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HVAD TROR VI - HVAD VED VI
— OG HVAD VIL VI GORE VED DET?

Jette Jul Bruun

Enhedschef

Forebyggelse og Borgernzere
Sundhedstilbud
Sundhedsstyrelsen

Det er et paradoks, at vi kan
samle nogle af de mest erfarne
kreefter inden for traening og re-
habilitering af bern med sveaere
funktionsnedsaettelser og veere
helt enige om, at vi snakker ud
fra et underskud af viden. Men
det stér efter "Hvad ved vi — hvad
ger vi?”’-konferencen i Aarhus
klart, at vi ikke ved nok. Med det
engagement, der kom til udtryk
hos bade opleegsholdere og del-
tagere, er der et steerkt funda-
ment at arbejde videre ud fra. Vi
gor heldigvis en masse, og der
mangler ikke gode bud pa, hvor-
dan vi kan ggre det endnu bedre.
Konferencen tog udgangspunkt

dels i erfaringerne fra satspuljen
om traening af bern og unge med
sveert fysisk handicap, dels i ud-
arbejdelsen af kliniske retnings-
linjer for bern og unge med cere-
bral parese. Begge initiativer har
til formal at styrke den faglige
indsats.

“Erkendelsen af, at vi
Ikke ved nok, er dog
ogsa vigtig viden,
fordi den tvinger os
til at blive klogere.”

Jette Jul Bruun

En vigtig forudsaetning for kvali-
tet i indsatsen er, at alle bgrn og
unge vurderes fagligt, sa de bli-
ver tilbudt en indsats, der svarer
til netop deres behov, alder og
funktionsevne - og at der lgben-
de folges op pé indsatserne.
Borns tid er kostbar, og det er
derfor vigtigt kun at bruge tid pa
indsatser, som har en effekt.

De faglige kompetencer pa fel-
tet bor i hgjere grad end tidligere
samles og koordineres. Derved
kan de faglige miljoer styrkes og
udvikles. Qvelse gor virkelig me-
ster, og et af satspuljeprojekter-
ne, som blev beskrevet pa konfe-
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rencen, viste netop, at teams
bestaende af faste fagpersoner
omkring bgrnene er bedst for
barnet, og det skal vi tage til os.
Indsatserne skal koordineres pa
tveers af fagomrader, sé de rele-
vante indsatser kan ivaerksaettes.

Erkendelsen af, at vi ikke ved
nok, er dog ogsa vigtig viden,
fordi den tvinger os til at blive
klogere. Der bgr iveerksaettes
forskning og systematiske evalu-
eringer pa omradet med henblik
pa at understgtte udvikling og
hgj kvalitet i indsatsen.

| den forbindelse er det positivt,
at flere og flere fysioterapeuter
og ergoterapeuter far forsknings-
kompetencer og kan vaere med
til at skabe det nagdvendige
vidensgrundlag.

Konferencen i Aarhus
Vi ved ikke nok, og det er en
styrke, at vi erkender det.
Konferencen i Aarhus lagde man-
ge spor, vi kan afsgge fremover,
og vi har med denne konference-
avis forsggt at uddrage de
vaesentligste budskaber, vi kan
tage med os videre i jagten pé at
give barnene de bedste ud-
viklingsmuligheder.

Tak til Marselisborgcentret for
at have arrangeret konferencen.

\Z/
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HAR BORN UDEN STEMME
EN STEMME?

Det er kun sikker viden gennem mere forskning, der kan sikre,
at vi ikke spilder bgrnenes barndom pa nyttelgs behandling.
Det var budskabet fra Mogens Wiederholt, direktor i Spastiker-
foreningen, som pa et gjeblik ridsede dilemmaet skarpt op

Mogens Wiederholt

"Det er altid en seerlig udfordring
at bringe barnenes stemme ind i
debatten. Meget ofte ender det
med, at barnets stemme er for-
midlet pa anden eller tredje hand,
hvilket ogsa er tilfeeldet her - og
det er jo ikke godt nok. Men jeg
tror grundlaeggende, at langt de
fleste barn er traette af behand-
ling og treening. Set fra et barne-
perspektiv er treening en tidsro-
ver, som stjeeler tid fra ting, som
de fleste bern oplever som sjo-
vere.

Treening tager tid fra leg og fra
samveer med kammeraterne.

- Treening fratager dig dispositio-
N g g g disp

nen over din egen tid og ger dig

j"" til en del af et logistisk helvede,

som chopper din dag op i sma
tidsslots. Set i det perspektiv
skiller treening og behandling

“Jeg savner et meget
storre fokus pa de
born, som fodes ind i
verden uden en eller
anden funktion. Det
kan vaere fysisk, det
kan veere kognitivt,
det kan for eksempel
vaere sproget.

Hvor er indsatsen
for at sikre, at de
habiliteres til at kunne
mest muligt med de
forudseetninger, de
nu engang er fodt ind
i verden med?”

Mogens Wiederholt

(4)
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boernene ud fra resten af bgrne-
gruppen, og derfor tror jeg, at de
fleste bgrn gerne var helt fri for at
skulle bruge tid pa treening.

Men for en meget stor gruppe
af de barn, vi taler om, er alterna-
tivet til treening formentlig endnu
veerre. Far bernene ikke den rig-
tige og ngdvendige treening og
behandling, s& er konsekvensen
ofte staerke og vedvarende smer-
ter. Man kan ikke holde til en hel
dag i kerestol, hvis man ikke far
treening. Lunger og kredsleob

kreever ganske enkelt, at man far
sin behandling og laver sine gvel-
ser. Og det ved bgrnene godt.

Det ved de erfaringsmaessigt
fra de gange, hvor treeningen er
blevet sprunget over — og det
ved de, fordi det er en del af ita-
leseettelsen af deres vilkar.

Det er preecist det dilemma, vi
star med: Hvordan veegter vi af-
savnet af den bid af barndom, vi
tager fra barnet, op mod effekten
af den behandling, vi giver barnet?

Hvis vi skal spilde bgrns tid pa

treening og behandling, sa skal vi
pinedad vaere helt sikre pa, at
den behandling og traening, vi til-
byder, har virkning og effekt.

Vi skal under ingen omsteendig-
heder spilde bgrns kostbare
barndom pé nyttelgs eller i veer-
ste fald skadelig behandling, og
derfor er der et skrigende stort
behov for yderligere forskning, sa
vi far et solidt vidensgrundlag at
handle pa.”

Marie Kaas,
faglig konsulent,
Socialstyrelsen

Oplaegget om en szerlig koordineret

indsats til bern med hjerneskade gjor-
de et seerligt indtryk pa mig. Der fik vi
nogle meget professionelle overvejel-

ser omkring, hvor meget koordinering
og specialisering betyder for de her
bern og deres familier.

Som vi har hert i dag, er en af de
store udfordringer pa hjerneskade-
omradet den forskellighed, der er i de
tilbud, der bliver givet rundt omkring.
| Socialstyrelsen arbejder vi meget p3,
at alle indsatser skal vaere koordineret
og kvalitetsfyldte, s& borgerne i de for-
skellige kommuner far tilbud af hgj
kvalitet.

I mit fremadrettede arbejde i Social-
styrelsen er det vigtigt at have den
taette kontakt til praksis. Vi lzerer rigtigt
meget af de erfaringer, der gares i prak-
sis, s& vidensudveksling er vigtig for os,
og jeg tror, der sidder nogle veeldig
kompetente mennesker til denne konfe-
rence, som kan indg& som videns-
personer i vores referencegrupper og i
vores sparringsarbejde.

(5)
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VORES VIDEN OM HANDICAPPEDE
ER TILFALDIG

| Danmark regnes socialforskning ikke for "rigtig” forskning,
og derfor afger tilfeeldigheder, hvad der bliver forsket i. Det vidner
om manglende prioritering af omradet, mener forsker fra SFI

Steen Bengtsson

| 2008 fik en folketingspolitiker
med et hjerneskadet barn sat
hjemmetraening efter Doman-
metoden pa den politiske dags-
orden, hvorefter der blev gen-
nemfart undersogelser, der
kunne belyse den omdiskuterede
metode. Og den slags tilfeeldig-
heder preeger dansk handicap-
forskning.

— Det er faktisk meget lidt, vi
ved om bgrn med handicap. Der
er blevet forsket for lidt i det, s&
vi ved ikke ret meget om de for-
skellige grupper. Og den forsk-
ning, der har veeret, er desveerre
meget tilfaeldig. Inden for det

medicinske omrade forskes der
hele tiden — uanset om der er tale
om viden, som er vigtig at frem-
skaffe lige nu eller egj. Det er en
virksomhed, der hele tiden karer.
Det synes jeg ogsa burde geelde
handicapforskningen, og det kan
sagtens vaere en god forretning
at forske i handicap. Vi kunne na
meget laengere for de samme
midler, hvis blot vi havde mere
viden, siger Steen Bengtsson,
seniorforsker ved Social-
forskningsinstituttet.

Handicap rammer

ikke tilfaeldigt

Hans oplaeg ved konferencen i
Aarhus tog udgangspunkt i det
faktum, at handicap ikke rammer
tilfeeldigt. Det kan pavises, at for-
eeldre til born med handicap,
tjener syv procent mindre end
andre foraeldre — og det er vel at
meerke, inden bgrnene er kom-
met til verden.

- Jeg blev chokeret, da jeg s&
tallene, og de er kilde til stor
mystik for os. Men vi kan bare
konstatere, at det altsa ikke er
den samme slags mennesker,
der far barn med handicap og
uden handicap.

(6)

"Det er faktisk meget
lidt, vi ved om born
med handicap. Der er
blevet forsket for lidt i
det, sa vi ved ikke ret
meget om de forskel-
lige grupper. Og den
forskning, der har
veeret, er desveaerre
meget tilfeeldig.”

Steen Bengtsson

N
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"Det kan sagtens veere
en god forretning at
forske i handicap.”

Steen Bengtsson

Vi kender ikke arsagen, men jeg
kan heller ikke rigtigt se nogen,
der ytrer interesse for at f& mere
viden om det. Og det undrer mig
da, siger Steen Bengtsson og
forteeller videre, at engelske for-
skere har pavist, at antallet af ud-
viklingsheemmede i England er
stat stigende.

Forebygge handicap

— Det er jo tankevaskkende og
noget, man burde gribe mere fat
i, for vi kan ikke forklare det. Men
det kraever, at vi modtager kon-
krete bestillinger pa den slags
undersggelser, for sociale forhold
som disse kan vi ikke laegge ind
under vores almindelige forsk-
ning, som man kan i for eksem-
pel Sverige og Norge, siger
Steen Bengtsson.

Nar han ensker mere forskning,
er det blandt andet for at finde
ud af, hvorfor handicap opstar og
pa den méade forebygge dem. Og
det er en anden vej at ga end
den medicinske forskning, som
ifolge Steen Bengtsson praeger
samfundsvidenskaben i dag.

- Man ma jo ogsa se p4, at selv
om bestemte metoder kan af-
hjeelpe et symptom, sa afhjeeslper
de ikke sygdommen. Hvis vi ta-
ger et skridt tilbage og ser pa ar-
sagerne til sygdommen, sa tager

vi jo et keempe spring. Og det
kraever undersggelser, siger han.

Steen Bengtsson har blandt
andet lavet undersggelser om
blinde barn, og her viste det sig,
at barnene selv ikke var tilfredse
med deres skolegang og faglige
niveau. Men da bgrnenes syns-
konsulenter blev forelagt disse
resultater, troede de ikke pa dem.

— De sagde, at det var overho-
vedet ikke rigtigt. De kendte de
her bern og mente slet ikke, der
var den slags problemer. Det er
jo interessant, der kan vaere den
forskel i vurderingen fra en per-
sonalegruppe, der virkelig kender
gruppen. Det viser os, at de
barn, man virkelig kender, dem
vurderer man maske ogsa pa en
helt anden méade, end de selv og
deres foreeldre gor. Sa det er vig-
tigt at veere &ben over for, at man
kan have sin egen vinkel pa tin-
gene, for det er jo tankevaskken-
de, at det kan veere sa
forskelligt. Man kan
kende sin grup-
pe rigtig godt
og stadig have en
blind plet. Det er der-
for, det er sé vigtigt
at méle og veere ob-
jektiv. Selv ting vi
kender godt til, kan vi se pa en
meget subjektiv made, siger
Steen Bengtsson.

Han har som forsker erfaret, at
handicap ikke blot handler om
noget socialt. Handicap har ogsa
en naturvidenskabelig side, og
derfor opfordrer han aktg-
rerne omkring de handicap-
pede til at overveje, om det er

gavnligt at opstille idealmal for
de handicappede, frem for at
kigge pa hvad der er muligt.

— Der eksisterer nogle idealer
om, hvad vi gerne vil gere for
bern med handicap, men man
ma ogsa overveje, hvilken virke-
lighed vi reelt kan opna. Mange
ting tyder p4, vi ikke kan opna
den virkelighed, vores idealer
sigter mod, og jeg tror, at mere
viden om emnet vil e&endre pa
nogle af de lidt ideologiske hold-
ninger. Jeg undersgger jo bare
tingene, men man kan jo over-
veje, om ikke det var vigtigere at
udvikle det enkelte barns mulig-
heder i stedet for at forsoge at
opna noget uopnaeligt. Det er i
hvert fald en problematik, man
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”I mange tilfeelde er
handicappede born
overbeskyttet, og de
bliver ogsa behandlet
anderledes af famili-
en. Der forventes
mindre af handicap-
pede born, og det
betyder, at barnene
far faerre muligheder
for at udvikle sig.”

Steen Bengtsson

skal veere bevidst om, siger
Steen Bengtsson.

Han er i sin forskning ofte stodt
pa problematikker, som kalder pa
mere forskning for at kunne give
svar — ikke mindst inden for det
emne, der handler om handicap-
pedes sociale problemer og det
at blive diskrimineret af bade
samfund og venner.

Konflikter med kammerater

Hella Obel,
leder af bgrne-
terapien

i Gentofte
Kommune

Jeg har seerligt glaedet mig til at f& udfol-
det de kliniske retningslinjer for barn
med cerebral parese. De viser meget ty-

— | mange tilfaelde er handicap-
pede born overbeskyttet, og de
bliver ogsa behandlet anderledes
af familien. Der forventes mindre
af handicappede barn, og det
betyder, at bgrnene far feerre
muligheder for at udvikle sig.
Hertil kommer, at bernene har
flere problemer i skolen og har
flere konflikter med kammerater
og leerere. Der er naeppe tvivl om,
at det er en problematik, der har
med de sociale mekanismer at
gore — altsd hvordan vi som
gruppe fungerer socialt i forhold
til de forskelle, vi har. Det har stor
betydning for barnet med handi-
cap, men den problemstilling ved
vi heller ikke ret meget om.
Bernenes sociale problemer og
den diskrimination, der falger
med, er emner, det er vigtigt at fa
kigget pa, siger Steen Bengts-
son, som helt generelt efterlyser
en kortleegning af mennesker
med udviklingshaemning.

- Jeg synes, det er utroligt, vi
ikke har forsegt pa det, og at der
ikke er nogen, der har syntes, at
det var ngdvendigt. Det er mit lil-

deligt, at vi ikke har ret meget evident
viden lige nu, og det bliver et afszet for,
at vi kan fa skabt noget evidens inden
for det her omrade.

Det er en rigtig speendende udfordring
for os alle sammen at fa skabt ny evidens
pa baggrund af den eksisterende evi-
dens, og det er vigtigt at fa koblet bade
en sundhedsfaglig og social vinkel pa.

Vi kan here af nogle af oplaeggene, at
den sociale vinkel fylder rigtig meget for
de her barn og deres familie, sa jeg glee-

le hjertesuk; handicapforsknin-
gen halter meget bagefter.

Hjemmetraening af born

— Der er jo slet, slet ikke samme
meengde forskning pa det sociale
omrade som péa det medicinske.
Der er en langsom udvikling i
gang, men der er et godt stykke
vej igen, slutter Steen Bengts-
son, som for tiden arbejder pa
blandt andet en mindre undersg-
gelse, der skal belyse, i hvilket
omfang foraeldre finder, at hjem-
metreening af deres bern funge-
rer tilfredsstillende. Resultaterne
af undersggelsen foreligger i for-
aret 2015.

der mig til at komme videre med udvik-
lingen af omradet.

| hverdagen handler det om at under-
stotte det keempestore arbejde, bgrnene
og familierne udferer, og fa det til at
matche forskningen. Og omvendt. Det
spaend er meget spaendende, og det er
rigtig relevant i en tid, hvor der bade er
faglige, politiske og gkonomiske para-
digmer pa spil. Der skal vi prove at finde
de bedste veje i al den forskellighed, der
ligger i de forskellige tankeseet.

(8)
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FOLK MED HANDICAP SKAL SELV
FORT/ZLLE, HVAD DER SKAL MALES PA

Evalueringer af fysisk funktion og rehabilitering skal bygge pa input
fra folk med handicap. Det er nemlig dem, som bedst kan forteelle,
hvad det giver mening at male pa

Ulla Werlauff

— Nar vi méler pa funktion, er det
utrolig vigtigt, at brugerens per-
spektiv afspejles. Ellers risikerer

vi at overse ting, som pavirker de
malinger, vi gerne vil foretage, og
sa maler vi forkert. Det er inddra-
gelsen af brugerne, der sikrer, at
man veelger relevante metoder.
Derfor er det vigtigt, at vi lader
brugerne selv fortaelle om, hvad
der er vigtigt og betyder noget
for dem i hverdagen, lod det fra
forsker Ulla Werlauff fra Rehabili-
teringscenter for Muskelsvind
under hendes oplaeg om evalu-
ering af fysisk funktion og rehabi-
litering.

Hun kunne forteelle, at patient-
perspektivet bliver mere og mere
udbredt, for man far ganske
enkelt bedre resultater, hvis man
starter undersggelserne det rig-
tige sted, nemlig hos brugerne.

Til at illustrere denne pointe re-
fererede hun til to undersggelser
fra Rehabiliteringscenter for
Muskelsvind.

Den forste tog udgangspunkt i
den hidtidige forskning inden for
muskelsvindsygdommen spinal
muskelatrofi, som havde vist, at
personer med sygdommen med
tiden blev forveerret i funktioner-
ne, men bevarede en relativt sta-
bil muskelkraft.

— Da man lavede undersggel-
serne, var man lgbet ind i det pro-
blem, at nogle af deltagerne var
sa svage, at de kun lige kunne
klare at beveege et meget fintfo-
lende joystick pa deres karestol.

Malbar sndring

i muskelkraften

- Men de anvendte malemetoder
var ikke fine nok til at kunne bru-
ges pa sa svage personer, og s
blev de taget ud af undersggelsen.
Herefter konkluderede man sa fejl-
agtigt, at der ikke skete en malbar

"Nar vi maler pa funk-
tion, er det utrolig vig-
tigt, at brugerens per-
spektiv afspejles.
Ellers risikerer vi at
overse ting, som pa-
virker de malinger, vi
gerne vil foretage, og
sa maler vi forkert.”

Ulla Werlauff

(o)
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"Det har i mange ar
veeret den medicinske
forskning, der har pree-
get billedet, og mélet
har veeret helbredelse.
Men hvis vi skal veere
helt srlige, har indsat-
sen set i det lys vaeret
usaedvanlig mislykket.”

Ulla Werlauff

&ndring i muskelkraften hos denne
gruppe, led det fra Ulla Werlauff,
som sidenhen kiggede pa samme
gruppe i sit arbejde.

| den forbindelse anvendte hun
blandt andet en metode, som
Rehabiliteringscenter for Muskel-
svind havde udviklet pa baggrund
af blandt andet brugernes erfarin-
ger, og her blev konklusionen, at
der i modstrid med den hidtidige
opfattelse rent faktisk skete et tab
af muskelkraft over tid. De nye ma-
lemetoder, som tog hensyn til alle
brugerne, betad, at man pludselig
opnaede vigtig, ny viden.

— Det er en vigtig pointe. Det
gar jo ikke, at vi som forskere be-
stemmer, hvad det er, vi skal
male pa og sa bruger nogle for-
kerte metoder. Nogle meget sma
forandringer kan jo betyde alt for
de her mennesker, s& dem ma vi
ikke overse. En ganske lille een-
dring i muskelkraft kan jo veere
afgarende for, om man kan be-
tjene sin computer eller karestol,
og derfor skal metoderne veere
meget sensitive, lod det fra Ulla

Werlauff, som selv arbejder ud
fra en leeresaetning om, at en me-
todes egnethed afhaenger af
dens evne til at male det, der
skal evalueres.

- Sa& bliver jeg hele tiden tvun-
get til at traede et skridt tilbage
og sperge, hvad det er, jeg vil
male. En undersggelsesmetode
skal vaere sa folsom, at man kan
male alle med sygdommen - el-
lers kan man ikke evaluere, om
der sker fremskridt eller forvaer-
ring, lod det fra Ulla Werlauff.

Funktions- og muskeltests
pa born

Hendes andet medbragte eksem-
pel, til understregning af vigtighe-
den af at inddrage brugernes egne
erfaringer og direkte input, om-
handlede personer med kongenit
myopati og denne gruppes store
traethedsfolelse. Ulla Werlauff har
lavet funktions- og muskeltests pa
bgrn med sygdommen, som umid-
delbart s fine ud, og alligevel kun-
ne man konstatere, at bernene
ikke fungerede specielt godt i hver-
dagen pa grund af treethed.

Derfor ville man gerne forsoge
at kvalificere denne traethed og
undersgge den naermere, og man
inddrog i den forbindelse fokus-
grupper, der kunne belyse ople-
velsen og indflydelsen af traethe-
den. Resultatet af undersggelsen
viste, af 76% af deltagerne var
abnormt traette.

— Det betad utrolig meget.

Vi fandt ud af, at treetheden pavir-
kede funktionen s& meget, at man
maske skulle begynde at taenke i
kompenserende hjaelpemidler, selv

(10)

om funktionen i for eksempel
gang- og muskeltests var god.
For nér det blev omsat til deltagel-
sesniveauet, var det méaske ikke
funktionelt. Derfor var det utrolig
vigtigt at sperge folk, sa vi kunne
fa dokumenteret den her traethed,
lod det fra Ulla Werlauff, inden hun
rundede af med sit indspark i de-
batten om ressourceallokering i
forhold til forskning i muskelsvind.
- Det har i mange ar veeret den
medicinske forskning, der har
preeget billedet, og malet har
veeret helbredelse. Men hvis vi
skal veere helt eerlige, har indsat-
sen set i det lys veeret usaedvan-
lig mislykket. 95 procent af alle
fase 3-forseg, hvor brugerne bli-
ver involveret, viser ingen effekt,
og det er ret tankeveekkende, nar
man teenker p4a, at langt de fleste
midler gar til medicinsk forsk-
ning. Et hollandsk studie fra sid-
ste ar viste, at personer med mu-
skelsvind gerne vil have, at der
forskes i helbredelse, men livs-
kvalitet var ogsa meget vigtigt for
dem, og her er der en skaevhed
imellem midlerne til medicinsk
forskning og til forskning i, hvor-
dan man lever livet med muskel-
svindssygdomme. Den proble-
matik geelder nok ogsa for andre
sygdomme, vil jeg tro, lod det
slutteligt fra Ulla Werlauff.
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ET FAST HOLD
GIVER BEDRE BEHANDLING

Herning Kommune har oprettet et saerligt team for bgrn med
hjerneskader. Samspillet mellem de forskellige faggrupper lafter
kvaliteten, fordi det giver et feelles ejerskab over at levere det bedst

mulige tilbud

Henny Holmgaard

- Vi kan selv fole, at det er graen-
seoverskridende at kontakte for-
eeldre til et barn, som maske er
midt i en kemobehandling for en
hjernesvulst, men vi oplever, at
foraeldrene er glade for, at vi
kommer med pa sidelinjen. Der
er tale om familier, som ofte er i
sveer krise, og derfor gor vi alt,
hvad vi kan, for at opsgge bor-
nene sa tidligt som muligt, siger
Henny Holmgaard

Hun er skolekonsulent og hjer-
neskadekoordinator for bgrn og
unge i Herning Kommune.

Hjerneskadeteam

i kommunen

Da hun for syv ar siden tog initia-
tiv til at oprette et tveerfagligt
hjerneskadeteam i kommunen,
var det fordi, hun kunne se, at
indsatsen pa omradet i lang tid
havde varieret voldsomt pa tveers
af de gamle amter. Derfor sam-
lede man alle de faggrupper, som
var relevante i forhold til hjerne-
skader, i et team, som nu bliver
kaldt sammen, straks man hoerer
om et barn med hjerneskade.

- Forinden har vi kontaktet
familien og faet et mundtligt
samtykke. Det er meget for-
skelligt, hvordan foraeldre-
ne reagerer, for det er
ogsa en proces for dem,
og ofte har de veeret
igennem et barsk for-
leb, som kan have
handlet om ren over-
levelse for barnet.
Det giver kriser
og angst hos for-

aldrene, og det er vigtigt, at vi
ogsa kan rumme dem, siger
Henny Holmgaard og peger i den
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“Vi kan ikke fjerne de
tunge problemer fra
dem, men vi kan spa-
re dem for at bruge
vigtige ressourcer pa
at skulle finde vej
gennem et tungt
system.”

Henny Holmgaard

forbindelse p4, at den tidlige
kontakt er med til at skabe kon-
struktive rammer for barnet og
familien sa hurtigt som muligt.

— Vi er meget omhyggelige
med at identificere, hvad der er
vigtigst for barnet lige nu og her.
Specielt starten af et forlgb er
meget hektisk, hvor der er man-
ge fagpersoner i spil. Samtidig
vil foreeldrene ofte gerne forso-
ge at indhente det, der er tabt
med sygdommen. Men boarn
med hjerneskader udtraettes
hurtigere end andre bern, og nar
de oven i denne udtraetning
ogsa skal passe skole, fysiote-
rapeut og ergoterapeut, sa kan
det ramme rehabiliteringen. Det
kan skade barnets udvikling, og
derfor er det vigtigt, at vi sam-
men med foreeldrene far skabt
en hverdag, som giver barnet
mulighed for at rehabilitere frem
for at traette det, siger Henny
Holmgaard.

Hjerneskadeteamet bestar af
10 faste medlemmer, og ifalge
Henny Holmgaard er der ikke

problemer forbundet med at ar-
bejde tvaerfagligt. Det er op til
det enkelte fagomrade, hvordan
man lgser det enkelte barns
konkrete problemer, og samtidig
tilstraebes det i hgj grad, at det
er selvsamme person fra team-
et, der ogsa har med barnet
konkret at gare i det daglige.
Der har kun veeret to udskiftnin-
ger i teamet siden oprettelsen i
2007, og den opsamlede erfa-
ring kommer ikke kun bgrnene
og familierne til gode i den di-
rekte kontakt.

Samarbejdsrelationer

— Vores viden og kompetencer
bliver starre hele tiden, fordi vi er
i et team, og det kommer jo bor-
nene og familierne til gode. Og
fordi vi er et team, far vi ogséa
skabt nogle samarbejdsrelatio-
ner, der giver nye muligheder. Vi
kan blandt andet tage pa konfe-
rencer sammen og blive dygtige-
re ad den vej, men hvis vi sad
spredt uden at vaere et team, sa
er det ikke sikkert, der blev sor-
get for at koordinere den slags
mellem alle de forskellige fagom-
rader. Det ansvar ligger ogsa feel-
les i teamet nu, siger Henny
Holmgaard.

Alle familier, som kontaktes af
hjerneskadeteamet, far tildelt en
tovholder, der fungerer som fa-
miliens indgang til teamet om-
kring barnet. | starten af et for-
lab er koordineringen seerlig
vigtig, s& man far iveerksat den
rette indsats for barnet, og her
kan tovholderen veere med til at
binde tingene sammen for for-

(12)

eeldrene, som star i en sveaer
situation.

Henvend dig til tovholderen
- Vi kan ikke fjerne de tunge pro-
blemer fra dem, men vi kan spare
dem for at bruge vigtige ressour-
cer pa at skulle finde vej gennem
et tungt system. De kan altid
henvende sig til tovholderen med
spergsmal, og det er noget, vi
har faet positive tilbagemeldinger
pa, siger Henny Holmgaard, som
har felgende rad til andre kom-
muner, som overvejer at skabe
tveerfaglige indsatser for bgrn
med hjerneskader:

- Det vigtigste er at fa aftalt en
beskrevet handtering, som sikrer
ejerskab over denne type forlgb.
Der er sa fa bern med denne
slags problemer, at de kan ende i
alle hjgrner af kommunen, hvis
ikke man aktivt serger for at fa
taget hdnd om dem. Og sa er det
selvfglgelig enormt vigtigt at fol-
ge op hele tiden — det kan ikke
understreges nok.

Hjerneskadeteamet i Herning
Kommune er taet pd at veere
gkonomisk neutralt. Henny
Holmgaard bruger en del timer i
koordinator-funktionen, men der-
udover er der ikke tilfgrt midler til
oprettelsen af teamet.
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SATSPULJEAFTALE

Som led i satspuljeaftalen pa sundhedsomradet for 2008 blev der afsat 6,5 millioner kroner for 2010
og 2011 til en ansggningspulje til kvalificering af den konventionelle fysio- og ergoterapeutiske
traenings- og optraeningsindsats for bern og unge med sveere handicap. Der blev bevilget midler til
fire projekter, som alle blev behandlet pé konferencen i Aarhus den 3. december. De fire projekter
beskrives her kort sammen med de vaesentligste erfaringer.

Udvikling af tilbud om tveerfag-
lig og tveersektoriel koordineret
indsats til bern med cerebral
parese

CPOP-I-projektet blev gennemfert i samarbejde
med Kolding, Vejle og Fredericia Kommune og
havde til mal at sikre bern og unge med cere-
bral parese en bedre fysio- og ergoterapeutisk
opfelgning og indsats. Det skete gennem en
udvikling og afprevning af en model for et teet
samarbejde mellem de involverede fagpersoner.
Projektleder Kirsten Nordbye-Nielsen fra CPOP
ved Aarhus Universitetshospital og koordine-
rende ergoterapeut Susanne Hygum Sgrensen
fortalte pa konferencen om erfaringerne fra pro-
jektet.

* CPOP-protokoller giver tryghed for bade for-
2eldre og fagpersoner

e CPOP-protokoller giver vigtig information til
foraeldrene

¢ CPOP-protokoller kvalificerer den kliniske
vurdering

¢ CPORP giver et kvalificeret tveerfagligt sam-
arbejde

¢ Foreeldreinformation og -inddragelse er vigtig

Hvad er GMFM-66? Hvad er CPOP?

GMFM-66 er et veerktej til maling af eendringer CPORP er et opfelgningsprogram for bern og
i grovmotorisk funktion hos bgrn med cerebral unge med cerebral parese.

parese.

(13)
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ICF-CY anvendt til bagrn
og unge med handicap

Forholdene for 332 fynske bern og unge med
handicap er blevet vurderet med det formal at af-
klare, i hvor stor grad og hvorledes ICF-CY kan
forbedre forstdelsen af handicapgrader og sam-
menseetning, kommunikationen de enkelte
fagspecialer i sundhedssystemet imellem samt
malingen af effekt pd indsatser. Ved konferencen
gennemgik lzege Niels lllum fra Odense Universi-
tetshospital en del af sit datamateriale, som viste
folgende:

e Forzeldre, laeger og sundhedsfagligt personale
vurderer bgrnene ens inden for gradienterne i
ICF-CY. Det betyder, at foreeldrene i sterre grad
end i dag kan veere med til selv at vurdere deres
barn pé et sagligt grundlag

¢ Det er muligt at kvalitetssikre ICF-CY ved hjeelp
af statistiske metoder, der kan vise, om man
maler pa de relevante parametre

® Koderne i ICF-CY er valide at anvende og klinisk
fornuftige og kan ogséa anvendes til at beskrive
patientpopulationer

* Det er malet, at ICF-CY skal kunne registrere
ndringer pa interventioner over tid for bade
det enkelte barn og populationer af barn

¢ ICF-CY kan kun feerdigudvikles gennem konkret
brug og lsbende dataanalyse

Hvad er ICF og ICF-CY?

ICF er en international klassifikation af funkti-
onsevne, funktionsevnenedsaettelse og hel-
bredstilstand, der omfatter fysiske, psykologi-
ske og sociale forhold. Modellen ser dermed pa
hele borgerens livssituation, og den er en ud-
bredt og accepteret international reference-
ramme til at beskrive funktionsevne som ud-
gangspunkt for rehabilitering.

ICF-CY er en bgrne- og ungeversion af ICF,
og den tager hensyn til, at funktionsevnened-
seettelse og helbredstilstand manifesterer sig
anderledes hos bgrn end hos voksne.

Seet viden i bevaegelse

— og kvalificér treenings-
indsatsen til barn og unge
med sveere handicap

Projektet havde til formal at styrke information
og samarbejde pa tveers af sektorer, at kvalifi-
cere de konventionelle indsatstyper samt at
skabe muligheder for at involvere forzeldre i re-
og habiliteringsprocessen. Specialbgrnehaven i
Karlebo er for barn med fysiske og psykiske
udviklingsvanskeligheder og var en af institutio-
nerne, der deltog i projektet. Fysioterapeut Hel-
le Cort Loran og peedagog Laurine Christensen
fortalte p& konferencen om de konkrete erfarin-
ger med at benytte ICF-CY til vurdering af og
vidensdeling om barnet.

¢ |CF-CY gjorde behandlernes rapportering
mere systematisk sammenlignet med tidligere
prosa-rapporter

¢ |[CF-CY betad, at beskrivelserne af barnene
blev foretaget pa ensartede mader

¢ Fagpersonalet forlod private normer, sa vur-
deringen af barnet blev mere objektiv

* Fagpersonalet oplevede begejstring, nar rap-
porten for det enkelte barn skulle udformes i
feellesskab

¢ P& behandlingsmader er sagsbehandlere gla-
de for, at barnets situation er nemt oversku-
elig, og at de hurtigt kan dykke ned i de mest
relevante emner

e Tvaerfagligt rapportarbejde kraever planlzaeg-
ning af tid

¢ Forzeldrene har ogsa taget rapporten til sig,
og dialogen omkring feelles méal og indsats er
bedre

¢ Specialbgrnehaven Karlebo har fortsat brugen
af ICF-CY efter projektets afslutning og vil
videreudvikle veerktgjet

(13)
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BEDRE SYSTEMATIK VIL
LOFTE BEHANDLINGEN

Vejen til bedre behandling af cerebral parese ligger lige for.
Hvis blot behandlingen bliver sat i system, sa stiger kvaliteten
automatisk, og det er en vej, flere regioner har besluttet sig for at falge

Kirsten Nordbye-Nielsen

— Det er min opfattelse, at alle
faggrupper er enige i, at en spe-
cialisering af indsatsen er den
rigtige vej at ga, nar det geelder
om at sikre, at barn med funkti-
onsnedsaetter far den rette be-
handling pa det rette tidspunkt.
Der venter nogle udfordringer,
nar de enkelte indsatsomrader
skal defineres, men at specialise-
ringen er den rigtige vej, det kan
der ikke veere tvivl om, siger Kir-
sten Nordbye-Nielsen.

Som projektleder for CPOP ved
Aarhus Universitetshospital har
hun vaeret med til at indfere CPOP

i Region Midtjylland. Blandt andet
péa baggrund af erfaringerne fra et

tidligere projekt, som viste, at

barn med cerebral parese mgdte
mange forskellige fagpersoner,
som sjeeldent koordinerede ind-
satsen.

— | den situation kan det sag-

tens ske, at der bliver givet mod-

stridende informationer til barnet
og familien. Der kan veere gode
grunde til, at to forskellige be-
handlere rader samme barn til

forskellige ting, men det er sveert

som familie at sta i, og CPOP
handler blandt andet om at
systematisere opfelgningen og
koordinere behandlingen, sa
barnet ikke far saerskilte tilbud,
men et samlet tilbud, siger
Kirsten Nordbye-Nielsen.

Evidensen er en udfordring
Hun er godt klar over, at eviden-
sen er en udfordring for CPOP, for
der eksisterer ikke ret meget evi-
dens for behandlingen af barn
med cerebral parese. Men den
evidens, der findes, er signifikant.
CPORP lzener sig op ad svenske
undersggelser, som har vist, at en
meget systematisk indsats kan

()

mindske sveere kontrakturer, fejl-
stillinger og skolioser samt helt
forebygge hofteluksationer og
deraf faglgende store operationer.

"Der er 98 kommuner i
Danmark, og ofte
mader borgerne 98
forskellige modeller.”

Kirsten Nordbye-Nielsen

N
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Tager ejerskab over projekter
— Det er jo en keempegevinst for
bernene, og det er den slags er-
faringer, der ger, at vi tror p4, at
vi kan gare en forskel for dem
ved at systematisere indsatsen i
Danmark. Men skal det lykkes,
kreever det, at bAde kommuner
og regioner tager ejerskab over
projekter som dette.

“Bornene og deres
familier bruger en
stor del af deres liv
pa at opsoge de
behandlinger, de har
brug for.”

Kirsten Nordbye-Nielsen

Det er to politiske systemer, som
skal snakke teet sammen, siger
Kirsten Nordbye-Nielsen med
henvisning til den opdeling, der
er af opgaverne hos de to instan-
ser.

For mens kommunerne har an-
svaret for traeningen, fysio- og
ergoterapien, sa ligger den laege-
lige opfelgning hos regionerne.
Og skal barnene have de bedste
tilbud, skal alle faggrupper tale
sammen. Ifolge Kirsten Nord-
bye-Nielsen bestar den storste
udfordring i at f& organiseret til-
buddene til bernene. Nar forst
der er skabt en systematik, s vil
der automatisk ske en faglig
specialisering, og sa stiger kvali-
teten.

Cerebral parese
— Barn med cerebral parese er en
sveer gruppe at seette i system,

()
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for der er et stort spand imellem
dem. Og der er ogsa et meget
stort speend i de tilbud, som bar-
nene mgder, og derfor kan det
veere sveert at kvalitetssikre dem,
nar det er op til den enkelte tera-
peut at vurdere fremgangsmaden
fra gang til gang. Vi er nadt til at
se i gjnene, at rammerne for tera-
peuterne er vidt forskellige rundt
omkring, men understatter vi dem
med gode veerktgjer i form af
blandt andet ensartede undersg-
gelser og kompetenceudvikling,
sa bringer vi simpelthen deres
faglighed endnu mere i spil. Og
det hjeelper barnene, siger Kirsten
Nordbye-Nielsen og understreget,
at systematikken kun kan indferes
pé behandlerniveau, hvis politi-
kerne som de forste veelger at
veere med til at lofte omradet.

| Region Midtjylland har politi-
kerne lavet en sundhedsaftale,

/
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hvor CPOP nu indgar, og regi-
onsradet og neesten alle kommu-
nerne har godkendt den pa nu-
veaerende tidspunkt. Og det vil
ifolge Kirsten Nordbye-Nielsen
veere nemt at kopiere sundheds-
aftalen i de gvrige regioner.

— Det ville vaere supernemt at
kopiere den. Set i min optik lig-
ger det endda lige til hgjrebenet
at bruge den til at lave en natio-
nal aftale ud fra. Min vision er, at
vi pa et tidspunkt far en lovgiv-
ning pa nationalt niveau eller en
specialeplanlaegning, der kan
sikre en samlet rehabiliterings-
plan til det enkelte barn.

En plan, som resulterer i en sam-
let indsats fra alle involverede, og
som tager udgangspunkt i, hvad

barnet har brug for lige nu, siger

Kirsten Nordbye-Nielsen og fort-

seetter:

Sikrer et serviceniveau

— Der er 98 kommuner i Dan-
mark, og ofte mgder borgerne 98
forskellige modeller. Det er gan-
ske sveert at sikre et serviceni-
veau, hvis der eksisterer 98 for-
skellige normer, og det er derfor,
implementeringen i Region Syd-
danmark og Region Midtjylland
savel som flere gvrige regioner er
vigtige skridt. Det kan fungere
som lgftestang for at f& ensartet
og hgjnet kvaliteten af tilbud til
alle bgrn med cerebral parese
savel som andre barn med funk-
tionsnedseettelser, siger Kirsten
Nordbye-Nielsen og fortzeller, at
det i sundhedsaftalen for Region
Midtjylland er skrevet ind, at

der skal anseettes en overord-

net koordinator, der kan udvikle
programmet, samtidig med at
hver kommune ogsé skal oprette
en koordinatorfunktion, s foreel-
drene til bern med cerebral pa-
rese far anvist én indgang og
kontaktperson, der kan sikre ko-
ordineringen i forhold til deres
barn.

Kampestort engagement

— Bornene og deres familier bru-
ger en stor del af deres liv pa at
opsgge de behandlinger, de har
brug for. Familierne har et keem-
pestort engagement, men de er
helst forskanet for hele tiden at
tenke over, hvem de nu skal
henvende sig til for at fa den
rigtige behandling.

Det koster dem en masse
tid, som de kunne bruge
bedre som familie, og
det er her, koordine-
ringen ogsa kan bli-
ve en gevinst. Vi
onsker med det
her program at
give barnet og
familien den

il
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bedste behandling og den koordi-
nator, som kan betyde rigtigt me-
get for familierne, fordi vedkom-
mende kan understgtte deres
store arbejde, slutter Kirsten
Nordbye-Nielsen.
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BEHANDLERSYSTEMET FAR IKKE
SAMLET TRADENE TILSTRAKKELIGT

Der er mange folelsesmaessige kvaler, nar man har et barn med
knogleskorhed. Som foreeldre koster det mange ressourcer at
koordinere indsatserne fra de forskellige systemer

Da Berit Landbo fik datteren
Maja, som havde osteogenesis
imperfecta, var noget af det for-
ste, hun gjorde, at google syg-
dommen, s& hun kunne finde ud
af, hvordan hun skiftede sin lille
pige uden at komme til at forar-
sage brud undervejs.

— Men jeg kunne kun finde fag-
litteratur, og det, jeg havde brug
for, var jo at fa svar pa, hvordan
jeg undgik at braekke knoglerne
pa min lille pige. Hun var sa sart
som glas og braekkede noget,
bare man pustede til hende.

Og jeg havde brug for at f4 at
vide, hvordan man som familie

“Men jeg kunne kun
finde faglitteratur, og
det, jeg havde brug
for, var jo at fa svar
pa, hvordan jeg und-
gik at breekke knogler-
ne pa min lille pige.”

Berit Landbo

far et godt liv med det her handi-
cap, men den viden kunne jeg
ikke finde, siger Berit Landbo,
som med hospitalets hjzelp fik
kontakt til en familie, der havde
veeret igennem samme tur og nu
havde masser af erfaring at dele
ud af.

Den erfaring giver Berit Landbo
nu videre i bogen Brudsikkert
Livsmod, der er skrevet sammen
med en journaliststuderende, og
som indeholder 12 historier om
barn og voksne, der fortaeller om
livet med osteogenesis imperfec-
ta. P4 den made har bern og fa-
milier, som rammes af sygdom-
men en indgang til det anderledes
liv, som falger. Et liv, hvor man
som forzelder ofte mé fungere
som barnets advokat.

Nar barnet skal have

ny karestol

— Jeg synes ikke, at behandler-
systemet far samlet tradene til-
straekkeligt. Som foraelder er man
selv edderkoppen i midten af
spindet og skal forsgge at fa tin-
gene til at haenge sammen, og
det er sveert. Det er nemt for en
rygkirurg at sige, at barnet skal

(18)

Berit Landbo

have en ny kerestol, nar det er
foreeldrene selv, der skal lofte
den besked videre og dermed far
ansvaret for at lgse det problem.
Jeg tror, det ville hjaelpe meget,
hvis behandlerne nogle gange
holdt feelles konferencer,

hvor alle problemstillinger blev
vendt, sd man kunne lave en
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mere samlet indsats, siger Berit
Landbo, hvis datter i dag er ni ar
gammel.

Finde den rette balance
Ifolge Berit Landbo er man som
foraelder ofte usikker pa, om man
traeffer de rette valg for barnet.
For med sé skragbelige knogler
kan alle fejltagelser medfore end-
nu et brud, og derfor er det vig-
tigt at finde den rette balance
mellem det at leve livet og mind-
ske risikoen for brud.

— Hvis min datter vil et eller an-
det, som kan veere lidt risikabelt,
sporger jeg mig selv, hvad den
rette balance er. Og svaret for
mig er, at hvis hun far en oplevel-
se ud af det, s& er det nogle gan-
ge risikoen veerd. Man kan ikke
pakke barnet ind i vat hele tiden,
for sa bliver det ikke socialiseret.
Men jeg kender godt folelsen af,
at nar Maja er ude af syne, sa lig-
ger det i baghovedet, at jeg kan
blive ringet op og fa at vide, at
der er sket noget med hende.

Mette
Skovbakke,
foreelder

Jeg har glaedet mig til at finde ud af,
hvilke bevaegelser der er i gang inden
for omradet med handicappede bgrn

Men det skal man prove at laegge
fra sig, for det giver jo livskvalitet
for barnene, at de far lov til at
prove nogle ting.

og unge. Som foreelder er det rart at
vide, hvad der rarer sig, sé jeg bedre
kan vaere med til at stille nogle krav til
systemet, men ogsa finder ud af, hvor-
dan jeg ger tingene bedst muligt for
mit barn.

Den stgrste udfordring er, at man
som foreelder ogsa er koordinator for
sit eget barn. Jeg plejer at sige, at vi er
blevet advokater i et system, som vi
ikke er uddannet til at faerdes i. Men
vores barn har brug for, at vi prever.

Jeg synes, det er rart at vide, at der
ogsa fra Sundhedsstyrelsens side er
fokus pé dette omrade. Det lyder til, at
bgrnene med mindre grad af cerebral
parese har mange tilbud, mens der
ikke er ret mange tilbud til bgrn som
min datter, som sidder i karestol. Her
kan der godt geres en indsats, og hvis
jeg som foreelder kan vaere med til at
pavirke systemet til at se, at der mang-
ler nogle tilbud her, s& har jeg jo ogsa
opnaet noget ved at veere her.

(19)
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PANELDEBAT

Mogens Wiederholt, direktar i Spastikerforeningen
og repraesentant for Danske Handicaporganisationer

Hella Obel, leder af bgrneterapien i Gentofte Kommune
og repreesentant for Ergoterapeutforeningen

Tina Lambrecht, formand for Danske Fysioterapeuter

Mogens Wiederholt

Hella Obel

Tina Lambrecht

HVAD HAR GJORT ST@RST INDTRYK PA DIG VED KONFERENCEN | FORHOLD TIL OVERSKRIFTEN

"HVAD VED VI, HVAD GO@R VI?”

Mogens Wiederholt: At alle,
der har haft ordet, har efter-
spurgt viden. Og det ma sta boe-
jet i neon over denne konferen-
ce, at vi har brug for en storre
viden, sa vi ikke spilder vores
berns barndom pé at sidde i en
taxa, der korer fra det ene trae-
ningstilbud til det andet.

Hella Obel: Det er tydeligt, at det
er meget nemmere at male pa
kroppen og funktionerne end pa
det sociale aspekt, som tydelig-
vis ogsa spiller en keempestor
rolle i den her sammenhaeng.
Det kalder p4, at vi kobler flere
former for evidens i en enhed
bade fra det sociale og fra det
sundhedsmaessige paradigme.
Vi er godt pa vej, men det er
ogsa tydeligt, at vi har taget et
skridt op ad en trappe, som er
meget laengere endnu.

Tina Lambrecht: Der er behov
for nogle koordinerede indsat-
ser pd et haijt, tveerfagligt
niveau. Men der er ogsa behov
for, at man tager udgangspunkt
i, hvad barnets behov er. Og det
er rigtig vigtigt at huske, nar vi
gerne vil have evidens for alting.
For det har vi ikke, men det be-
tyder ikke ngdvendigvis, at det
vi laver, ikke dur. Der er ogsa
behov for varige midler og ind-
satser til barnene - hvis ikke der
er en kontinuerlighed i indsat-
sen, sa kan man heller ikke
daekke barnets behov.

(20)
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HVORDAN SIKRER VI FORSKNING PA OMRADET, OG HVORDAN FAR VI FORSKNING | SPIL | PRAKSIS?

Mogens Wiederholt: Det gor vi
forst og fremmest ved at sikre,
at der er ressourcer til radighed.
Vi skal ville det her tilstraekkeligt
meget til ogsa at saette midler af
til det. Og sa er det generelt en
udfordring at anvende den vi-
den, der rent faktisk findes. | vir-
keligheden kan det godt veere,
at den viden, vi har, er meget
starre end den, vi bruger, og at
man sagtens kunne holde en
pause pa vidensproduktionen,
hvis man bare sgrgede for at
bruge den viden, vi har. Beveae-
gelsen fra viden og ud i praksis
er noget, man ma arbejde med.

Hella Obel: Lige nu er forsknin-
gen tit knyttet an til nogle hospi-
taler eller universitetsinstanser,
og nar vi skal omseette vores vi-
den til praksis, skal vi sikre, at vi
har noget commitment helt ude
fra familierne i frontlinjen tilbage
til dem, der sidder og forsker, sa
det ikke bliver for distanceret fra
hinanden. | den sammenhaeng
skal man italeseette kommuner-
nes ansvar for at bidrage til
forskning, og det er meget udfor-
drende, nar vi snakker om sé bit-
tesma patientgrupper, men sa
ma vi lave nogle forpligtende
samarbejder pa kryds og tveers
af ikke bare regioner, men ogsé
pa landsplan.

Tina Lambrecht: | primaersek-
toren er man forpligtet af sund-
hedsloven til at skulle indga i
forskningssamarbejder. Men
man er ikke forpligtet til at drive
dem selv, sa vi skal i hvert fald i
hgjere grad se, at man ude i pri-
meersektoren tor tage skridtet til
at indga i forskningssamarbej-
der og er med til at udvikle pa
viden og faget, for det er jo til
gavn for bgrnene i den sidste
ende.

HVORDAN KAN MAN ARBEJDE PA, AT CPOP BLIVER INDARBEJDET | NATIONALE SUNDHEDSAFTALER?

Mogens Wiederholt: Det bed-
ste argument for CPOP er det,
der sker i Region Midtjylland.
Det eksempel, man seetter, og
den dokumentation, man ska-
ber for, at det kan lade sig gare,
laegger et pres pa systemerne,
og det er noget af det vigtigste,
vi kan bringe i spil.

Hella Obel: Der er ekstremt
mange ambassadgrer til stede
her ved konferencen, som alle
kan g& hjem og sige det her hgijt i
det regi, man nu er i. Og sa tror
jeg da helt klart, at vi kan lzene
os op ad det flotte arbejde i Re-
gion Midtjylland.

Tina Lambrecht: | forhold til en
specialeplanlaegning pa for ek-
sempel berneomradet er det nok
ngdvendigt, at der bliver lagt
nogle nationale standarder og
niveauer for, hvordan kommu-
nerne skal lgfte det. For jeg vil
ikke kun foranledige mig pa, at
det er 98 kommuner alene, der
skal lofte det, for jeg er ogsa be-
kymret for, at vi far 98 forskellige
sundhedsvaesener. Nu er det lige
cerebral parese, det handler om i
dag, men der er rigtig mange
andre ting pa berneomradet,
hvor det ogsa er relevant at se
pa det pa det her niveau.
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HVAD ER DU BLEVET INSPIRERET TIL AT SATTE PA DIN ORGANISATIONS DAGSORDEN?

Mogens Wiederholt: Vi er me-
get optaget af, at man serger
for, at der er grundlag for de an-
befalinger, man kommer med i
de kliniske retningslinjer. Vi er
dybt bekymrede over, at den
dokumentation, der er funda-
mentet for retningslinjerne, er sa
svag, at man i virkeligheden
burde konkludere, at vi har brug
for mere forskning og mere ud-
vikling, for vi kan lave de her
retningslinjer. Jeg har ogsa en
bekymring over, om de ni omra-
der, der nu er adresseret i disse
retningslinjer, bliver en slags po-
sitivliste over, hvilke indsatser,
der skal leveres, sa behand-
lings- og treeningstiltag, som
kunne veere vigtige at komme i
gang med, bliver bremset.

Karl-Anker

Jensen,
foraelder der

! ! hjemmetraener

2 ih med sit barn

Jeg er utrolig speendt pa at finde ud af,
hvor det etablerede system star med
hensyn til at treene bgrn med cerebral
parese. Jeg befinder mig i en helt an-

Hella Obel: Man kan godt pé et

overordnet niveau frygte, at nogle

ting bliver glemt i skyggen af de
udvalgte omrader i de kliniske
retningslinjer, men jeg er ret sik-
ker pd, at behandlerne teenker s&
holistisk, at der bliver rummet ret
meget. Men for ikke at glemme
nogle omrader er det vigtigt at fa
lavet en kobling til det sociale
omrade, for familiecentreringen
er vigtig for, at det her kommer til
at nytte noget. Og sa bakker vi
op om, at koordineringen er vig-
tig, for alene er der ingen af os,
der gor noget som helst fornuf-
tigt, og slet ikke uden at snakke
med familierne.

den verden med hjemmetraening, hvor
vi integrerer hele dagen med kost,
skole, treening og sé videre.

Vi stér over for den udfordring, at
systemet og forzeldre helst skal traekke
pa samme hammel, for vi har jo den
samme interesse. Vi vil alle bernene
det bedste og give dem en mulighed
for livet. Hlemme hos os hjemmetrae-
ner vi pa syvende &r, og vi kan meaerke,
at det har en utrolig positiv effekt pa
vores drengs livskvalitet, og jeg ville

Tina Lambrecht: Det er relevant
at f& teenkt sundhedsaftalerne
som det instrument, der kan vaere
med til at lofte nogle nye omrader
ind i nye aftaler mellem regioner
og kommuner. Vi arbejder i gje-
blikket pa et studie, som skal un-
dersgge ridefysioterapien, for der
er behov for mere forskning pa
det omrade, sa vi kan fa under-
sogt effekten af den forbedrede
funktionsevne og den ggede livs-
kvalitet, man matte fa af ridefysio-
terapi. Retningslinjerne har fokus
pa ridefysioterapiens sundheds-
faglige indsats, men nogle af de
ting, vi laver med bgrnene, kan jo
bade veere en indsats i forhold til
det fysiske, det psykiske og det
sociale, og det er rigtig vigtigt, at
man ikke altid har et ensidigt
fokus pé indsatserne, nar det
geelder bgrn med komplicerede
diagnoser og forlgb.

onske, at alle andre boern fik samme
mulighed.

Jeg haber, at vi med tiden kan skabe
den situation, at de foraeldre, der har
lyst, mulighed og energi til det, far lov
til at gore en indsats for deres born,
mens de foraeldre, der ikke har over-
skuddet og lysten til det, kan lade det
etablerede system tage en stor del af
traeningen af bernene.
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@)



KONFERENCEAVIS FEBRUAR 2014

FAMILIER STAR SELV MED ANSVARET
FOR AT KOORDINERE BEHANDLINGEN

Da Hanne Kjaersgaards datter fik en hjernesvulst og modtog kemo
gennem to ar, ydede alle behandlere en fantastisk indsats

for den lille pige. Men det kraevede et stort arbejde af familien selv
at koordinere al den gode behandling

Hanne Kjaersgaard

- Jeg har virkelig felt mig som en
socialrddgiver en gang imellem.
Jeg har skullet agere rigtig meget
i hele systemet og holde styr pa
tingene og ringe og koordinere og
sgrge for, at det hele hang sam-
men. Der gar meget tid med gen-
optraening, og jeg synes, det har
veeret svaert at begraense mig.

“Jeg kunne godt
have taenkt mig, der
var nogen, der be-
greensede mig og
sagde ,,Hanne, nu ta-
ger vi over. Nu skal
du bare koncentrere
dig om at vaere mor
for dine born — nu
Skal du ikke veere
behandleren mere.”

Hanne Kjeersgaard

- Jeg kunne godt have taenkt
mig, der var nogen, der begreen-
sede mig og sagde "Hanne, nu

(23)

tager vi over. Nu skal du bare
koncentrere dig om at veere mor
for dine bern — nu skal du ikke
veere behandleren mere”, lod det
fra Hanne Kjeersgaard, da hun
holdt et oplaag om datteren
Rosas behandlingsforlgb, efter
denne tilbage i 2006 fik konstate-
ret en hjernesvulst i en alder af
halvandet &r.

Det var paedagogerne i vugge-
stuen, der konstaterede, at Rosa
fejlede noget, og de tilkaldte der-
for PPR-konsulenten, som ikke
var i tvivl om, at der var noget al-
vorligt galt med hende. En scan-
ning viste en svulst i hjernen og
efter en operation, som ikke
hjalp, var kemobehandling af den
lille pige det eneste hab.

Det blev til 89 uger med den
skrappe medicin, inden Rosa var
helbredt. Hun havde samtidig
padraget sig lammelser i venstre
side og cerebral parese, men hun
trives i dag, og Hanne Kjeers-
gaard er ikke i tvivl om, at det var
samspillet mellem aktarerne hele
vejen rundt om Rosa, der var ar-
sagen til, at hendes datter over-
levede og i dag gér i en alminde-
lig skoleklasse.
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Padagogerne

var opmarksomme

- Rosa er blevet en solstrale-
historie, fordi samspillet mellem
behandlerne, os som familie og
Rosas vilje til at overleve, funge-
rede. Peedagogerne var opmaerk-
somme, leegerne ville alt det
gode for Rosa, og alle behand-
lere gjorde ogsa deres bedste.
Men det har ogsa veeret hardt at
std i centrum og beere en stor del
af ansvaret for, at alt hang sam-
men, sagde Hanne Kjeersgaard,
som dog ikke lagde skjul p3, at
der ogsé havde veeret stor stotte
at hente hos den lokale PPR-
konsulent.

— Hun var fantastisk. Det var
hende, der fik mig med gennem
det her system i hel tilstand. Hun
var en stotte, en sparringspartner
0g en brobygger i forhold til alle
aktgrerne. Hun sé hele tiden
muligheder for Rosa i stedet for
begraensninger, og jeg ved
naesten ikke, hvad vi skulle have
gjort uden hende. Jeg kan kun
habe, at andre i vores situation
meder en lige sa engageret spar-

Birgit Hog,
konsulent,
Aarhus

Kommune

Jeg havde forventning om at fa lidt
mere klarhed over omradet, for jeg sy-

ringspartner, lad det fra Hanne
Kjeersgaard, som er stor fortaler
for, at der etableres et mere for-
maliseret system, der sikrer alle
en hjeelp, som den hendes fami-
lie fik af PPR-konsulenten.

nes, der er meget metodeforvirring.
Efter at have hert oplaegget om ICF-CY
teenker jeg ogs4, at det virker som om,
det bliver den lzegelige tradition, der
far lov at tage over, og det kunne godt
bekymre mig, hvis vi i vores iver for at

dokumentere glemmer paedagogikken.

| dag er det blevet understreget, at
der skal mere forskning til pa dette
omrade. Vi arbejder blandt andet med
hjemmetraening, og man kan sige, at

det p& en eller anden made er et grat
marked i forhold til de indsatser, der
sker.

| forhold til det fremadrettede arbej-
de teenker jeg, at jeg vil blive ved med
at holde fast i tveerfagligheden, og sa
teenker jeg ogsa meget over, hvem der
har definitionsmagten; hvem skal defi-
nere, hvad det er, vi udsaetter de al-
lermest ramte og sarbare bgrn for?

(28)
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MAN SKAL RUMME FAMILIEN
FOR AT KUNNE RUMME BARNET

Pa Institut for Kommunikation og Handicap ses familien
og barnet som et hele, hvor barnet ikke kan udvikle sig, hvis familien
star i stampe eller er kort i saenk

Lene Busk Pedersen

— Det er ikke nok, at vi er dygtige
fagpersoner. Vi skal ogsa have de
personlige kompetencer, sa vi kan
handtere mennesker i krise. Vi skal
jo ikke begynde at lave indsatser,
hvis familien er hardt presset, og
alt er ved at falde fra hinanden.

Specialtilbud til familier
Omradeleder Ingeborg Lysdal er
klar i maelet omkring hendes og
kollegernes funktion pa Institut
for Kommunikation og Handicap,
IKH. Her har man et specialtilbud
til familier med bgrn og unge
med betydelige nedsaettelser i
funktionsevnen, og med ud-

Ingeborg Lysdal

gangspunkt i barnets behov fo-
kuserer man skarpt p4, at tilbud-
det gaelder hele familien, og det
stiller store krav til behandlernes
evne til ogsa at kunne rumme
foreeldrenes situation.

— De fleste foreeldre har nogle
bestemte dramme og forestillin-
ger om det at fa et barn. Hvis
man sa far et barn med funkti-
onsnedseettelser, er det ofte ens-
betydende med, at den drom
brister, og det medfgrer, at fami-
lien oplever en krise.

Vores arbejde er at mgde dem i
krisen, s& familien far evnen til at
handtere sit handicappede barn

(25)

tilbbage og kan fungere som fami-
lie igen pa trods af vilkarene, si-
ger Ingeborg Lysdal, og hendes
kollega, fysioterapeut Lene Busk
Pedersen, fortsaetter:

- Vi kommer ogsa i familiernes
hjem, og sa det ikke nok, at vi er
fagligt dygtige. Vores behandlere
skal kunne kommunikere med
alle foreeldre — ogsa dem, der er i
krise. Det er ngdvendigt for at
lykkes i jobbet.

At forsta familiens situation er
IKH’s udgangspunkt for at forsta
barnets situation, og derfor kom-
mer behandlerne nogle gange i
den situation, at barnets behand-
ling mé& afstemmes med virkelig-
heden, hvis rammerne omkring
familien er ved at bryde sammen.
Sa bliver opgaven at f& genetab-
leret rammerne og dermed fa lof-
tet bade born og foreeldre. For
hele indsatsen drejer sig om at fa
loftet familien.

Levere de svaere budskaber
— Vi behandler bgrn med meget
komplekse vanskeligheder, og
som fagpersoner skal vi ogsa
kunne levere de svaere budska-
ber, men det er vigtigt, at vi sam-
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men med disse svaere budskaber
ogsa taender et hab. Det er vores
opgave at lofte familien frem for
at trykke den yderligere ned, og
derfor skal vi hjeelpe familien

med at se vejen frem og de mu-
ligheder, der ligger der, siger In-
geborg Lysdal.

“Vi skal jo ikke
begynde at lave ind-
satser, hvis familien
er hardt presset,

og alt er ved at falde
fra hinanden.”

Ingeborg Lysdal

En af de grundlzeggende veer-
dier for behandlingen er, at forael-
drene kender deres barn bedst.
Behandlerne har hertil en viden,
som det handler om at fa sat i
spil i samarbejde med foreeldre-
ne. Og her handler det om at
have stor foling med familien.

— Selv om vi som behandlere
har en stor viden, m4 vi aldrig bli-
ve bedrevidende. Familien vil

Margit
Mortensen,
lzege, Aarhus
Kommune

Jeg er blevet overrasket over, at der
ikke er sezerlig meget dokumentation

ogsa det bedste for barnet, og
det kan godt veere, at foreeldrene
umiddelbart taenker i en anden
retning end os, og s& handler det
om at saette vores viden i spil pa
en konstruktiv made, sa der op-
nas enighed om indsatsen. Det
handler meget om timing, og vi
gar gerne en omvej for at f& for-
eeldrene med, selv om den korte
vej kan synes oplagt for os som
fagpersoner. Vi retter hele tiden
ind efter barnets behov i teet
samspil med familien, siger Lene
Busk Pedersen.

Bedre udviklingsmuligheder
Hos IKH mener man, at koordi-
nerede, tvaerfaglige indsatser til-
godeser barnet mest muligt og
giver bedre udviklingsmuligheder
end enkeltstadende indsatser,
hvor resultatet ofte ikke star mal
med indsatsen. Derfor er bade
koordinationen og tvaerfaglighe-
den afgerende for, at man kan
yde den indsats, der ogsa gi-
ver gode resultater.

— Koordinationen er fan-
tastisk vigtig, fordi den
fritager foreeldrene for

for de behandlingstiltag, man har
iveerksat, og at der er en udbredt man-
gel pa tveerfaglighed i de overordnede
behandlingsprincipper. Det kunne
veere gnskeligt, at man tog sig af bar-
nene og deres familier med en mere
holistisk tilgang.

Jeg tenker, at magistratstyret i Aar-
hus vanskeligger tveerfagligt samar-
bejde, som involverer flere sektorer.
Det gor det sveerere at bryde barrierer

en stor arbejdsbyrde. De bruger
mange ressourcer pa at forteelle
barnets historie igen og igen,
hver gang de kommer et nyt sted
hen. De ressourcer kan de bruge
pa barnet i stedet for, og vi ople-
ver det som en stor lettelse for
dem, nar vi tager over og koordi-
nerer alt fra hjaelpemidler til insti-
tution og socialforvaltning. Sa fo-
ler familien sig rummet, og
dermed far barnet ogsé bedre
muligheder, slutter Ingeborg Lys-
dal.

4

ned, og selv om der er et begyndende
arbejde i gang i forhold til samarbejde
pa tveers, s er det en lang proces.

Fremadrettet synes jeg, at indsat-
serne fra de forskellige systemer over
for bern med alvorligt fysisk eller psy-
kisk handicap burde veere bedre koor-
dineret gennem en bred vifte af tvaer-
faglighed, s& bade barn og familie blev
inddraget i en bred indsats, som gik
ud over barnets szerlige behov.

(26)
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IDRAT ER VEJEN TIL DELTAGELSE
| SAMFUNDET

Det koster nogle gange skrammer at dyrke en sport. Men idreet er
vejen til et liv, hvor man deltager i og engagerer sig i samfundet

vk
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Lykke Guldbrandt

Halvdelen af alle bgrn med cere-
bral parese deltager i idraetsakti-
viteter, mens tallet for born uden
sygdommen er pa 84 procent.
Den forskel vil Lykke Guldbrandt
gerne udjaevne. Hun er idreets-
konsulent i Team Syd i Dansk
Handicap Idreets-Forbund, og
hun fortalte i sit opleeg om den
store merveerdi, idreetten kan
give handicappede.

— Der er ingen tvivl om, at man
foler sig stigmatiseret, nar man
har et handicap. Men faler sig
anderledes og kigget pa. Andre
gange foler man sig overset. Og
personer med handicap foler, at
der er lave forventninger til dem.
Men nér de begynder at dyrke
idreet, sa far de andre veerdier, og
de far selvtillid til at sta frem i
flere sammenhaenge.

De oplever at blive set pa som
idreetsudovere frem for menne-
sker, der sidder i karestol. Og
ikke mindst oplever de at fa nye
venner og feellesskaber. Kamme-
ratskabet er en stor del af idraet-
ten, og det er den merveerdi,
idreet giver mennesker med han-
dicap, udover at det selvfalgelig
er sundt for kroppen, lgd det fra
Lykke Guldbrandt, som forklare-
de, at den forventning, der er til,
at man magder op til treening og
kamp, fordi man er en del af et
hold, er anderledes positiv end
de negative forventninger, men-
nesker med handicap ellers mo-
der i samfundet.

Idreet dbner deren
Lykke Guldbrandt refererede i sit

(27)

oplaeg til et ph.d.-projekt, som
har undersogt, hvilken langsigtet
betydning idraet har for mennesker
med handicap, og konklusionen
var, at idraet abner daren til delta-
gelse i samfundet, s& man kom-
mer ind i den gode deltagelses-
spiral.

“Det viser sig, at de
aktive idrsetsudovere
ogsa er aktive mange
andre steder. De har
uddannelse, arbejde,
bestyrelsesarbejde
og forskellige frivillige
poster. Det ser ud til,
at man tager erfarin-
gerne fra idreetten
med sig og anvender
dem andre steder.”

Lykke Guldbrandt
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— Det viser, sig at de aktive
idreetsudoavere ogsé er aktive
mange andre steder. De har ud-
dannelse, arbejde, bestyrelsesar-
bejde og forskellige frivillige po-
ster. Det ser ud til, at man tager
erfaringerne fra idreetten med sig
og anvender dem andre steder.
Og jo mere man kan deltage i
vores samfund, jo bedre er det,
sagde Lykke Guldbrandt, inden
hun tog fat i den brobygning mel-
lem behandlersystemet og for-
eningslivet, som kan f& flere
mennesker med handicap til at
give sig i kast med idreet.

— Det sker nogen gange, at
man slar sig, nar man dyrker
sport, men det gaelder jo for alle
og ikke kun for mennesker med
handicap. Jeg oplever, at forael-
dre til born med handicap er me-
get bekymrede og maske lidt be-
skyttende. Ja, bernene far nogle
skrammer, og maske tager det
ogsa laengere tid at veenne sig til
det, men de har sa godt af det.
Og derfor haber jeg sadan, at alle
| fagpersoner bakker op om, at

de her bgrn kan komme ud og
dyrke handicapidraet. Bade i for-
hold til sundhed, men bestemt
ogsa pa grund af den merveerdi,
som handicapidraetten skaber,
lod det Lykke Guldbrandt, inden
hun fortsatte:

— Det, jeg herer fra terapeuter-
ne i Syd- og Senderjylland, er, at
hvis vi vil bygge bro mellem de to
omrader, s er der nogle rammer,
som skal veere anderledes. Ind-
satsen for de her bgrn skal veere
bedre koordineret, for foraeldrene
har simpelthen ikke luft til at tage
til handicapidreet. Jeg haber sa-
dan, at de nye kliniske retnings-
linjer fra Sundhedsstyrelsen og
CPOP medfgrer en bedre koordi-
neret indsats, s& der bliver luft til,
at bernene kan dyrke handicap-
idraet.

Behandling hos

fysio- og ergoterapeuter
Lykke Guldbrandt slog fast, at
hun ser idraet som et supplement
til den ngdvendige behandling
hos fysio- og ergoterapeuter, og
at begge dele har sin berettigel-
se, hvis man vil tilgodese det
hele menneske. Desuden opfor-
drede hun konferencedeltagerne
til at tage opfordringen til bro-
bygning med hjem til kollegerne,
sa ideen kan bundfaelde sig.

— Idraetsfysiologen Morten
Zacho har sammenfattet, hvad
der skal til for at blive 100 &r gam-
mel, og den allervigtigste faktor
er, at man hele livet laver ting,
som dagligt giver mening, og at
man indgar i et robust feellesskab.
Og det gor man i hvert fald i han-
dicapidraetten — det ved vi. Jeg
ved godt, at vi har talt meget om,
at den forskning, der ligger pa
handicapomradet har en lav kvali-
tet, men jeg ved, at det virker, og
det ved | ogsa. Jeg ved, at | ved
det, sluttede Lykke Guldbrandt sit
opleeg til tilharerne.




