thieleman, kommunale fagpersoner, sagsbehandler, venner eller paro-
rende af forzldrene.

Flere af foraldrene har kendskab til eller afprovet forskellige me-
toder, inden valget faldt pd den nuverende traningsform. Nogle skifter
ogsi eller supplerer med andre treningsmetoder. Flere giver udtryk for,
at de sogte efter metoder eller redskaber til at fi hjelp til at handtere
barnets handicap. I hvert fald 6 ud af 23 familier har vaeret pa udlands-
ophold i forbindelse med deres valg af treningsmetode (FHC), herunder
USA og England.

Det er i overvejende grad moren, som tager initiativ til at begyn-
de at hjemmetrane. Flere af de interviewede forzldre er allerede begyndt
at hjemmetraene og har selv finansieret dette, inden de henvender sig til
kommunen med dette onske. F'4 har ogsd modtaget tabt arbejdsfortjene-
ste, inden de soger om at hjemmetrane.

OPF@OLGNING OG TILSYN VED HUEMMETRANING

Forxldrene, der hjemmetraner, er generelt tilfredse med kommunens
tilsyns- og opfelgningsbesog. De oplever at have et konstruktivt samar-
bejde med de kommunale fagpersoner, og at disse er positivt indstillede
over for hjemmetraeningen. Der er dog enkelte undtagelser. De fleste ser
det som en selvfolgelighed, at der skal fores tilsyn med treningsindsatsen,
mens andre mener, det er overflodigt. De, som oplever samarbejdet som
givende, legger bla. vegt pd, at evalueringen af indsatsen giver mulighed
for at reflektere over treningens resultater, og om alt gir efter hensigten.
Andre oplever at modtage input, konstruktiv kritik og forslag til justerin-
ger af treeningen, som de ellers ikke ville vaere kommet pd. Nogle forzl-
dre har ogsé glade af, at de samme fagpersoner folger barnet.

Der er forskel pa, hvor hyppigt mederne forekommer. Hvor fle-
re forxldre tilkendegiver, at der udferes tilsyn 2 gange arligt, og opfolg-
ning 4 gange, oplever andre 1 eller 2 meder om aret og en enkelt familie
slet ingen. F'a har meder med fx PPR i skoleregi. Flere mener, at der godt
kunne skeres ned pd antallet af opfelgningsbesog, da der ikke altid kan
konstateres en udvikling efter tre maneder. Som en foralder fortaller:

Der er jo de der tilsyn 2 gange om aret og opfelgning 4 gange
om dret, hvis man folger reglerne. Opfolgning 4 gange om aret,
det synes jeg jo er meget. Ikke at de ikke ma komme herud, men
at opfolge pd mal med tre maneders interval. Altsa, hun er ikke
en, der eksploderer 1 sin udvikling, og nu kan hun pludselig sé-
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dan og sadan, sa det kan vare svert for os at opfylde nogle mal i
forhold til tre maneder.

De fleste oplever at vare tilfredse med formen for opfelgning og tilsyn,
dog papeger en mor, at hun ikke bryder sig om at omtale barnets situati-
on foran de andre soskende:

Vi har sidan en regel hjemme hos os, at vi ikke diskuterer bar-
nets handicap i hans pdhor. Og vores piger vil vi gerne have lov
til at fortelle om barnets handicap pa den made, vi nu finder det
bedst passende. Der har vi oplevet nogen gange, at sa har de ve-
ret her i ti minutter, og der er ikke nogen bern, der ser ud som
om de har lidt omsorgssvigt eller lignende, og sa kerer man pd
med sporgsmal. Og det er ubehageligt, nir man samtidig ogsa
skal agere mor og far og samtidig svare pd sporgsmal.

Hovedparten af foraldrene angiver, at de dokumenterer traningen pa
video eller 1 form af skrifteligt materiale, som danner grundlag for samta-
lerne. I nogle tilfzlde bruges udtalelser fra forazldrenes supervisor ogsd
som dokumentation for barnets udvikling. I nogle tilfxlde udforer op-
folgningspersonerne ogsa tests, det er dog ikke en udbredt praksis. Det
gxlder ligeledes for kommunens opstilling og evaluering af delmdl og
handleplaner for barnets udvikling. Flere foraldre beretter, at kommunen
ikke har varet med til at lave handleplaner, mens andre har et tat samar-
bejde med de kommunale fagfolk omkring evaluering af treeningsindsat-
sen. Nogle foraldrene mener dog ikke, de har gavn af den rddgivning, de
far af kommunens fagpersoner. Foraldrene i en familie oplever samar-
bejdet med kommunens fagpersoner og med supervisoren sdledes:

Der er jo ikke skyggen af anvisninger, nir vi har et mede med
PPR eller en opfelgning med psykolog. Der er jo ren kontrol:
Har han opnaet de mal, han skulle? (...) Men det er der jo, fordi
med supervisoren, der er formalet jo at give os nogle anvisninger
og redskaber til at arbejde med barnet. Det er nok den grund-
leggende forskel.

Blandt foraldrene er der delte meninger om de kommunale fagpersoners

kompetencer til at evaluere og vurdere barnets udvikling. En forzlder
mener, at den made, ordningen er organiseret pa med hensyn til doku-
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mentation og hjemmebesog, giver fagpersonerne tilstrakkelig mulighed
for at vurdere barnets udvikling:

Vi fremsender ogsd vores programmer for moderne, si de kan
se, at vi arbejder malrettet i forhold til nogle programmer, vi har
udarbejdet i samarbejde med vores supervisor. De har mange
muligheder for at rdbe vagt i gevar, bide hjemmebesog og vi
sender ogsa en masse skriftlic dokumentation derudover, som de
har mulighed for at satte sig ind i.

En anden forxlder har oplevet, at kommunen har ansat en fagkonsulent
til at vurdere barnets fremskridt, da kommunen ikke har de nedvendige
faglige kompetencer. Set i forlengelse heraf er flere foreldre optagede af
relationen mellem de tilsynsforende som offentlig kontrolmyndighed og
facilitator eller radgiver for indsatsen, hvor kommunens personale har
tendens til at indtage en dobbeltrolle. Sdledes navner en forzlder:

Det ma vare svart for [kommunen], hvis de bade skal vere dem,
der skal sparre, og dem som skal kontrollere. For det er to meget
forskellige hatte at jonglere rundt med. Man ved aldrig, om de
far skrevet ned: "Moren virkede deprimeret, jeg mener ikke, hun
kan viderefore hjemmetraening’.

Nogle papeger, som i citatet ovenfor, at de kan blive usikre pa, hvad de
ma fortelle de tilsynsforende. En anden oplever, at kommunen nedjuste-
rer malene, si der kan péavises en udvikling, eller at administrationen ikke
er lydher over for de faglige vurderinger. Et par forzldre oplever, at
kommunen underkender forxldrenes kompetencer til at vurdere udvik-
ling og trivsel i forhold til fagpersonernes vurderinger.

TILFREDSHED MED HJEMMETRANINGSORDNINGEN

De 23 interviewede forzldre, der hjemmetraener, er overvejende tilfredse
med tilbuddet. Tilfredsheden bunder grundleggende i en oplevelse af
barnets udbytte af treeningen. For mange beror det ogsa pa at de oplever,
at de som forazldre tager en aktiv rolle med storre involvering i behand-
lingen af deres barn, end det var tilfeldet, hvis de afleverede det i en in-
stitution. Som et forzldrepar beskriver det:

Det er vores barn, og det er os, der har interesse i, at hun udvik-
ler sig i de her ér, hvor vi har mulighed for at pavirke hende rig-
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tig meget. Fordelen er ogsa, at nér det foregar herhjemme, sa fir
vi det ind under huden. (...) Sa bliver vi hurtigt en ABA-familie,
sa tenker vi jo ABA morgen, middag og aften, trening morgen,
middag og aften.

Mange er ogsd tilfredse med muligheden for at modtage kompensation
for tabt arbejdsfortjeneste i forbindelse med hjemmetraningsordningen,
da det giver et tids- og trivselsmassigt overskud til at fokusere pd andet
end treningen eller tilpasse treningen forzldrenes rutiner.

FORDELE VED HJEMMETRANINGSORDNINGEN

Barnets udviklingsmassige progression er den oftest fremhavede fordel.
Forzldrene tillegger det stor vardi, at indsatsen er rettet mod, at barnet
opnir enten fuld eller delvis selvhjulpenhed. Flere forzldre giver udtryk
for, at de ikke onsker, at deres barn skal placeres pa en institution resten
af sit liv, men at barnet formdr at tage en uddannelse og bliver en res-
source for samfundet fremfor en udgift. En forzlder udtrykker det sdle-

des:

Hvis barnet selv lerer at tage to] pd og gi pa toilettet, si kan
kommunen pd sigt spare mange penge, da individet har behov
for faerre sociale ydelser. Hvis de udvikler disse fardigheder som
lille, belaster de ikke systemet resten af livet.

Nogle navner ogsé, at hjemmetreningen forebygger medicinsk behand-
ling og eventuelle operationer.

Ud over dette nevner et par foreldre lovgivningen som en for-
del, da den ofte er den grundleggende pramis for, at foraldrene kan
gennemfore hjemmetraeningen pa én arbejdsindkomst. En mor navner
sidledes muligheden for stotte som en stor fordel. Flertallet betragter ogsa
muligheden for at gore en forskel for deres barn som en stor fordel ved
hjemmetreningen. En mor udtrykker det som et privilegium:

Jeg synes, det er meget givende. Jeg synes, det er et privilegie at
man kan gere det i Danmark, at man selv kan fa lov til at folge
med i, og selv tage ansvar for den udvikling. Ogsa fordi sa ved
jeg, at ndr han engang bliver stor, sd er der nogen, der skal have
en forklaring pd, hvad der skete. Jamen, si kan man sige, at man
faktisk gjorde alt, hvad man kunne.
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Flere anser det at tage ansvar for barnets liv og at fa redskaber til at
hindtere barnets sxrlige behov for essentielt. Dette mener én foralder,
har medfort, at forzldrene stiller storre krav og er mere kritiske over for
ekspertviden:

Der er vi nok blevet nogle forzldre, der stiller store krav nu. Vi
ved preacis, hvad vi vil have for vores barn, og hvad vi ikke vil
have, og hvad der er det bedste for ham (...) Vi er blevet rigtig
kritiske 1 forhold til metodevalg og operationer.

Flere vagter traeningens fleksibilitet, at den kan tilpasses barnets behov
og forzldrenes rutiner som en fordel ved hjemmetraning fremfor andre
traeningstilbud:

Det gor det jo mere frit i forhold til, at jeg jo reelt bestemmer
selv. Selv om jeg kom hjem fra arbejde klokken to, sa kunne jeg
jo vente med at gore det, til barnet var kommet hjem maske, og
fa noget at spise og hvile mig. Eller jeg kunne ogsd vente til efter
aftensmaden med at gore det, i forhold til hvis man skulle vare
ude hos en fysioterapeut klokken 15 hver dag. Man ger det jo
lidt mere pd barnets premisser jo, og hvordan tretheden har
meldt sig lige den enkelte dag.

ULEMPER VED HJEMMETRANINGSORDNINGEN

Ifolge forzldrenes beretninger er en af de storste ulemper ved hjemme-
treeningsordningen “kampen med kommunen” og det kommunale bu-
reaukrati. Dette tillegger foraldrene oplevelsen af hjemmetraningens
tunge administrative del af samarbejdet med kommunen, konflikter om-
kring stottemuligheder og manglende radgivning:

Det krever ressourcer pd den made, at der er meget kontrol, der
er meget papirarbejde, der er meget... pd den made vil jeg sige,
ndr vi har supervision: Jeg laver dagsorden, jeg laver referater og
opfolgninger. Du er lige pludselig en treeningsleder eller projekt-
leder ved siden af dit arbejde ogsd. Det er noget af det, som kra-
ver lidt ekstra ressourcer.

Flere foraldre med born i hjemmetraening giver udtryk for, at de bruger

mange penge pa treningsudstyr og kosttilskud, som ikke kan bevilges af
kommunen. Nogle kommer ind pa, at det er en ulempe, at bevillingen er
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tidsbestemt, da foraldrene godt kan frygte, at bevillingen bliver taget fra
dem. En forxlder fremlegger det saledes:

Det med, at bevillingen er tidsbaseret, det er bade stressende for
os som familie, fordi nar der kun gives 6 maneder frem, hvem
ved, hvor vi er om 6 maneder? Det kan vare, de tager den fra os.
Sa skal vi lige pludselig have et institutionsbarn, og moren skal
pa arbejde, og vores hverdag er bare blevet vendt 180 grader pa
hovedet.

Selv om det ogsa bliver udtrykt som en fordel ved hjemmetraningen, sa
mener flere forxldre, at det som forzlder kan vare en ulempe at bzre det
fulde ansvar for treningen. I forlengelse heraf udtrykker tre forxldre, at
det kan vare svart at have et normalt familieliv. Som en mor formulerer

det:

Ikke fordi det er en fed mission at have, for det er virkelig hardt.
Hele tiden at skulle have 4 sager hangene over hovedet, have
snakket med socialradgiveren, legen, kirurgen. Vi har noget i
Ankestyrelsen. Vi skal ogsa bare huske lige at veere mand og ko-
ne og en normal familie.

SAMARBEJDET MELLEM KOMMUNER OG FORALDRE TIL BORN
MED HJEMMETRANING

Forzldrene med hjemmetrening har et tet samarbejde med kommunen
via lebende bevillinger af treningsredskaber og kurser samt i forbindelse
med kommunens opfelgning og tilsyn med treningsindsatsen. Der er
derfor en del korrespondance, dokumentation og administration mellem
kommunen og forxldrene. Til sporgsmalet om, hvordan de vil vurdere
dette samarbejde, svarer 11 forzldre godt eller meget godt, 4 svarer no-
genlunde, og 7 svarer darligt eller meget darligt. En ved ikke.

Forzldrene har i reglen kontakt til flere kommunale fagpersoner
og udvalg (PPR eller visitationsudvalg), hvor sagsbehandleren ofte er den,
der varetager rollen som kontaktperson eller tovholder for administrati-
on og tilsyn med hjemmetreningsindsatsen. Nogle foraldre pipeger, at
et godt samarbejde med kommunen kan afhange af den personlige rela-
tion, forxldrene har til deres sagsbehandler. Flere har fiet skiftet denne
ud undervejs og oplevet, at samarbejdet har @ndret karakter over tid. En
mor fortzller om sin oplevelse med sine sagsbehandlere:
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Der er gode sagsbehandlere, og sd er der mindre gode. Min var
en af de ddrlige. Hun ringede aldrig tilbage og skrev ikke tilbage
pa mails. Der skete ikke en dyt. Hvis man har en darlig sagsbe-
handler, kommer man ikke serlig langt. Heldigvis insisterede jeg
pa at fa en anden, fordi jeg ikke fik den radgivning, jeg havde
brug for. Det er ikke i orden! Den nye sagsbehandler var guld
veerd, og jeg har fiet en ny, som er endnu bedre, fordi hun selv
har en handicappet son, sd hun har en ekstra forstdelse for min
situation. Man feler, man stir helt alene.

I forbindelse med foraldrenes oplevelse af mangel pa radgivning mener
mange forzldre, at kommunen generelt, og sagsbehandlerne iser, ikke
ved nok om lovgivningen og traningsmetoderne. Nogle papeger, at det
kan skyldes, at de enten var de forste eller eneste i kommunen, der
hjemmetrener. Som en forxlder beskriver det:

Kommunen var si gron, at de simpelthen nesten maitte kobe
bogen om § 32. De vidste ingenting om det. De har varet dbne
og spurgt os omkring, ikke lovmassigt, men spurgte ind til os,
fordi de ikke rigtig kendte til det her hjemmetraning. Vi er jo de
forste 1 kommunen, der prover det. Si det er bade en fordel og
en ulempe. Men jeg tror, det har vaeret mest en fordel for os i
forhold til, hvad vi har hert fra andre.

Flere foraldre oplever lovgivningen som los eller flydende, da den over-
lader det til de enkelte kommuner selv at forvalte ordningen og fortolke
lovteksten. Pa grund af mangel pa konkrete retningslinjer for, hvad der
kan bevilges under servicelovens § 32, kan det vare uigennemsigtigt,
hvad kommunen baserer deres afgorelser pd, og hvad barnet har krav pa.
Forzldrene oplever derfor, at det er nodvendigt at satte sig grundigt ind
i serviceloven og udveksle erfaringer med andre gennem forzldrenetvark.

Nogle giver udtryk for, at de benytter en setlig forhandlingsstra-
tegi for at komme igennem hos kommunen. Flere har indtryk af, at det
hjxlper at have kontakt til enten et netverk, en myndighedsperson i en
statslig institution eller en personlig relation 1 kommunen. Serligt bruges
internetfora til deling af erfaringer med kommunens bevillinger og gene-
rel information omkring, hvad bernene er berettigede til. Pa sporgsmalet
om, i hvilken grad de oplever, at kommunens regler og procedurer er
gennemskuelige, svarer 2 af foraldrene i hoj grad, 8 i nogen grad, 6 1 rin-
ge grad og 6 slet ikke.
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HJALPETRANERE

I en kommune opfordres foraldrene til at oprette et firma, hvor de far
hjzlperlon fra kommunen, som de skal udbetale til hjxlpetranere. For-
xldre med denne ordning fremhaver, at det er problematisk med forsik-
ring, feriepenge og pension, og at der ikke er klare regler for ansattelse af
hjxlpere i lovgivningen. Flere forzldre nevner, at der mangler radgivning
omkring, hvordan hjzlperordningen administreres. En forzlder siger
sdledes:

Vi har oplevet, at det har varet meget vanskeligt at have hjxlpe-
treenere, da vi selv skal ansxtte hjelperne gennem et firma, som
vi selv skal administrere. Det har varet en stor byrde, og det
kommer der mange problemer ud af. Vi har fiet en mangelfuld
radgivning med hensyn til administrationen af hjalpetranere. Vi
har betalt mange penge for at rette fejl opstiet med feriepenge
og andre sager.

Flere forxldre giver udtryk for, at de ikke kan holde pa deres arbejdskraft,
og det er problematisk at fa hjzlpere, som er faglerte:

Det har varet vanskeligt at skaffe hjelpetrenere fra lokalomra-
det (...) [En af familiens hjzlpere har veret pedagogstuderende
og en kvinde fra Korea, som familien var meget glade for, og
som ogsa har vaeret hos en anden familie i kommunen|. Vi har
valgt ikke at ansxtte hjalperne efter kommunens regler, fordi
kommunen aldrig har vejledt eller bedt om informationer om
hjzlpetimerne fra os.

Flere forzldre med hjelpetranere nevner, at det er svart at std for an-
settelserne. I en af sagerne foreslog foraldrene at lose problemet ved at
ansaxtte en au pair-pige til at varetage opgaverne. Sammen med en bud-
getoversigt sendtes en e-mail til kommunen angdende ansattelse og bud-
gettering af en hjazlper, som lod:

Budgettet er modificeret lidt. Dog skrev jeg au pair og til en helt
anden pris end en timeansat hjalper. Jeg har talt med andre fra
[forening], og de har fiet lov til at ansaxtte en au pair pa de be-
tingelser, det indebarer at have en au pair, fordi det dels er billi-
gere for kommunen, og fordi det i deres tilfzelde ogsd har varet
det mest hensigtsmassige, pd grund af, at deres born ogsd er
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meget sansesarte (...) Tanker, at alle kan se det fornuftige i at
spare penge, nir vi nu har muligheden for det?

Au pair-pigen budgetteredes til 5.500 kr. inklusive forsikring, kost og logi.
Kommunen bevilgede au pair-pigen. Au pair-pigen blev ansat som
hjemmetrener 1 5 maneder, men foraldrene vurderede, at hun ikke hav-
de ressourcer til opgaven, og hun blev opsagt igen.

RESSOURCER TIL AT HJEMMETRANE

Der er enighed om, at det krever mange ressourcer at hjemmetrene, da
man skal kunne gennemskue lovgivningen, soge bevillinger, dokumente-
re og satte mél for indsatsen. Hjemmetraning betragtes derfor som en
ordning for de ressourcesterke, da man ud over at trene sit barn skal
have ressourcer til det administrative. En mor betragter de uddannelses-

massige ressourcer som en nodvendighed

Man skal jo virkelig have mange ressourcer. Man kan jo godt
ville sit barn og ville hjemmetrane, men kan ikke overskue alt
det administrative, og derfor bliver det aldrig til noget, hvis det
ikke er ens sterke side, og man ikke har et netvark til at hjzlpe
en pa den mdde. Jeg synes, der er nogle ting. Det er sgu’ for de
udvalgte pa en eller anden made.

I sammenhzng med foraldrenes forskellige oplevelser af samarbejdet
med kommunen er det ogsd hovedsageligt dem, der oplever at have et
knap sa godt samarbejde med kommunen, som lobende klager over eller
anker kommunens beslutninger. Forazldrene 1 10 af familierne angiver at
have benyttet sig af denne mulighed. Fa har derudover inddraget lokale
politikere eller Den Uvildige Konsulentordning for Handicap (DUKH).
En forzlder anser det at anke kommunens afgorelser som en naturlig del
af det at have et handicappet barn:

Man kommer til at slas lidt med kommunen om nogle sager, no-
get man mener, man har brug for til sit barn, som de maske ikke
mener, man har brug for. Det er den barske hverdag, uanset om
man hjemmetraener eller ikke gor.
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KAPITEL 5

UDBYTTET FOR BARN OG
FORALDRE

Dette kapitel besvarer problemstillingens sporgsmal 5, som lyder: Hvor-
dan udvikles og trives bornene/de unge, der hjemmetrzner, sammenlig-
net med bornene/de unge, der er i kommunalt dagtilbud?

Datagrundlaget for dette kapitel er forst og fremmest interview
med foraldre til born med hjemmetrening og interview med forzldre til
born med ordinzre tilbud samt sagsgennemgang. Nar andre materialer
benyttes, er det klart angivet. Det har varet retningsgivende for resumeet
af forzldrenes svar og for uddrag af sager, at det er de typiske monstre
for gruppen, der er tegnet i kapitlet med de anvendte citater. Hvor en
ting kun gzlder en enkelt eller et fétal, er dette tydeligt angivet.

HVORDAN VURDERES TRANINGEN I ORDINARE TILBUD?

HVILKE RESULTATER GIVER DEN ORDINARE TRANING?
Forzldrene er blevet spurgt om, hvordan de oplevede dagtilbuddets tra-
ningsforleb og dets betydning for barnets udvikling. Til spergsmaélet om,
hvorvidt det offentlige tilbud har en positiv betydning for barnets udvik-
ling, svarer 9 forazldre i hoj grad og 1 slet ikke. Nasten alle foraldrene er
altsa tilfredse med barnets udvikling i institutionen. En forzlder beskri-
ver sine berns udvikling i institutionen saledes:
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De har udviklet sig positivt. De er et sted, hvor man precis kan
hdndtere de behov, de har. Jeg er nasten 100 pct. sikker pa, at
hvis de ikke var der, hvor de er, s havde de heller ikke udviklet
sig, som de skulle. Der er ingen tvivl om, at der bliver taget stort
set alle de hensyn, de skal tage.

En anden foralder tilskriver bornehaven barnets positive udvikling:

Det er giet rigtig, rigtic godt. Min holdning er selvfolgelig, at
uden bernehaven var hun ikke kommet sa langt. Men det er jo
svaert at vurdere. Jeg vil sige, at jeg tror vitterligt ikke pa, at hun
ville vaere kommet sd langt, som hun er 1 dag, hvis ikke vi havde
haft den opbakning fra bernehaven.

Foraldrene til born 1 daginstitution har saerligt fokus pa barnets trivsel.
Nar det kommer til spergsmal om treningsprogrammer, har forzldrene
mere fokus pa, hvilket fagpersonale der er tilknyttet barnet og deres
kompetencer end pa de egentlige ovelser. Forzldrene legger vaegt pa
inddragelse og kommunikation omkring handleplaner, men med mindre
fokus pa den tekniske del af treningen.

Som tidligere beskrevet nevner flere forzldre fordelen i, at res-
sourcerne omkring barnet er samlet i en institution. Flere foraldre nav-
ner ogsa, at personalet i institutionen er gode til at vejlede omkring hjel-
pemidler og ovelser, som ogsa bliver integreret i hverdagen.

Flere forzldre fortaller, hvordan der bliver stottet op om udvik-
lingen i institutionen. Ligeledes peger flere forzldre pd samarbejdet med
personalet og vigtigheden i kommunikation. I forhold til treeningens re-
sultater med hensyn til barnets udvikling refererer flere forzldre til de
statusmoder, de har med institutionen, hvor mil og udvikling diskuteres,
som noget de er godt tilfredse med.

FORALDRENES TRIVSEL OG FAMILIELIV

Nogle af de interviewede foraldre med bern i ordinzre tilbud har for
deres visitation til specialtilbuddet varet i et forleb, hvor de har varet
hjemme med deres born og har trenet forskellige metoder i hjemmet. En
forzlder, der tidligere har vaeret hjemme med sin datter, forteller om op-
levelsen saledes:

Psykologisk for mig som mor med al den trening, jeg stod med,
det var skide hardt. At det ligesom bliver varetaget af nogle an-
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dre, som star med ansvaret, det hjalp rigtig meget. Det har lettet
rigtig meget. De forste halvanden ar blev hun jo nermest et pro-
jekt. S4 det med, at hun faktisk var vores barn, forsvandt, fordi
at hele tiden, sd skulle man tenke p4 trening,

Flere af forzldrene fortxller om, hvordan treningen foregir i institutio-
nen, hvilket betyder, at de kan vaere sammen med deres barn pd andre
premisser. Flere foraldre oplever det som en lettelse ikke at skulle vare
primezre trenere for deres born og taler gennemgiende om det at vare
forzlder til barnet som noget adskilt fra treenerrollen.

Forzldre med bern i ordinzre dagtilbud oplever, at de faglige
ressourcer i institutionen varetager udviklingsmassige aspekter, mens
barnet hjemme hos foraldrene ”bare kan vare barn”. 1 en stor del af
forzldreinterviewene er der fokus pa at opretholde et ”almindeligt fami-
lieliv”” samt at have fokus pa, at barnet ikke bliver et projekt. En forazlder
siger saledes, at nir barnet kommer hjem, si gor forxldrene meget ud af,
at de ikke traener. Sa er han bare deres dreng, og sd er de sammen pa en
mere forxldreagtig made. En anden respondent fortxller:

Fordelen ved det er, at vi kan beholde vores arbejde nasten fuld-
tid, og at han kommer ud og oplever noget. Han kunne jo sag-
tens have varet hjemme ved en af os. Det ville ikke have givet
det samme. Det ville det ikke.

Hovedparten af de interviewede forzldre har fokus pd at opretholde en
normal familiestruktur, ogsd med hensyn til arbejdsforhold og relationer
uden for hjemmet. Forzldrene taler ofte om at opretholde overskud, og
komme ud og opleve noget, bide i forbindelse med barnet og foraldrene.
Flere forzldre taler om, at det er en lettelse for deres familieliv, at ansva-
ret for barnets sxrlige traeningsbehov bliver varetaget uden for hjemmet,
béde i relation til institutions faglighed og i forhold til foraldrenes mu-
lighed for at fokusere pa andre ting. En del af de interviewede foraldre
nzvner sorg og krise i forbindelse med at fi et barn med en funktions-
nedszttelse. En forzlder forteller:

Jeg endte med at fi en depression, jeg gik totalt ned med en sveer
depression. Jeg holdt mig kerende, for det var jeg nedt til. Det
resulterede i, at jeg knekkende fuldstendig.
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Flere af foraldrene til born i ordinzre dagtilbud belyser deres eget og
deres barns behov for at komme ud i forbindelse med trivsel. En forzl-
der fortxller om sin oplevelse med, at barnet er i dagtilbud i forbindelse
med de aktiviteter, som barnet deltager i, her en bornefodselsdag:

Det synes jeg ogsa er dejligt, sa de ogsa oplever en stor fodsels-
dag. Det er sidan nogle ting, de ikke kan opleve derhjemme. Jeg
gik tit for mig selv, og min mand var pa arbejde hele tiden. Indtil
Anna blev halvandet ér, sa gik jeg bare hjemme. Jeg fik nzsten
en depression, for jeg har behov for at komme ud og ikke bare
sidde derhjemme.

HVORDAN VURDERES HUEMMETRANINGEN?

HVORDAN GAR TRAENINGEN?

Evaluering af treningen og den socialfaglige vurdering danner grundlag
for eventuel fortsat bevilling af hjemmetrening. I folgende sagsakt vur-
derer kommunen grundlaget for fortsat bevilling ud fra barnets udbytte
af treningen, ud fra foraldrenes ressourcer, deres tilrettelegning af tra-
ningen og barnets trivsel:

Sammenfattende kan siges, at foraldrene er meget vidende i for-
hold til ABA treningen og forstar at tilretteleegge traeningen med
udgangspunkt i den unges sxrlige vanskeligheder og dagsform,
saledes at hans specifikke behov og udviklingspotentialer tilgo-
deses bedst muligt. Da det samtidig beskrives, og ligeledes frem-
gar af de videoklip, vi ser under hjemmebesog, at den unge trives
med treningen og profiterer af den faste struktur, vurderes der
at veere grundlag for at fortsatte hjemmetraeningen af den unge.

I mere end halvdelen af de sager, undersogelsen omfatter, benytter
kommunen en tids- og faseplan som udgangspunkt for evaluering og
justering af treeningsindsatsen. I denne fremgar malomrader for barnets
udvikling samt de lang- og kortsigtede mdl, der er forbundet hermed. P4
baggrund af ansegningen definerer foraldrene formilet med tranings-
indsatsen, og det er i overvejende grad ogsa forzldrene, som planlegger
treningsaktiviteter og udarbejder traningsmaterialer, ofte i samarbejde
med supervisoren.
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De mere langsigtede formal med treningen er som regel forxl-
drenes motivation for at soge om hjemmetraning. En sag beskriver ma-
let 1 barnets individuelle plan:

Det helt overordnede mal for indsatsen er, at barnet trods sit
handicap udvikler sig, trives, og fir erfaringen af, at han kan leere
at afkode/imodekomme de krav, der knytter sig til deltagelse i et
normalmiljo, at han kommer til at opleve sig selv som et auto-
nomt individ, der kan bidrage og hente anerkendelse fra sit mil-
jo.

I en anden sag fremgir treningens langsigtede mal i tids- og faseplanen,
hvor en ergoterapeut har udarbejdet mal og aktivitetsonsker:

At opna fysisk bevagelighed pa gulvet, at nedsatte muskelspaen-
dingen 1 nakke, skulder og truncus; at nedsxtte muskelspending
i og omkring kinder og mund mhp. udvikling af tale og spisning;
at barnet kan deltage i lege og sociale aktiviteter uden fysiske be-
graensninger.

I de fleste af de gennemgiede sager har foraldrene med born med
hjemmetrening udarbejdet en individuel treeningsplan, hvor de med
hjelp fra supervisoren eller en kommunal fagperson opstiller mél og
delmil for treningsindsatsen samt indikatorer for fremskridt. Malomra-
der, som fremgar af sagsakterne, er fx sprog og kommunikation, legefar-
digheder, forskoleforberedelse, sociale fardigheder eller motorisk trea-
ning.

Ud fra Sagsgennemgangen er indtrykket, at foraldrene er om-
hyggelige med at dokumentere og registrere treeningens aktiviteter i uge-
skemaer, ved fx at skrive dagbog eller logbog over den daglige trening
samt justeringer samt ved at optage traningen pa video eller tage billeder
af treningssituationer. Denne registrering er et led i dokumentationen af
treningens betydning for barnets udvikling:

Under hjemmebesoget ser vi nogle videoklip fra den unges tre-
ning, og netop video er en af mdderne, hvorpa den unges tre-
ning og udvikling dokumenteres. Endvidere anvendes bade i
skolen og 1 hjemmet en 5-punkts-skala til vurdering af hans prae-
stationer, hans ro og hans oplagthed i treningen. Endvidere re-
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gistreres de enkelte ovelser over tid p4 tre datapunkter, siledes at
udviklingen kan dokumenteres.

Flere forxldre nxvner, at treeningen bliver en naturlig del af hverdagen,
hvor trening kombineres med anden form for aktivitet:

Han bliver meget nemt distraheret, sd 1 hjemmet kan han give
treningen sit fulde fokus. Jeg er glad for at kunne bruge de ting,
vi har 1 hjemmet til at trene med, fordi s bruger han ogsa de
ting i andre situationer. Det bliver derfor en natutlig del for bar-
net, at han bliver udviklet hele tiden. Trampolinen i haven kan
béde bruges til leg og treningen i hverdagen.

Respondenten sammenligner hjemmetreningen med, at barnet skal vere
veek fra et fjernt, larmende og klinisk sted for at treene. Foraldrene giver
udtryk for, at hjemmetreningen giver god mulighed for at skabe noget
hyggeligt og gledeligt omkring treeningen, hvor seskende ogsa kan vare
med 1 stedet for, at treeningen skulle foregi isoleret i en institution. Nar
barnet har venner pa besog, kan traningen ogsa inkorporeres. Flere for-
aldre naevner, at det er vigtigt med dagsplaner og en struktureret hverdag
og legger samtidig veegt pd, at treeningen tilpasses barnets behov og so-
skende:

Det er noget med at std tidligt op og komme i gang s tidligt
som muligt. Og sa alligevel ogsd gore plads til, hvis hun har haft
en darlig nat, s er hun nedt til at sove en time ekstra. Det er
meget pd fingergefithl, hvordan man lige kan gore det. En ting
er, at de [metodeleveranderen]| legger op til et stramt program,
men man kan ikke presse hende. Men altsd 40-50 timer kommer
det nok op p4, nar det korer.

Flere forzldre med bern med hjemmetrening fremhaver, at det ikke
altid er lige nemt at hjemmetrane. Hjemmetraening er ressourcekrevende
og hardt. De interviewede forldre har alle fokus pa de fremskridt, der
sker pa grund af treningen. En foralder beskriver sin oplevelse med
hjemmetrening saledes:

Vi oplever, at det er meget tidskreevende at varetage treningen,
og at man til tider bliver meget trzet af det. Men til gengzld giver
treeningen stor mening, 1 og med at man kan folge barnets frem-
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skridt. (...) Vi forestiller os, at hvis vores barn ikke havde veret
hjemmetrenet, ville han have veret meget darligt fungerende
uden sprog og med voldelig adferd. Det er en sterk historie at
fortelle sig selv.

1 en sag vurderer kommunens tilsynsforende, hvordan forzldrene og
barnet fir udbytte af hjemmetreningen:

Det fremgir, at forxldrene er i stand til at fastholde strukturen
omkring treningsprogrammet, samtidig med at familiens hver-
dag, og bornenes trivsel ikke adskiller sig fra jevnaldrene borns
vilkdr. Desuden er der lagt vaegt pa, at barnet fortsat trives med
hjemmetraeningen, at han gir glad til de forskellige opgaver, og
at det han lerer via ABA-treningen betyder, at han i langt hojere
grad end tidligere er en del af et fallesskab. Der indstilles til at
hjemmetraeningen fortsat bevilges.

En enkelt foralder til barn med hjemmetrening papeger sin egen kom-
petence i forbindelse med hjemmetraeningen, og hvorledes han ensker at
blive yderligere uddannet:

Jeg har meget gerne villet have haft en fysiologisk uddannelse.
Jeg ville gerne have en sportsmassoruddannelse, fx si man har et
bedre kropskendskab. Det ville have givet mig en meget bedre
ballast. Jeg har segt om det, eller for at f aflastning, s jeg kunne
deltage i det. Men har faet afslag fra kommunen, og det forstir
jeg simpelthen bare ikke. Det forstar jeg simpelthen ikke, da det
kun kan betyde, at den kompetence, jeg har, blev bedre.

I sagsakterne fremgar det, hvorvidt enten opfelgningspersonerne eller
supervisoren justerer treeningsaktiviteterne lobende. Justering af traening
og nye tiltag sikrer, at hjemmetreningen opfylder formilet med indsatsen
og dermed kan genbevilges. Justering af treeningen kan fx dreje sig om
opprioritering af skolefardigheder eller en justering af malene. Nogle
forzxldre synes, at det er svaert at sette mél for barnet, da udviklingen kan
veere svaer at forudse:

Jeg ville foretrakke, at man ikke lavede noget mal, men at man
spurgte ind til ved hvert mede, inden for hvilket omride barnet
har udviklet sig. Jeg synes, det er xrgerligt, at rapporterne gang
pé gang siger, at barnet ikke udvikler sig, fordi de kun underso-
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ger, om barnet har udviklet sig pa de tre valgte omrader. Jeg sy-
nes, at barnet er et helt andet barn, siden treningen startede, og
at han har gennemgiet en positiv udvikling.

I nogle tilfaelde kan der vare uenighed omkring vurderinger mellem for-
aldre og fagpersoner. Dette observeres bade i sagsakterne og 1 forzldre-
interviewene. I en sag fremgir folgende klage fra forxldrene til kommu-
nen, som refereret i en sagsakt:

Moren laver indsigelse mod opfelgningspersonens opsummering
fra supervisor. Hun mener, det er en forkert faglig vurdering i
forhold til supervisorens fremstilling af barnets udvikling pd

graf.

I andre klagesager indhenter sagsbehandleren udtalelser fra kommunale
fagpersoner til at understotte eller afsla forzldrenes ansegninger om fx
hjelpemidler til treningen. En forzlder oplever, at der ofte er tre forskel-
lige vurderinger af treningsevelserne fra henholdsvis FHC, lege og fy-
sioterapeut. Kommunens tilsynsforende lege udtaler sig fx om hjemme-
treningens betydning for barnets udvikling inden for det fagomrade,
som man varetager i tilsynsgruppen:

Det er fortsat en enestdende god historie — pa baggrund af nogle
enestdende gode forzldre med hjerte, forstand og en utrolig
energi og engagement. (...) Jeg tror ikke, at selve FHC-metoden
har haft nogen vasentlig betydning i sig selv, men den og det
menneskelige netveerk har helt klart haft en betydning for bar-
nets forxldre og deres helt enorme indsats pd alle omrader af
hjemmetraeningen.

En anden problemstilling, som fremgar af sagsakterne set i forhold til
treeningens resultater, er, at barnet har udviklet sig i en sddan grad, at der
er mulighed for, at han vokser ud af mélgruppen:

Barnets udvikling er af et sidant omfang, at han nermer sig
grensen for malgruppen, der kan modtage hjemmetrening. Su-
pervisor har foreslaet en udfasningsplan.
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HVILKE RESULTATER GIVER HJEMMETRANINGEN?

Resultaterne af hjemmetreningen bliver i dette afsnit anskueliggjort pa
baggrund af forzldrenes vurderinger og med inddragelse af kommunens
vurderinger af og udtalelser om barnets udbytte af treeningsindsatsen,
som det fremgir af de gennemgiede sagsakter. Da alle de indhentede
sager er blevet genbevilget, er denne vurdering ofte positiv pa grundlag
af, at treeningen opfylder formilet. Vurderingen er ofte sammensat af
udtalelser indhentet fra bade forzldre, fagpersoner, bornehavepadagoger,
tilsynsforende og i flere tilfzlde ogsa supervisor og baserer sig som regel
p4, hvorvidt barnet opfylder de fastsatte mdl, samt hvilke fardigheder
barnet eller den unge har tilegnet sig.

Foraldre i 22 familier, som benytter sig af hjemmetreningsord-
ningen, er blevet spurgt om, hvorledes de vurderer traningens betydning
for barnets udvikling. Forzldrene i 21 af de 22 familier svarer, at treenin-
gen i hej grad har haft en positiv betydning, mens 1 svarer, at treeningen i
nogen grad har haft en positiv betydning for deres barns udvikling. En af
de interviewede familier har ikke fdet dette sporgsmal.

GENEREL UDVIKLING OG HELBRED

Gennemgiende for de foraldre med bern med hjemmetrening, som tid-
ligere har modtaget et ordinart dagtilbud, er, at de beskriver et nuanceret
billede af barnets udvikling. Forzldrene pipeger, at barnet udviklede
kompetencer i dagtilbuddet, men oplevede ikke, at barnet udviklede sig
nok pa de omrader, barnet var udfordret pa.

Nogle af forzldrene papeger, at bornene er unikke og har speci-
fikke diagnoser og komplekse funktionsnedsattelser, og at det derfor er
problematisk at vurdere, hvordan barnet ellers ville have udviklet sig,
hvis ikke barnet havde modtaget hjemmetrening. En forelder beskriver
udbyttet for sit barn saledes;

Nu har jeg trenet i tre ar med hende. Da hun var otte maneder
gammel, var hun udviklet 50 pct. af sin alder, og da hun var 3 ar,
var hun oppe pa 64 pct. i forhold til alderssvarende. Og her
sidst, da hun var 3 V2 ar, var hun oppe pa 70 pct.

Nogle af de interviewede foraldre har tidligere modtaget et ordinzrt spe-
cialtilbud, men papeger, at barnet har opndet resultater, som de ikke
kunne have opnaet, hvis barnet havde fortsat i institutionstilbuddet. En
forzlder fortxller eksempelvis:
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Han udviklede sig socialt i barnehaven. De havde nogle gode til-
tag, som fx nar man er immobil og ikke kan noget selv, er det
vigtigt at blive vist nogle forskellige ting, som man kan laere no-
get af, og det er de gode til, men i det sma. Vi kan jo godt se, nér
vi kommer derud, kan vi stille os sporgsmalet: Er de ikke kom-
met lengere?

Nogle forzldre papeger det, at treeningen foregar i hjemmet, som sarligt
udbytterigt. I nogle tilfzlde begrundes det med, at institutionen ikke kan
facilitere samme udvikling. Andre foreldre betragter resultatet af hjem-
metreningen som en vedligeholdelse af barnets erhvervede faerdigheder.
Vedligeholdelse kan imidlertid vare en bekymring hos nogle foraldre i
forhold til barnets fremtidsudsigter. Som et forzldrepar siger:

Vi regner med at fortsztte traningen, indtil han fylder 18, det er
der ingen tvivl om. Men hvad der skal ske, nar han fylder 18, det
er noget mere uklart. Det, man isar er bekymret for, det er, om
der er nogen, der kan vedligeholde hans fardigheder.

Set i forhold til barnets generelle udvikling tilskriver bade foraldre og
fagpersoner hjemmetreningen @ren for de positive resultater i nogle af
sagerne. I et udtrek fra et referat af et opfelgningsmoede udtaler fagper-
sonerne sig positivt omkring barnets udvikling, som de tilskriver foral-
drenes mélrettede indsats og sansestimuli-treeningen:

Barnet har profiteret godt af FHC-konceptet fremfor andre tre-
ningskoncepter, grundet at han har brug for en intensiv indsats
pd alle omrader, samtidig med at konceptet har varet det rette
for familien omkring ham. Der er enighed om, at den positive
udvikling ma skyldes forxldrenes malrettede indsats og deres
gode fornemmelse af og forstaelse for barnets udfordringer og
behov. Det vurderes, at barnet og familien trives, og at hjemme-
treening 1 stor grad har betydet en vasentlig forbedring af barnets
funktionsniveau og pavirket hans udvikling positivt.

Hjemmetraningen anses i andre sammenhange for at have forbedret
barnets generelle helbred og funktionsnedszttelse. Nogle forzldre mener
fx, at hjemmetraeningen har haft betydning for barnets funktionsniveau:

Vi mener bestemt at kunne sige, i hans tilfelde, at fordi vi laver
det her traening, og fordi vi har haft positive resultater med det,

74



sa har han ikke nogen retardering. Men det ville han have, hvis
ikke vi gjorde, for si ville han bare komme lengere og lengere
bagud. ( ...) Han har svaert ved at aflase sine omgivelser.

Hvor foraeldrene ofte har fokus pa barnets generelle profilering af hjem-
metreningen, fokuserer fagpersonerne ofte pa barnets udvikling inden
for milomraderne. Fysioterapeut og ergoterapeut evaluerer et barns
kortsigtede malsetninger af ud fra et GAS-skema:

Alle 3 mal er opfyldt mere end det forventelige. Milene sattes
derfor hojere frem til naeste opfolgning. Barnet gir og smalober
og kan starte/stoppe. Barnet tolererer tandborstning i ca. 30 sek.
Barnet siger tydelig ”hej” og ses”. Hun pludrer og bruger
stemmen rigtig meget.

I en anden tilsynsrapport fremgar fremskidt for barnets udvikling inden
for leg, motorik og kommunikation. Forzldrene er her opmarksomme
pa nedvendigheden af at vedligeholde treningen og malsxtningen for at
bibeholde barnets udviklingsniveau:

Barnet udvikler sig som forventet og bedre end forventet pa
nogle punkter. Barnet har born med hjemme og lege og leger
med bernene i frikvartererne. Fysisk udvikler han sig ogsd efter
de givnhe mal. Han kan nu svemme og hoppe fra 3-meter-
vippen. Han kan nu udtrykke sig selv og forklare, hvordan hans
dage er. Barnet udvikler dig derfor sterkt igennem traningen.
Forzldrene har dog fundet ud af, hvor skrebelig han er, hvis
treeningen ikke er vedligeholdt. Barnet er ndet til et niveau, hvor
milene er mere langsigtede, og derfor sker udviklingen mere i
moderat tempo.

SOCIAL UDVIKLING

I forhold til den sociale udvikling er der sarligt fokus pa traning af bar-
nets adferd og dets evne til at interagere med andre og lege. Den sociale
udvikling er et vigtigt indsatsomrade, saerligt i ABA-sager. En forzlder
tillegger den sociale trening i ABA metoden stor betydning for barnets
udvikling:

Vi har flyttet keempe store bjerge, han er en meget normal dreng
i dag i forhold til, hvad han har varet. Han var ogsd en meget
sprogsvag dreng. Han har et kempe indre, er en meget intelli-
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gent dreng og har svert ved at fd tingene ekspressivt ud ad sin
mund. Si det har vi arbejdet meget pa. Han er af person lidt in-
trovert.

Folgende beskrivelse fra et andet barns sag gor status over forandringer

pa de enkelte omrader, baseret pa en opfelgningsrapport, som er udar-

bejdet af sagsbehandler, under medvirken af tale-horepedagog og lege-
konsulent:

Svert ved det dbne samspil og den abne kommunikation, opta-
get af egen leg og ikke nysgerrig pd dialog omkring den. Nedsat
ojenkontakt, ikke tydelig i brugen af ojenkontakt i sin kommuni-
kation og henvendelse til andre. Opsogende ift. leg med andre
bern, tager initiativ og viser glade ved det. Er blevet mere initia-
tivtagende til at vare en del af andre borns aktiviteter. De struk-
turerede og regelstyrede aktiviteter er nemmest tilgengelige.
Lukker sig om egen aktivitet i situationer, hvor sociale koder og
forventning om dialog er utydelig.

Konklusionen lyder, at hjemmetreningen har haft indflydelse pd barnets

sociale kompetencer.

KOMMUNIKATIV UDVIKLING
I mange tilfxlde er der sxrligt fokus pa den sproglige udvikling som en

forudsztning for at kunne deltage i sociale aktiviteter. Dette ses fx 1 ne-

denstdende citat fra en opfelgningsrapport:

Det observeres, at barnet er en del af et fellesskab, men nu pa
egne pramisser. Folgegruppen er opmarksom pd, at barnet fort-
sat er athaengigt af stotte, nar han skal bruge de tillerte ferdig-
heder i bornehavemiljoet og vil have fokus pa, om han i stigende
grad formar at bruge de tillerte faerdigheder i disse sammenhaen-
ge, cller om han fortsat vil vere afhaengig af en voksen til at
guide ham. Sammenfatning: der ses progression og fremgang i
treningsforlobet, som fremgar af foraldrenes tids- og faseplan.
Vurdering: ABA-treningen har stor effekt pa hele barnets udvik-
ling.

En anden sag indeholder en evaluering af de fremskridt, barnet har gjort

inden for sproglige ferdigheder:
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Barnet har tidligere kun brugt lyde til at gore sig forstielig. Han
havde forskellige lyde, nir han ville noget, eller nar han ville sige
nej. Der er ovet 7jeg vil gerne”, og sproget er tydeligt blevet bed-
re, saledes at der nu bygges pd det, han har lert, og sproget ud-
vides lobende.

Forxldrene til det barn, denne sag handler om, er blevet interviewet i
undersogelsen. De giver udtryk for, at den positive udvikling kan tilskri-
ves trening med benyttelse af belonningssystemer:

Hans sproglige evner har udviklet sig meget. For hen brugte han
lyde for mange ting. Gennem belonningssystemer har vi trenet
barnets sproglige evner.

To andre forzldre, som trener FHC, giver udtryk for, at den kommuni-
kative trening har forbedret barnets evne til at give udtryk for sine me-
ninger, og det er dermed blevet mere aktivt.

FYSISK UDVIKLING

Flere forzldre nevner kostomlaegning som en del af indsatsen 1 hjemme-
treningen og anser denne for at vere medvirkende til barnets fysiske
forbedring. Et foraldrepar beskriver i et interview:

Det han var bagud rent fysisk i hojde og drejde, det har han
hentet. Han er som en normal 12 arig i gennemsnit. Da vi star-
tede, da han var syv ar, var han sterrelsesmassigt, som vores son
var, da han var 4 4r. Og det er fysisk trening og dizt. (...) Vi la-
ver speciel dizt til ham, men undgir gluten, sukker, melk, nod-
der og xg. Nodder og @g, fordi han er allergiker.

I et interview udtaler en mor sig om barnets generelle og fysiske udvik-
ling og treeningens betydning herfor. Hun udtrykker samtidig, at det er
sveert at vurdere, hvordan barnet ellers ville have udviklet sig, da hun ikke
har noget sammenligningsgrundlag pa nar legernes prognoser:

Jeg har en gammel garvet fysioterapeut, som ogsa er kranioskral-
terapeut, som vi er kommet hos, siden barnet var 9 mineder.
Hun er til stadighed mallgs over de fremskridt, han laver. (...)
Hun har aldrig set et barn med de fysiske problemer, som han
har, bevage sig sd meget mod normalisering, som han ger. Hen-
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de ser vi hver tredje maned, si hun er en god benchmarker til at
sige, at han gor fremskridt.

KOGNITIV OG FAGLIG UDVIKLING
Béde i sagsakterne og i interviewene er der ligeledes fokus pé traning af

skolemassige ferdigheder. Dette fylder sarligt meget 1 sager, hvor tra-
ning af forskole- eller skoleferdigheder er et malomrade. En mor beskri-
ver sin opfattelse af barnets faglige progression:

Fagligt: bogstaver, tal, farver, alt det der. Vi ma ikke sige noget
om skolen, vel? Men han kan langt mere af sidan nogle ting end
0. og 1. klasse pd specialskolerne, fordi det er med i program-
merne, og han synes, sidan nogle ting er sjove. Det er det, vi kan
motivere og stimulere ham med. Han vil have en gulerod.

I en sag konkluderes det, at hjemmetreningen bidrager til barnets skole-
feerdigheder:

Barnet er godt med fagligt. Det vurderes, at barnet indirekte via
hjemmetreningen er blevet trenet i en arbejdsform, som har-
monerer med arbejdsformen 1 skolen.

TRIVSEL OG FAMILIELIV

Flere foraldre betoner barnets trivsel for og efter opstart af hjemmetra-
ning. Mange af forzldrene har oplevet, at barnet ikke trivedes i den insti-
tution eller skole, det tidligere var tilknyttet, fx ved at det var isoleret,
passivt eller for sensitivt til at vare i rum med andre born. En forzlder
forteller om, at de tidligere matte skaerme barnet for omgivelserne, og at
han i institutionen var en passiv iagttager til de andres leg:

Det vil sige, altsd i vores verden er man jo ikke sammen, fordi
man er i samme rum, men man kan godt vere passiv og bare
sidde og kigge pa. Det synes vi ikke er vardifuldt samvar. Det,
at barnet har mulighed for at vare aktivt og kan byde ind og sa-
dan noget, det gor, at han er mere en del af det at vare sammen
med andre born.

Af trivselsmeassige fremskridt nevner foraldrene, at barnet er gaet fra at

veere passivt til at vere aktivt og har foreget livskvalitet, at barnet har faet
mere selvtillid og bevidsthed om egne udfordringer, mulighed for at in-
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teragere mere med soskende, er blevet bedre til at omgds andre, er min-
dre frustreret, gor adferdsmassige fremskridt og har forbedrede sprogli-
ge ferdigheder.

I tilsynsrapporterne for hjemmetreningssager er barnets trivsel
og sociale relationer et serligt opmerksomhedspunkt. Tilsynsmederne
atholdes typisk 2 gange arligt. I flere af sagsakterne belyses forxldrenes
trivsel som helhed og eventuelle soskendes trivsel indgar. I nesten alle de
hjemmetreningssager, som undersogelsen omfatter, vurderes bornene at
trives. I sagsakterne noteres barnets trivsel generelt og i forhold til trae-
ningen. Dette opsummeres eksempelvis sdledes:

Barnet trives sxrdeles godt i familien og deltager med glade i
den fysiske treening. Han viser med stolthed, hvad han kan pre-
stere fysisk og skolefagligt.

Pa trods af at tilsynsrapporterne beskriver en generel trivsel, kan der fo-
rekomme opmarksomhedspunkter, hvor den tilsynsforende fx vurderer,
at barnets behov for fritid ikke tilgodeses. En socialradgiver skriver ek-
sempelvis en iagttagelse ved et hjemmebesog:

Det vurderes, at moren ikke tilgodeser barnets behov for pauser
under treningen. Hjemmetrening skal forega, sa barnets behov
for pauser tilgodeses under de 60-75 minutter, traeningen star pa.
Specialpedagog vil observere hjemmetreningen, hvorefter der
tages stilling til, hvilke krav familien skal opfylde i forhold til
pauser for fortsat bevilling af hjemmetraning,

Der er bred konsensus blandt foraldrene om, at hjemmetraningen an-
drer pa forzldrenes livsstil, og at denne livsstilseendring pavirker forzl-
drenes trivsel til det bedre. Dette afspejler sig ligeledes i forzldrenes svar
pa de kvantitative sporgsmal. Til sporgsmalet, I hvor hoj grad hjemme-
treeningen har haft positiv betydning for familiens trivsel, svarer 19 af de
22 1 hoj grad, mens 3 foraldre svarer i nogen grad.

Dette begrunder forxldrene med, at den intensive traning bliver
en livsform forstiet sidan, at den bade strukturerer forzldrenes hver-
dagsliv 1 hjemmet og tilgangen til barnet. Qua @ndringen i foraldrenes
arbejdsforhold og det faktum, at treningen foregir i hjemmet, oplever de
en anden og mere fleksibel rutine 1 deres dagligdag og en frigorelse af tid
til treeningen, som de ikke havde for bevillingen.
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Rollen som bade forzlder og treener kan der bide vare fordele
og ulemper knyttet til. En mor italesaztter dilemmaet preacist:

Hvis man skal vere lidt firkantet, er det her ikke en opgave, for-
aldre skal tage pa sig. Det her burde vare en opgave for fagfolk.
Selvfolgelig hjxlper alle forzldre born med at lave lektier osv.,
men det her er bare en anden type opgave. Grundleggende gir
man lidt over i at blive en fagpedagogisk person over for ens
barn, nir man hjemmetrener.

Som i ovenstidende citat mener flere, at det kan tage tid at lere at afba-
lancere disse to roller, og at de kan overlappe, isxr i situationer, hvor
barnet ikke vil samarbejde. Derfor legger forzldrene ogsa vagt pa vig-
tigheden af at kende sit barn godt, si de ved, hvornar de skal holde ved
treeningen eller give barnet en pause. En forzlder papeger nedvendighe-
den af at have en hjzlpetrener, der kan tage noget af ansvaret for trae-
ningen, sd barnet oplever, at der ogsa er andre, der stiller krav. Nogle
papeger ogsd, at de ikke synes, at treeningen adskiller sig fra andre foral-
dres opdragelse af deres born, men er bare “’sat i system, som det er hos
0s”, som et foreldrepar siger. Der er derfor en tendens til, at trening
opfattes som en integreret del af borneopdragelsen.

De fleste fremhaver den xndrede tilgang til barnets swrlige be-
hov og forxldrenes aktive deltagelse i barnets udvikling som det sarligt
veerdifulde ved at vaere trener og forxlder. En mor navner i et interview
vigticheden 1 at tage en aktiv rolle i behandlingen af barnet:

Det, at vi selv som forzldre har valgt at sige: ”Det her er det, vi
tror pd, er det rigtige for barnet, det er den méde, vi gerne vil ar-
bejde med ham pa”. Det er jo 80 pct. af vores trivsel. Det der
med, at vi som forzldre er aktive i behandlingen af ham, betyder
rigtig meget 1 forhold til vores generelle trivselsniveau.

Det har ligeledes betydning for foraxldrenes trivsel, at de far redskaber til
at omgas barnet pa en serlig made, hvilket de forskellige metoder tilveje-
bringer. Flere foraldre italesatter hjemmetraeningen som en form for
empowerment:

Det betyder faktisk, at det er en empowerment at handicapfor-
aldre. Det er det, der er ordene. Og det er et meget sterkt ele-
ment. At du fir en meningsfuld hverdag og samspil med dit
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barn. Mange af de her born har udadreagerende adfzerd, konflik-
ter og raserianfald og kan vaere meget svaere at have med at gore.
Det kan specialpedagogikken ikke hjzlpe dem med, de ser det s
tit. Det kan den her metode.

Mange forzldre oplever ogsa, at de redskaber, de fir gennem trenings-
metoderne, oger familiernes sammenhangskraft, da forxldrene ved at
tage del i treeningen kan hjxlpe barnet til at tage del i familielivet. Flertal-
let oplever at have fiet forbedret forholdet til deres born. En mor undet-
streger det saledes:

Vi har inviteret barnet ind i vores verden. Det er jo det, metoden
ogsd gar ud pa, at prove at invitere dem ind i vores verden pa det
niveau, vi nu kan. Det er jo det, vi er lykkes rigtig godt med, og
det er derfor, vi i dag kan leve et liv sa tet pa det normale, som
vi kan (...) det bliver en livsform, nar man vzalger en intensiv

behandling.

Forxldrene i en anden familie fremhaver muligheden for at tage pa ferie
sammen.

Foraldrene oplever ikke, at hjemmetraning pavirker barnets so-
skende negativt, og de legger vagt pa at tage hensyn til de andre born
ved at inddrage dem i treeningen, for at de ikke skal fole sig tilsidesat.
Dette mener flere har forbedret soskendes indbyrdes forhold, hvor for-
@ldrene har indtryk af, at de andre soskende udvikler et empatisk forhold
til barnet. Nogle forxldre finder ogsé, at en a@ndring i arbejdsforhold og
livsstil efterlader mere tid til at vare sammen med de andre born for for-
xldrene, hvilket skaber ro 1 hjemmet.

Et tema, som optager foraldrene, der hjemmetraner, vedrorer
forzldrenes arbejdsliv og arbejdet som projektleder pa hjemmetraningen,
et dilemma, som er knyttet til rollen som forzlder og traener. Flere forzl-
dre har oplevet, at det iser i opstartsfasen er en udfordring at fa tid til det
hele, og at hverdagen kan synes skemalagt. Det kan vare kravende at
lzere de forskellige metoder, tilvaenne barnet og implementere aktiviteter-
ne i hverdagen. Nogle oplever, at ansvaret kan vare tungt i starten og i
forbindelse med darlige perioder, hvorfor det er nedvendigt med en taet
supervision. Som en mor forteller:

Der er en ulempe i, at nogle gange sa foles ansvaret lidt stort,
iseer nar barnet har en darlig periode. Sa bliver man i tvivl (...)
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men ndr man er i det, ndr man ser en regression, skal man jo pa
en anden made have is i maven og stole p4, at vejleder siger, at
det her er en fase, og det her skal du gore for at komme ud af
den.

Andre oplever, at der kan vare udfordringer forbundet med administra-
tion og tilrettelegning af treningsprogrammer, hvor forzldrene legger
megen af deres tid og planlegning. I denne forbindelse nevner nogle
forzldre, at de oplever at skulle vere pid og bruge mange ressourcer pi
papirarbejde og koordinering, som kan vzare en belastning for foraldrene.

Vedrorende forzldrenes arbejdsliv udtrykker flere, iser kvinder-
ne, at de ser hjemmetraening som en midlertidig losning, og at de har en
forventning om at vende tilbage til arbejdsmarkedet i fremtiden, safremt
traeningen eller barnets udvikling tillader det. Fa anser det at neddrosle
karrieren og det sociale aspekt ved arbejdslivet som en omkostning. Til
gengaeld oplever de, at hjemmetrening skaber stor veerdi for deres familie,
og mange har stor glede af det fallesskab, som er etableret omkring
hjemmetrening i de sociale netvark.

De gennemgiede sager inddrager ogsé foraldrenes egne beskri-
velser af trivsel samt eventuelle soskendes beskrivelser af deres oplevel-
ser med at leve i et hjem, hvor der hjemmetranes. Eksempelvis beskriver
en forzlder over for tilsynsgruppen den xndrede trivsel, efter at de er
kommet pa hjemmetreningsordningen, saledes:

Hvis vi skal beskrive familiens samlede trivsel med et ord, ma
det vere “fantastisk”! Vi har aldrig haft det bedre. Hjemmetrze-
ningen giver en trivsel, der aldrig har varet bedre. Vi har alle 5
stor gavn af den livsendring, som vi har gennemgaet. Efter at vi
spiser sundere, dyrker mere motion samt tager os mere af os selv
og hinanden, er vores livskvalitet forbedret markant.

Det fremgar, ligesom i flere andre af de foretagne interview, at hjemme-
treening for denne familie er meget mere end en treningsmetode. Det er
en livsendring, som forzlderen siger, som gelder hele familien og et
bredt spektrum af livsomrader.
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KAPITEL 6

METODER I UNDERSOGELSEN

Undersogelsen bygger pa folgende empiriske materialer, som er indsam-
let i perioden marts 2013 til juni 2014:

«  Etindledende litteraturstudie

« Indledende fokusgrupper med kommunale medarbejdere
« Interview med forzldre til born med hjemmetraening

« Interview med forzldre til born med ordinare tilbud

o Sporgeskemaundersogelse til alle kommuner

+  Gennemgang af sager om hjemmetraning

o Afsluttende fokusgrupper med kommunale medarbejdere
+  Besogi4 kommuner (casekommuner).

Delundersagelserne er foretaget i den nevnte rekkefolge, dog har perio-
derne i en del tilfeelde lappet ind over hinanden. Sigtet med at gennemfo-
re de mange delundersogelser har vaeret at opna en alsidig belysning af
ordningen med hjemmetrening, som den fungerer savel set fra forzldre-
nes som fra kommunernes synspunkt.

Der er benyttet forskellige metoder. Litteraturstudiet anvender
dokumentarmetode, sporgeskemaundersogelsen til kommuner anvender
primert kvantitativ metode, mens de ovrige anvender kvalitative metoder.
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METODETRIANGULERING

De mange metoder er taget 1 brug for at give en si fuldstendig beskrivel-
se af, hvordan ordningen med hjemmetraning virker, som det er muligt.
Benyttelsen af forskellige metoder til at supplere hinanden bliver ofte
betegnet som “metodetriangulering”.

Projektet har ikke haft forudsztninger for at foretage en selv-
stendig evaluering af, om der er evidens for effekt af den enkelte metode
pa barnets funktion. Det vil vere et mere omfattende arbejde, end der
her har varet rum til. Litteraturstudiet giver derfor en kort oversigt over
de ret fa undersogelser, det har vaeret muligt at finde til belysning af den-
ne form for effekt.

Sigtet med projektet har varet at belyse, hvordan hjemmetra-
ning fungerer for forzldrene og som offentligt tilbud. Det vil sige, om
forzldrene oplever, at barnet trives, og at barnet fir den udvikling, det
har behov for, og om de fagpersoner i kommunen, der stir for opfolg-
ning og tilsyn, oplever, at hjemmetreningen fungerer godt for barnet
samt for familien med alle dens medlemmer.

Sporgeskemaundersogelsen til kommuner spiller den rolle, at
den giver et samlet billede af hjemmetraeningsordningen. Den stter tal
p4, hvor mange born det drejer sig om, bornenes alder og diagnoser, de
metoder, der benyttes i treeningen, samt hvordan kommunerne tilrette-
leegger indsatsen, opfelgning og tilsyn i hjemmetraning. Den tegner en
ramme, som de kvalitative undersogelser kan fylde ud.

Nir det drejer sig om de kvalitative undersogelser, er metode-
trianguleringen fort igennem ogsd i den anvendte teknik. Som redskab
hertil er anvendt NVivo. NVivo er et almindeligt anvendt softwarered-
skab til registrering og analyse af interview. Systemet dbner imidlertid
ogsd mulighed for anvendelse i forbindelse med fokusgrupper, Sagsgen-
nemgangen og cases. Undersogelsens kvalitative datamateriale er derfor
registreret under ét, hvilket har givet mulighed for at analysere pa tvers.

LITTERATURSTUDIE

Litteraturstudiet bygger pd sogninger i databaser pa de mest almindelige
metoder, som benyttes 1 hjemmetrening, dvs. ABA og FHC-metoderne.
Formalet med litteraturstudiet har varet at give en grundleggende over-
sigt over metoderne i hjemmetrening og den forskning, der belyser deres
virkninger. Litteraturstudiet viser kun svag evidens for virkningen af en
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enkelt af de almindelig benyttede metoder. Studiet er kun benyttet som
forberedelse til undersogelsen.

FOKUSGRUPPER MED KOMMUNALT PERSONALE

Fokusgrupper blev afviklet som en ”hjemmetrenings-temadag” pa SFI —
Det Nationale Forskningscenter for Velfaerd, hvor kommunale sagsbe-
handlere og andet personale, der har med hjemmetrening at gore, blev
inviteret. Formiddagen forleb som en halv time med opleg fra SFI om
projektet og derefter 2 timer, hvor deltagerne var opdelt i fokusgrupper
med omkring seks personer i hver. Efter frokost forleb eftermiddagen
pd samme mdde. Alle kommuner blev inviteret. Der var tilmeldt 57 sags-
behandlere, terapeuter, psykologer m.m. til dagen i juni 2013.

Sporgsmil til fokusgrupperne om formiddagen var: 1) Hvordan
har forlobet vaeret med hensyn til implementering af lovendringen i
kommunerne?; 2) Beskriv hvilke fordele og ulemper I ser ved lovendrin-
gen?; 3) Hvordan inddrages foraldre og bern i udredning og visitations-
processen?; 4) Hvordan foretages opfolgning og tilsyn i kommunerne?; 5)
Foler I jer rustet til at udfere opfelgningen og tilsynet med familien?

Sporgsmal til fokusgrupperne om eftermiddagen var: 1) Hvilke
ansegningsprocedurer anvendes i kommunerne?; 2) Beskriv hvilke krite-
rier, som har en indflydelse pa godkendelsen eller afvisningen af en an-
segning om hjemmetrening; 3) Hvilke okonomiske overvejelser har I
gjort jer omkring en bevilling af hjemmetraening fremfor brug af et of-
fentligt tilbud? (Er det dyrere eller billigere at hjemmetraene end at benyt-
te et offentligt tilbud?); 4) Har de enkelte kommuner kontakt eller dialog
med private aktorer, som udbyder treningsformer (Family Hope Center,
ABA-foreningen)?; 5) Har kommunerne et samarbejde eller netvaerk med
andre kommuner, hvor erfaringer kan deles omkring lovgivningen?

Da fokusgrupperne gav et stort udbytte for projektet, som blev
opsamlet i referater af moderatorer i hver af grupperne, og da deltagerne
ligeledes gav udtryk for, at de havde stort udbytte af dagen, besluttedes
det ogsa at atholde fokusgrupper senere i projektet. Dette blev gennem-
fort i april 2014, igen blev alle inviteret, og her kom der 33 deltagere for-
delt pa en reekke personalegrupper. Disse fokusgrupper blev afviklet med
samme program som de forste. Sporgsmal til fokusgrupperne om for-
middagen var: 1) Hvordan vejleder I foraldrene om stottemuligheder ift.
treeningsindsats efter servicelovens § 32?; 2) Hvordan er samarbejdet
mellem kommunen og foraldrene?; 3) Hvordan samarbejder I med for-
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aldrene omkring udredning af barnet og dets behov, omkring visitation
til tilbud og om indsatsen?; 4) Hvordan oplever I, at det fungerer med
kombination af skole/dagtilbud og hjemmetrzning?

Sporgsmil til fokusgrupperne om eftermiddagen var: 1) Hvor-
dan er overensstemmelsen mellem forxldrenes egen vurdering af hjem-
metraeningsindsatsen og kommunens vurdering?; 2) Gor kommunen no-
get for forzldrene i tiden umiddelbart efter, at man har erkendt, at der er
tale om en funktionsnedsettelse?; 3) Hvordan oplever I, at hjemmetra-
ningen pavirker familiernes liv og trivsel? 4) Hvilke erfaringer har I i for-
bindelse med at vurdere barnets udvikling og trivsel?

Fokusgrupperne tjente til at indhente viden om, hvordan kom-
munerne administrerer ordningen med hjemmetraning. Det viste sig
imidlertid, at deltagerne fra kommunerne ogsd kom til dagene med det
formal at indhente viden! Og ligesom dataindsamlingen i projektet frem-
bragte mere viden om hjemmetraning, fik kommunernes personaler ogsd
viden fra hinanden. Det var vores oplevelse, at deltagerne ved de sidste
fokusgrupper havde langt mere kendskab til omradet, end det var tilfel-
det med deltagerne pi de forste fokusgrupper.

Foruden med synspunkter pa de stillede sporgsmal bidrog de 2
dage med fokusgrupper ogsa med anden viden. For det forste gav de et
billede af kommunernes implementering af lovgivningen, som var for-
skellig i 2013 og 2014, idet kommunerne var langt mere fortrolige med
hjemmetrening i 2014, end de havde varet 1 2013. For det andet bidrog
de 2 dage med et samlet billede af hjemmetreningsomridet i enkelte af
kommunerne.

INTERVIEW MED FORALDRE

I forbindelse med de forste fokusgrupper opbyggedes et netvark af kon-
taktpersoner i kommunerne, som havde med hjemmetraning at gore.
Kontaktpersonerne blev bedt om at sporge foraldre med born i hjem-
metrening, om de var interesserede i at deltage i et interview og fik pa
den baggrund et antal henvendelser. Alle de foraldre, der henvendte sig
pé denne baggrund, blev interviewet, indtil vi havde 18 interview.

Det viste sig da, at 12 af disse foraldre benyttede ABA, 2 benyt-
tede Family Hope og resten fordelte sig pa forskellige andre metoder. Fra
fokusgrupperne var indtrykket, at Family Hope-metoden fyldte mere 1
billedet. De naste forzldre, som henvendte sig, benyttede imidlertid Fa-
mily Hope. Samtidig viste kommuneundersogelsen, som skal uddybes

86



nedenfor, at det kun var 28 pct. af foraldrene til born med hjemmetra-
ning, der benyttede Family Hope.

Med lidt flere henvendelser er der kommet i alt 23 interview
med forzldre til born med hjemmetraning, hvoraf 12 benytter ABA og 7
benytter Family Hope, 2 benytter Petd, 1 ABR og 1 Theraplay. De 2
mest almindelige metoder er dermed reprasenteret, nogenlunde som de
er 1 hele gruppen med hjemmetraning. Tilsvarende gelder for diagnoser,
da autisme og cerebral parese er de mest udbredte diagnoser blandt bor-
nene i vores interviewundersogelse. Ydermere fordeler familierne sig
geografisk over det meste af Danmark med familier fra bade storre og
mindre kommuner. Der er endvidere gennemfort 10 interview med for-
xldre, der kunne have haft hjemmetraening, hvis de havde sogt det, men
som benytter det ordinare system. Disse foraldre er ligeledes kontaktet
gennem kontaktpersonerne i kommunerne.

Der er siledes i princippet rettet henvendelse til alle relevante
forzldre gennem kontaktpersonerne, og denne delundersogelse méd der-
for betragtes som en totalundersogelse med lille kontaktprocent. Det er
muligt, at ikke alle relevante forxldre i virkeligheden har faet tilbuddet
om at veere med som respondenter, idet processen kan vare giet i sta
ved kontaktpersonen, siledes at en del forzldre ikke har fdet tilbuddet
om interview. Men det har vaeret den eneste mulighed for at na ud til alle
med den samme metode. Det har vist sig, at resultaterne af denne delun-
dersogelse stemmer fint overens med de ovrige.

Interviewene med foraldre har taget udgangspunkt i en sporge-
guide. Sporgeguiden til forzldre til born med hjemmetrening startede
med nogle indledende sporgsmal om familien, derpd fulgte sporgsmal til
belysning af beslutningen om at sege hjemmetraning samt spergsmal til
forzldrenes oplevelse af traningsforlobet, til relationer i familien, til bat-
nets udvikling og forxldrenes vurdering af denne og til barnets relationer
uden for hjemmet. Derefter fulgte sporgsmal om relationer til kommu-
nen: om forzldrenes inddragelse i visitation og udredning og om den
radgivning om traning, stottemuligheder og rettigheder, som foraldrene
har modtaget, samt om opfelgning og tilsyn.

Sporgeguiden til forxldre til born med ordinzre tilbud indeholdt
sporgsmal om de samme punkter. For denne gruppe var der dog ikke
sporgsmal om beslutningen om at valge denne form for tilbud. I stedet
for blev forzldrene her spurgt, om de kendte til muligheden for at
hjemmetrene, og om de havde overvejet at soge hjemmetrening. De
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blev desuden spurgt om fordele og ulemper ved, at man som forzldre
treener sit barn i hjemmet, og om kommunen har givet anbefaling for
eller imod, at deres barn modtager hjemmetraning.

SPORGESKEMAUNDERS@GELSE TIL KOMMUNER

Mens de ovrige materialer i dette projekt giver narbilleder af henholdsvis
metoder, personaler, forzldre, sager og kommuner tjener sporgeskema-
undersogelsen til kommuner til at kortlegge og give et samlet overblik
over anvendelsen af hjemmetrening, siledes at forholdene i landet som
helhed bliver belyst.

Kortlegningen tog sit udgangspunkt i det fornaevnte kontaktnet
af sagsbehandlere pd omradet hjemmetraening. Da kortlegningen skulle
foretages, havde undersogelsen kontaktpersoner 1 96 af landets 98 kom-
muner. Til disse kontaktpersoner blev der sendt et internet-sporgeskema
med 68 sporgsmadl. De fleste af disse sporgsmal var kvantitative, men der
var ogsd en del kvalitative sporgsmiél, hvor kontaktpersonerne kunne
give svar med deres egne ord.

Sporgeskemaet startede med en raekke sporgsmal til belysning af,
hvor mange born i kommunen der havde hjemmetraning de seneste 2 dr,
og hvor mange afslag der var givet. De naste sporgsmal belyste, hvor
ofte hjemmetraning blev kombineret med ordinzre tilbud. Dernzst blev
der spurgt om treningsmetoder samt om bernenes alder og diagnoser.
En rakke sporgsmail belyste den bernefaglige undersogelse og visitation
samt kommunens information til foreldre. En rakke sporgsmal belyste
opfelgning og tilsyn og andre sporgsmal samarbejdet med foraldrene.
Endelig belyste en rekke sporgsmal okonomien og kommunens organi-
sering af hjemmetrening.

Kortlegningen blev gennemfort i lobet af marts 2014, og der
kom svar fra 71 af de 96 kommuner, hvor der var kontaktpersoner.

SAGSGENNEMGANG
Mens kortlegningen af kommunerne gav et overblik over, hvor mange
hjemmetreningssager der er pd landsplan og et indblik i kommunernes
implementering af lovaendringen, satte undersogelsen ydetligere fokus pa
implementering og héndtering af sagsforlobene og dokumentation af
treeningsindsatsen ved sagsgennemgangen.

Formalet med sagsgennemgangen er at give et indblik i variatio-
nen af implementeringspraksisser og -udfordringer, kommunernes krav
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om dokumentation af metoderne, deres vurdering af foreldrenes kompe-
tencer, deres vurdering af treeningsplanen og treeningens kvalitet og resul-
tatet, sagsbehandlingstiden, inddragelsen af forzldre og barnet/den unge
i forlobet samt korrespondancen mellem kommune og forzldre. For at
skabe et ssmmenhangende billede af disse forhold pa tvars af sagerne er
der udarbejdet en sporgeguide med en rakke systematiske sporgsmal, der
soger at afdekke kommunens procedurer, sagsforlobet, dokumentatio-
nen og korrespondancen mellem forxldre og kommune.

Undersogelsen omfatter 20 sager vedrorende born i hjemmetree-
ning og 10 sager vedrorende born i ordinxre specialtilbud. Sagerne er
hovedsageligt udvalgt pd baggrund af indhentning af fuldmagter hos re-
spondenterne. Dette giver et sammenhangende billede af forzldrenes
oplevelse af sagsforlobet og kommunernes handtering af samme. Resten
af sagerne er udpeget af vores kontaktnet af kommunale sagsbehandlere
pé baggrund af indhentning af fuldmagter til aktindsigt. Sagerne er lige-
som respondenterne indhentet gennem kontaktnettet.

CASEKOMMUNER

Ligesom kortlegningen tjener til at tegne billedet af hjemmetraening for
landet som helhed, er formilet med casekommune-materialet at tegne
billedet i den enkelte kommune. Som cases er valgt de 2 kommuner med
flest born i hjemmetraning, som handterer hjemmetraning pa 2 vidt for-
skellige mader. Desuden er valgt en mellemstor kommune med flere
born i hjemmetrening samt en landkommune, hvor kun et enkelt barn
modtager hjemmetrening. Denne type kommune er det ogsé vigtigt at fi
repraesenteret i undersogelsen, for det er ikke usadvanligt, at en kommu-
ne kun har et enkelt barn i hjemmetraning. Undersogelsen belyser der-
med flere forskellige tilgange til organisering, implementering og admini-
stration af hjemmetraening.

Undersogelserne i de 4 casekommuner er opdelt i interview med
den pagzxldende kommunes socialchef eller afdelingsleder og en eller fle-
re sagsbehandlere pd omridet. Interviewene med socialchefer-
ne/afdelingslederne havde til formal at give et indblik i det kommunale
ledelsesperspektiv og tog udgangspunkt i spergsmaél vedrerende imple-
mentering og organisering og administration og praksis angiende hjem-
metreningsordningen. Spergeguiden til socialradgiverne havde fokus pa,
hvordan kommunen i praksis handterer hjemmetrening og sagsbehand-
lernes oplevelser og erfaringer med implementering af lovandringen.
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BEGREBER

Her forklares begreber, der ofte optrader i rapporten.

Servicelovens § 32. Paragraf med overskriften ”Sarlige dagtilbud ...”,
som henvender sig til born med betydelig og varigt nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne med behov for hjalp eller sarlig stotte. § 32 stk.
6-9 er lovgrundlag for hjemmetrening. Som betegnelse for tilbud efter
stk. 1-5 benytter denne rapport udtrykket ordinare tilbud”.

Hjemmetraening. Trening af born med betydelig og varigt nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne i hjemmet efter servicelovens § 32, stk. 6-9.

Ordinzre tilbud. Tilbud om hjzlp eller swtlig stotte til born med bety-
delig og varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne efter servicelo-
vens § 32, som ikke er hjemmetrening. Der benyttes ogsd betegnelser
som “offentligt tilbud”, ”’specialtilbud”, ’dagtilbud” og institution”.

Kommunalbestyrelsen. Servicelovens ord for det, som i daglig tale kal-
des “kommunen” eller kommunens “myndighed”.

Kommunen. Ordet er i denne rapport mest benyttet om den kommuna-
le afdeling, der har ansvaret for hjemmetrening, eller den kommunale
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afdeling, der har ansvaret for ordinzre tilbud. Det vil i mange tilfelde
veere 2 forskellige afdelinger.

Myndighed. Den del af kommunen, der behandler sager og traeffer af-
gorelser. Ofte sagsbehandler og socialradgiver. Myndighedsansvar kan

dog ogsi ligge hos personer der er uddannet i sundhedsfag.

Fagfolk, fagpersoner. Disse ord anvendes her om personer, som er
uddannet i fysioterapi, ergoterapi, psykologi, padagogik eller medicin.
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HJEMMETRAENING

EVALUERING AF REGELSATTET OM HJALP OG STOTTE EFTER
SERVICELOVENS § 32 STK. 6-9

Formalet med denne undersggelse er at afdaekke den betydning, eendringerne af servicelovens § 32 i 2008 har haft. Ud
over vurderingen af resultaterne af lovaendringen tilvejebringer undersggelsen ogséa viden om, hvordan aendringerne er
blevet udbredt og anvendt i kommunerne.

Undersggelsen viser bl.a., at bern med varige psykiske og fysiske funktionsnedseettelser, der hjemmetraenes af deres
foreeldre, er meget ujeevnt fordelt mellem kommunerne. Kun ni af de kommuner, der har deltaget i undersggelsen, har
mere end tre bern i hjemmetraening. Undersggelsen viser ogsa, at savel foreeldre, der hjemmetraener deres barn, som
foreeldre, der benytter de ordinzere tilbud, gennemgéaende er tilfredse med de resultater, som barnene opnar.

Undersggelsen bygger pa en spgrgeskemaundersggelse til alle kommuner, besag i kommuner, gennemgang af et antal
sager, interview med forzeldre til barn med og uden hjemmetraening, og fokusgrupper med personale.
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