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Forord

Denne rapport beskriver ‘Barnet i Centrum - Familien i Fokus. Et kvalitets- og udviklingspro-
jekt’, som er et projekt, der har udviklet en samarbejdsmodel omkring familier med et barn
med cerebral parese. Modellen er udviklet i et projektforlgb initieret og ledet af Helene Elsass
Center i samarbejde med kommuner og hospitaler i Region Midtjylland, Herning Kommune og
Regionshospitalet i Herning; Region Syddanmark, Odense Kommune og Odense Universitetsho-
spital; Region Hovedstaden, Furesg, Lyngby-Taarbaek og Gentofte Kommuner og Herlev Hospi-
tal samt indledningsvis ogsa Hillerad Hospital.

Rapporten beskriver samarbejdsmodellens seks moduler samt generelle fund i forbindelse her-
med. Rapporten haenger sammen med Helene Elsass Centers interne evaluering, som udfgrligt
beskriver alle moduler og foreslar en revideret model pa baggrund af erfaringer fra projektet.

Denne eksterne evaluering tilbyder en overordnet analyse pa baggrund af spgrgeskemaer, in-
terview med deltagere og dokumenter fra Helene Elsass Center. Evalueringen fokuserer pa
veerdien af projektet og modellen for foreeldre og fagpersoner, samt pa de vilkdr, som opleves i
forhold til at fare de gode tanker ud i livet.

Vi hdber, at fagpersoner pa hospitalerne og i kommunerne samt beslutningstagerne vil fa gavn
0g inspiration af at laese rapporten.

Tak til Helene Elsass Center for at give KORA mulighed for at fa indsigt i et underbelyst omra-
de. Og seerlig tak til familier og fagpersoner, der har taget sig tid til at dele deres erfaringer
med livet taet pd bgrn med cerebral parese.

Forfatterne
Maj 2016
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Resumé

Cerebral parese er en tilstand prasget af livslang funktionsnedsaettelse. Cerebral parese er en
statisk hjerneskade, dvs. at der hverken sker forbedringer eller forvaerringer af hjerneskaden.
Derfor er der behov for stgtte og habilitering hele livet igennem.

Helene Elsass Center har udviklet en model, som understgtter viden om og koordinering af
indsatsen for bgrn i alderen 0-9 8r med cerebral parese. Modellen blev udviklet inden for pro-
jektet ‘Barnet i Centrum — Familien i Fokus. Et kvalitets- og udviklingsprojekt’.

Evalueringen af projektet bestar af to evalueringsdele: en intern evaluering, som Helene Elsass
Center selv har stdet for, og en ekstern evaluering, som KORA har stdet for, og som afrappor-
teres i denne rapport. Formalet med den eksterne evaluering af ‘Barnet i centrum - Familien i
fokus’ er fglgende:

e Beskrive projektet og modellen '‘Barnet i centrum - Familien i fokus’
o Berette om vilkar for familier med et barn med cerebral parese

« Belyse om deltagelse i projektet har haft en positiv indflydelse pa foreeldrenes oplevelser i
hverdagslivet og i forhold til indsatsen for deres barn med cerebral parese

o Belyse om deltagelse i projektet har forbedret det faglige indhold og koordineringen i fag-
personernes behandlings- og traeningsindsats.

Den eksterne rapport er baseret pd en mixed methods-tilgang, hvilket vil sige en kombination
af spgrgeskemaundersggelser, kvalitative interview samt dokumentlaesning. Malgruppen for
projektet har veaeret tredelt:

e Familier til bgrn med cerebral parese
e« Fagpersoner i kommuner, der arbejder med cerebral parese

« Fagpersoner pa hospitaler, der arbejder med cerebral parese.

De seks moduler i ‘Barnet i centrum — Familien i fokus’ er:

1) Viden og faglig kvalificering At etablere faelles viden og sprog blandt fagpersoner
2) God start ophold (0-4 &r) At ggre forzaeldre til aktive aktgrer i indsatsen til bar-
net

3) Treening og aktiviteter i hverdagen | At skabe bro mellem viden og praksis

4) Aktivitets camp (5-9 ar) At stimulere til gget empowerment og se muligheder
for hele familien

5) Koordinering og sammenhang i At sikre en bedre koordinering og sammenhaeng
indsatsen tveersektorielt, internt og med familierne
6) P3 forkant med skolestart At formidle viden og skabe fokus p& overgang til
skole

Overordnet evaluerer foreeldrene projektet saledes:

o Foraeldre evaluerer projektet positivt



e Forzeldre har faet ny viden

o Forzeldre oplever en vis grad af skuffelse ved at fa& ny viden og oplever en hgj grad af moti-
vation, men at de har vanskelige vilkar for at gennemfgre intentionerne i hverdagen

e Foraeldre har oplevet empowerment i form af mod og robusthed
« Fokus pd familien og p& barnets ressourcer evalueres positivt
o Forzeldrene oplever, at fagpersoners vidensniveau er forbedret

o Forzeldrene oplever, at den tvaerfaglige indsats er forbedret, men at der fortsat er udvik-
lingspotentiale

o Enkelte foreeldre har eksempler pd konkrete aendringer for deres barn.

Overordnet evaluerer fagpersonerne projektet saledes:

« Fagpersonerne har opndet ny viden og har ny bevdgenhed om cerebral parese
« De tvaerfaglige relationer pa tveers af sektorer er overordnet forbedret

e Forventninger og muligheder, som praesenteres under temadage og workshops, er ikke altid
gennemfgrlige i en kommunal kontekst

e Samarbejdet mellem foreeldre og fagpersoner er ikke vaesentligt forbedret

« Der er opndet bedre arbejdsgleede og motivation for at arbejde med bgrn med cerebral
parese

e En struktureret organisering og tydelig Igbende kommunikation imellem kommuner, hospi-
tal og Helene Elsass Center ggr projektdeltagelsen lettere for de enkelte fagpersoner

e Fagpersoner vurderer overordnet, at der er brugt uforholdsmaessigt mange ressourcer i
kommunerne pa udvikling, idet projektet har veeret et udviklingsprojekt, som er blevet ud-
viklet Igbende og i samarbejde med aktgrerne.



1 Indledning og baggrund

Cerebral parese (CP) er den hyppigst forekommende diagnose hos bgrn med medfgdt hjerne-
skade i Danmark. CP er en kompleks forstyrrelse af hjernens udvikling, der rammer ca. 125
nyfedte bgrn hvert dr. Det er en statisk hjerneskade, dvs. at der hverken sker forbedringer
eller forvaerringer af hjerneskaden. At veere fgdt med CP indebeerer varierende grad af motori-
ske s8vel som kognitive problemer. CP er en tilstand praeget af livslang funktionsnedsaettelse,
hvor behovet for stgtte og habiliteringsindsats vil veere omfattende hele livet igennem.

De motoriske funktionsnedsaettelser kan altsd omfatte bade det grov- og finmotoriske. De kog-
nitive funktionsnedsaettelser viser sig i seerlig grad i forhold til koncentration, kombinations-
evne, strukturering og overblik samt ved fuldfgrelsen af et forlgb og i relation til korttidshu-
kommelsen (Elsass Instituttet [Udat.])!.

Viden om hjernens evne og kapacitet til helt bogstaveligt at sendre sig - den s3kaldte neuropla-
sticitet - viser imidlertid, at tilstanden CP i alle tilfeelde kan forbedres, men det kraever special-
viden og de rette metoder (Elsass Instituttet [Udat.]).

En undersggelse fra Statens Institut for Folkesundhed ved Syddansk Universitet om bgrn med
CP i Danmark fra 2013 viser, at foraeldre til bgrn med CP oplever manglende koordinering af
den samlede indsats, manglende viden og langsom sagsbehandling i kommunerne, manglende
samarbejde mellem fagpersoner?, og at tilgeengelige kommunale tilbud ikke matcher deres
behov (Michelsen et al. 2010).

I kommunerne og regionerne er der i disse ar et stort fokus pa at skabe rammer, som sikrer
rettidig, velkoordineret, malrettet og fagligt ideelle indsatser til borgere med behov herfor. En
optimal indsats kan have afggrende betydning ikke kun for borgernes egen fremtid, men ogsa
for deres pargrende - ikke mindst ndr borgere med seerlige behov er bgrn og unge.

Helene Elsass Center (HEC), som er et forsknings- og udviklingscenter vedrgrende cerebral
parese, har gennem deres forskning, udviklingsarbejde og samarbejde med familier erfaret, at
der er behov for et kvalitetslgft pd CP-omradet. Derfor har HEC gnsket at szette den nyeste
viden om CP i spil i et forpligtende tvaerfagligt og tveersektorielt samarbejde blandt de veesent-
ligste aktgrer, som i dag varetager indsatsen pd CP-omradet: kommuner, institutioner, hospita-
ler og foraeldre samt centeret selv.

HEC har taget initiativ til projektet ‘Barnet i centrum - Familien i fokus’ og udviklet en model
for samarbejde og koordinering af tilbud og viden for bgrn med CP. Modellen er Igbende udvik-
let og afprgvet i samarbejde med de centrale aktgrer. En baerende idé bag projektet har vaeret
relationel koordinering. Relationel koordinering er et begreb, som szetter fokus p& gennemsig-
tighed og tydeligggrelse af de samarbejdsrelationer og netvaerk, der er til stede omkring en
given problemstilling eller kerneopgave.

Det er afprgvningen og effekten af modellen i fra projektet ‘Barnet i Centrum - Familien i Fo-
kus. Et kvalitets- og udviklingsprojekt’, som evalueres i denne rapport. Samtidig med udarbej-

P& Elsassfondens hjemmeside beskrives cerebral parese som en hjerneskade, der i mere end 90 % af tilfzel-
dene er medfgdt og har sin oprindelse i primaert to typer af skader i hjernen, dels et henfald eller en degene-
ration af hjernevaevet, dels en blgdning i hjernen. Diagnosen daekker et tidsrum fra undfangelsen til 28 dage
efter fgdslen. Kun ganske f3 tilfeelde skyldes det komplikationer ved selve fgdselsforlgbet.

Brugen af begrebet ‘fagpersoner’ daekker alle de professionelle personer, som barnet med CP har konktakt til
pd hospitalet, i institutionerne og i kommunen. N&r det er relevant, praeciseres det i rapporten, hvilken fag-
person der er tale om.



delsen af den eksterne rapport er der foregdet et udviklingsarbejde med en revideret model for
et tvaersektorielt samarbejde om en habiliteringsindsats for bgrn med CP i alderen 0-8 ar.

1.1 Formal med evalueringen

Evalueringen af projektet ‘Barnet i centrum - Familien i fokus ’ bestdr af to evalueringsdele: en
intern evaluering, som HEC har selv st3et for, samt en ekstern evaluering, som KORA har st3et
for, og som afrapporteres i denne rapport.

Formalet med den eksterne evaluering af ‘Barnet i centrum - Familien i fokus’ er fglgende:

o Beskrive projektet og modellen ‘Barnet i centrum - Familien i fokus’
o Berette om vilkar for familier med et barn med CP

« Belyse om deltagelse i projektet har haft en positiv indflydelse pa foreeldrenes oplevelser i
hverdagslivet og i forhold til indsatsen for deres barn med CP

o Belyse om deltagelse i projektet har forbedret det faglige indhold og koordineringen i fag-
personernes behandlings- og traeningsindsats

Rapportens malgruppe er fagpersoner og beslutningstagere.

Den eksterne rapport er baseret pd en mixed methods-tilgang, hvilket vil sige en kombination
af spgrgeskemaundersggelser, kvalitative interview samt dokumentlaesning.

1.2 Rapportens opbygning

Rapporten er struktureret pa folgende made:

I det fglgende kapitel 2 praesenteres evalueringens design og metodegrundlag. I kapitel 3 prae-
senteres projektet ‘Barnet i centrum - Familien i fokus’ samt modellen herfor. I kapitel 4 be-
skrives, hvorledes vilkar og hverdagsliv er for familier med et barn CP.

Kapitel 5, 6, 7, 8 og 9 praesenterer hvert modul i projektet og evalueringens resultater. Kapit-
lerne beskriver resultater fra bade spgrgeskemaundersggelser, kvalitative foraeldre- og fagper-
son-interview samt dokumenter fra HEC.

Afslutningsvis i kapitel 10 opsamles evalueringens resultater og anbefalinger p& tvaers af modu-
lerne i projektet ‘Barnet i Centrum - Familien i fokus'.



2 Evalueringsdesign og metode

Data til den empiriske del af undersggelsen traskker pa@ mixed methods, hvor data er indsamlet
ad tre veje:

1. Der er gennemfgrt to spgrgeskemaundersggelser — en blandt foraeldre til bgrn med CP og
en blandt fagpersoner, der arbejder med bgrn med CP.

2. Der er gennemfgrt individuelle og gruppeinterview med foreaeldre, fagpersoner og reprasen-
tanter fra HEC.

3. Der er inddraget en raekke dokumenter og rapporter om CP, bl.a. HECs egen interne evalu-
ering af projektet (Helene Elsass Center 2015).

De tre typer af dataindsamling supplerer hinanden, sdledes at spgrgeskemaundersggelserne
kommer bredt rundt og opndr svar fra mange foreeldre og fagpersoner, mens de kvalitative
interview tillader at fa uddybet svarene. Dokumentlaesningen giver en kontekstforstdelse samt
indsigt i det faglige felt. Brugen af mixed methods sikrer, at data er underbygget og understgt-
ter og uddyber udsagn pa tveers af metoderne (Saks & Allsop 2007).

Nedenfor uddybes en raekke opmarksomhedspunkter knyttet til de metodiske valg.

2.1 Metodiske opmarksomhedspunkter

Der er en raekke metodiske opmaerksomhedspunkter knyttet til de to spgrgeskemaundersggel-
ser og de kvalitative interview.

HEC har identificeret respondenter til spgrgeskemaundersggelserne og udvalgt informanter til
alle kvalitative interviews og veeret behjalpelig med kontakten til fagpersoner og fem foraeldre-
par. HEC har foresldet flere personer, end vi har kunnet honorere at interviewe.

De fem foreeldre, der er interviewet, er udvalgt pd baggrund af en gruppe pa seks. Et foreeldre-
par kunne ikke deltage af praktiske grunde. Der var lagt op til et dobbeltinterview med begge
foreeldrene, men blev primeert interview med mgdre og et enkelt interview med en far.

Bade personer til fagpersoninterview og foreeldreinterview er valgt pd baggrund af geografisk
spredning i de tre deltagende kommuner og repraesentation af faggrupper. Det har ogsa vaeret
et mal at sikre, at alle tre hospitaler, der var inviteret til at deltage i projektet, blev repraesen-
teret. De fleste relevante fagpersoner var repraesenteret i fokusgruppeinterview. Derfor er der
ganske f3 individuelle interview med fagpersoner.

Med hensyn til spgrgeskemaundersggelsen blev fgr-undersggelsen foretaget i efterdret 2014 pd
et tidspunkt, hvor nogle fagpersoner allerede havde kendskab til projektet, men endnu ikke var
begyndt at afprgve/arbejde med modulerne. Det betyder, at fagpersonerne i deres spgrgeske-
mabesvarelser i et eller andet omfang kan have vaeret pavirket af den viden, de allerede pa det
tidspunkt havde om projektet.

Begge spgrgeskemaundersggelser har den begraensning, at de har forholdsvis sma populationer
- det geelder saerligt for undersggelsen blandt foreeldre. Dette ggr eventuelle forskelle i fgr- og
efterundersggelsen svaere at spore med tilstraekkelig statistisk sikkerhed. De steder, hvor der
er statistisk signifikante resultater, er disse fremhaevet.

Endelig skal man vaere opmaerksom p&, at spgrgeskemaundersggelserne er et fgr- og efter-
design og ikke et undersggelsesdesign med en kontrolgruppe. Dette betyder, at vi ikke ved,
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hvordan personerne ville have svaret, hvis de ikke havde deltaget i projektet. Ligeledes har
foreeldre sveert ved at sammenligne erfaringer over lang tid. S3ledes kan eventuelle sendringer
ikke udelukkende tilskrives deltagelse i projektet, da der kan veaere andre faktorer, som ikke
indgar i projektet, der kan have haft indflydelse herpd. Undersggelserne - bade de kvantitative
og kvalitative - kan sige noget om tendenser og om udvikling over tid.

2.2 Spgrgeskemaundersggelserne

Spgrgeskemaundersggelserne til foraeldre og fagpersoner er forlgbet over to omgange for beg-
ge grupper: en fgr-maling umiddelbart forud for projektets start i oktober 2014 og en efter-
maling ved projektets afslutning i december 2015/januar 2016.

Spgrgeskemaerne til undersggelserne blandt foraeldre og fagpersoner er udarbejdet af KORA.
De er pilottestet blandt foraeldre og fagpersoner, se Bilag 1 for beskrivelse af pilottest og udvik-
ling af spgrgeskemaerne.

Det endelige spgrgeskema til foreeldrene indeholder 36 overordnede spgrgsmal under fire over-
ordnede temaer:

e Baggrundsspgrgsmal om barn og foraeldre
e Foraeldrenes oplevede stress og velbefindende
o Foraeldrenes oplevelse af forlgbet omkring udredning/diagnosticering

e Forzeldrenes oplevelse af den indsats, som barnet modtager

Det endelige spgrgeskema til fagpersonerne indeholder 21 overordnede spgrgsmal under fire
overordnede temaer:

« Baggrundsspgrgsmal om fagpersonernes arbejdssituation
e« Fagpersonernes oplevelse af deres opgavelgsning, viden og faglige ekspertise
e« Fagpersonernes oplevelse af samarbejde og kommunikation med barnet og familien

e Fagpersonernes oplevelse af samarbejde og kommunikation mellem fagpersoner

Spgrgeskemaerne til for- og efter-malingerne er identiske, dog er spgrgsmal vedrgrende delta-
gelse i projektet ‘Barnet i centrum - Familien i fokus’ kun stillet ved efter-malingen. Derfor er
der tilfgjet yderligere fire overordnede spgrgsmal om familiens deltagelse i projektet ‘Barnet i
centrum - Familien i fokus’ i opfglgningsspgrgeskemaet til foraeldrene og yderligere seks over-
ordnede spgrgsmal om fagpersonernes deltagelse i projektet i opfglgningsskemaet til fagperso-
ner. De to opfglgningsspgrgeskemaer til henholdsvis foraeldre og fagpersoner ses i Bilag 2 og
Bilag 3.

2.2.1 Dataindsamling og svarprocenter

Der har i alt deltaget 63 bgrn og familier i projektet. Vi har modtaget e-mailoplysninger pa de
familier og fagpersoner, der deltog i projektet, fra HEC. Der er enkelte bgrn, som bor pa dggn-
institution, og her har familierne efter aftale med HEC ikke modtaget et spgrgeskema, ligesom
enkelte familier har frabedt sig at deltage i spgrgeskemaundersggelsen. Der er inkluderet fami-
lier undervejs i projektperioden, og derfor er antallet af familier hgjere ved efter-malingen i
2015 sammenlignet med for-malingen i 2014. E-maillisten til fagpersoner er bl.a. fremkommet
ved, at fagpersoner har kunnet skrive deres e-mailadresse pa en liste, nar de har deltaget i
arrangementer under projektet. Derfor er antallet af fagpersoner ogsa hgjere ved malingen i
2015 sammenlignet med 2014.
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Undersggelserne er gennemfgrt som webbaserede undersggelser, hvor hver person har modta-
get en e-mail med information og link til det webbaserede spgrgeskema. Der er udsendt to
p%mindelser til personer, der ikke har svaret.

Dataindsamlingerne til fgr-malingen er foregdet i oktober 2014, og de opfglgende dataindsam-
linger har fundet sted i december 2015/januar 2016. Svarprocenterne fremgar af Tabel 2.1.

Tabel 2.1 Svarprocenter i spgrgeskemaundersggelserne

For-maling Efter-maling

Antal der har
besvaret begge

Popula- Brugbare Svar- Popula- Brugbare Svar-
tion svar procent tion svar procent undersggelser
Foreeldre 52 40 77 % 62 44 71 % 33
Fagpersoner 287 149 52 % 351 150 43 % 86

Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015.

Der var 52 forzeldre, som modtog spgrgeskemaet ved for-malingen i 2014. Af disse har 40 af-
givet brugbare svar, hvilket giver en svarprocent pd 77 %. Der var 62 foreeldre, som modtog
spgrgeskemaet ved eftermalingen i 2015. Af disse har 44 givet brugbare svar, hvilket giver en
svarprocent pa 71 %. I alt 33 foreeldre har deltaget i begge spgrgeskemaundersggelser.

Der var 287 fagpersoner, som modtog spgrgeskemaet ved fgr-malingen i 2014. Af disse har
149 afgivet brugbare svar, hvilket giver en svarprocent pd 52 %. 351 fagpersoner modtog
spgrgeskemaet ved efter-malingen i 2015. Heraf har 150 givet brugbare svar, hvilket giver en
svarprocent pa 43 %. I alt 86 fagpersoner har deltaget i begge spgrgeskemaundersggelser.

Svarprocenterne pd henholdsvis 77 % og 71 % i foreeldreundersggelsen er tilfredsstillende,
mens svarprocenterne for undersggelsen blandt fagpersoner er lave. Det kan betyde, at resul-
taterne ikke er repraesentative for gruppen af fagpersoner, og resultaterne skal derfor fortolkes
forsigtigt.

Medmindre andet er angivet, omfatter tabellerne i analyserne i denne rapport de personer, der
har besvaret bade far- og efter-undersggelsen, dvs. henholdsvis 33 foraeldre og 86 fagperso-
ner. Denne tilgang er valgt, for at det er de samme personer, vi sammenligner over tid. Sale-
des kan vi - i hgjere grad end hvis det var forskellige personer - tilskrive eventuelle a&ndringer
i fgr- og efter-malingerne dét at have deltaget i projektet.

De samlede besvarelser for spgrgeskemaundersggelsen i 2014 og 2015 for foraeldre og fagper-
soner er vist i Bilag 4 og Bilag 5.

2.3 Kvalitativ interviewundersggelse

Alle deltagere i fokusgruppeinterview og individuelle interview er blevet rekrutteret af HEC.
Efter den indledende kontakt mellem deltager og HEC overtog KORAs projektleder kontakten,
arrangerede de konkrete interview og rejste til de pagaeldende steder, hvor interviewene skulle
finde sted.

2.3.1 Datagrundlag

Der er anvendt semistrukturerede interview samt fokusgruppeinterview. Interviewene er fore-
taget pa HEC, i foraeldrenes eget hjem samt pr. telefon.
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Gennem rapporten analyseres interviewmaterialet, og der anvendes citater fra interviewene.
Det er som hovedregel ikke interessant at spore citatet til enkeltpersoner, idet citaterne er ud-

valgt strategisk for at:

illustrere en generel tendens

o illustrere et analytisk perspektiv

e belyse en sammenhaeng

udtrykke en holdning blandt mange (i fokusgrupperne)

Derfor er alle foreeldreinterview ogsd kun citeret som “foraeldre” og ikke med mere specifik
betegnelse og geografi. Det er sket for at opretholde en vis grad af anonymitet.

Tabel 2.2 giver en oversigt over de interview, der er foretaget i projektet.

Tabel 2.2 Oversigt over kvalitative interviews

Hvem

Fagpersoninterview

‘ Hvor/hvordan Tematik ‘

Samarbejde mellem institutioner
Samarbejde med foraeldre

Egen viden

Viden til kommuner

Relationel koordinering

Hospitalslaege og hospitals- Skype
fysioterapeut
Hospitalsoverlaege Telefon
Hospitalsfysioterapeut Telefon
Tale-hgrekonsulent Telefon
3 fokusgruppeinterview e Om og hvordan de oplever, at projektet har rustet dem til
at forest8 en habiliterende indsats over for med bgrn med
CP og deres familier
e Om der er omréder, de fortsat mangler viden om og vaerk-
tojer til at gd ind i som fagpersoner
e Hvordan fagpersonerne oplever, at projektet har understgt-
tet det tvaerfaglige og tveersektorielle samarbejde - og hvor
der fortsat er udfordringer
Fokusgruppeinterview med Her- HEC
ning Kommune og Regionshospital
v/KORA
Fokusgruppeinterview af Furesg HEC
Kommune, Lyngby-Taarbaek
Kommune, Gentofte Kommune
samt Herlev Hospital
Fokusgruppeinterview af Odense HEC
Kommune og Odense Universitets-
hospital
Interview med repraesentanter e  Projektteknisk
fra HEC e Projektdramme
e Relationel koordinering
e Moduler
e Udviklingselementer
Patricia HEC
Karina HEC
Sofie HEC
Feelles HEC

Foraeldreinterview

Om og hvordan foraeldrene oplever, at projektet har styrket
dem som forzaeldre til et barn med CP og eventuelt gget
livskvaliteten
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Hvem Hvor/hvordan Tematik

e Hvordan foraeldrene oplever, at projektet har understgttet
den habiliteringsindsats, som deres barn har fet, herunder
sammenhaengen i indsatsen p& tvaers af kommune, region
og Helene Elsass Center

e Hvilke dele i projektet har veeret saerligt gavnlige, hvilke
kunne der arbejdes mere med, og er der omrader, som
foraeldrene gerne s& som del af projektet

e Hvilken betydning projektet har haft for foraeldrenes gene-
relle livskvalitet

Mor til pige Hjemme
Mor til dreng Hjemme
Mor til dreng Hjemme
Mor til dreng Hjemme
Far til pige HEC

Kilde: KORAs interviewundersggelse 2015/2016.

Fokusgruppeinterview med fagpersonerne er gennemfgrt i forbindelse med et lzeringsmgde pa
HEC i november 2015. Fokusgrupperne har vaeret sammensat tvaersektorielt med 6-10 deltage-
re i hver gruppe fra en kommune, sdledes at personalet fra de fire hospitaler ssettes sammen
med de kommuner, de samarbejder med og som er hospitalets optageomrade.

Fokusgrupper er en metode, som er god til at afdeekke strukturer og bringe varierende per-
spektiver sammen. I fokusgruppen blev der spurgt til delelementer af projektprocessen samt
holdninger til projektet og HECs vidensformidling. I fokusgrupper er en del af metoden, at der
opstar produktive uenigheder, som styres, saledes at deltagerne hver isser far mulighed for at
byde ind. Diskussionerne kan vise yderpunkter af et holdningskontinuum. I fokusgrupperne
vedrgrende '‘Barnet i Centrum - Familien i fokus’ blev der spurgt til udvikling, samarbejde, vi-
den og effekt af projektets aktiviteter. Fokusgrupperne blev gennemfgrt i et tillidsfuldt og aner-
kendende perspektiv (Saks & Allsop 2007). Afslutningsvis blev deltagernes pointer opsumme-
ret, og deltagerne blev inviteret til at komme med de afsluttende bemaerkninger, som de @n-
skede at blive spurgt om eller at supplere med.

Der har vaeret foretaget telefoninterview med fagpersoner, som matte vaere underrepraesente-
rede i fokusgruppeinterviewene.

Et enkelt interview med repreesentanter fra HEC er gennemfgrt p8 HEC med det formal at hgre
deres evaluering af modellens udfordringer, muligheder og successer samt forslag til fremtidige
andringer. Interviewene er foregdet pa baggrund af en spgrgeguide og har vaeret deskriptive.

De individuelle interview med foraeldrene er primaert gennemfgrt i hjemmene efter interview-
personernes eget valg. Enkeltinterview inden for saerlige fglsomme emner er relevante at fore-
tage et trygt sted. De fleste deltagere valgte at vaere derhjemme, selvom intervieweren havde
tilbudt andre lokaliteter. Den hjemlige sfeere giver en kontekst forst3else for den interviewede.
I dette tilfeelde blev det en tydeligggrelse af de varierende gkonomiske og ressourcemaessige
vilkdr, som familierne har.

Interviewene blev foretaget pd baggrund af en semistruktureret spgrgeguide, som foraeldrene
havde faet tilsendt pa forhand. Det var deskriptive, abenhjertige og zerlige interview, som in-
deholdt meget personlige fortzellinger. Dette er netop én af de fordele, som det individuelle
interview har: Intervieweren har en ramme for interviewet, men lytter ogsa til respondentens
vurdering af relevant viden at formidle inden for den fastlagte ramme. Saledes brugte fire ud af
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fem foraeldrepar forholdsvis lang tid pa at fortzelle om diagnosticeringsprocessen for deres
barn.

De kvalitative interviews — anonymitet

De fleste deltagere i fokusgrupper og enkeltinterview gnskede ikke anonymitet. I introduktio-
nen til fokusgruppeinterviewene og de individuelle interview blev medarbejderne praesenteret
for mulighederne for anonymitet som illustreret i Tabel 2.3.

Tabel 2.3 Overblik over anonymiseringsmuligheder

Ingen anonymitet Delvis anonymitet

Fra deltager til deltager i fokusgruppen. Deltagere anonymiseres, men en intern enkelt-
De lytter til og kan genkende hinanden. person, som kender til den enkelte person eller
deltager i en fokusgruppe, kan eventuelt genken-

De deltagende kommuner og institutioner er ikke
de respondenter.

anonymiserede (Odense, Herning, Lyngby-Taar-
baek, Gentofte, Furesg)

Delvis anonymitet Fuld anonymitet

Deltagere anonymiseres. Deltagere anonymiseres.

Den eksterne lzeser vil ikke kunne genkende delta- | Den eksterne enkeltperson, som ikke har kend-
gere og hospitaler, medmindre hun/han er person- | skab til den enkelte interviewdeltager eller projek-
ligt bekendt med fokusgruppen. tet, kan ikke genkende respondenter.

Ingen enkeltpersoner har gnsket at godkende citater, men forfatteren har kontaktet enkeltper-
soner, hvis der i analysefasen er opstaet tvivisspgrgsmal om et citat.

Trods det, at deltageren ikke har gnsket anonymitet, er der tilstraebt en vis grad af anonymitet.
Imidlertid er de gvrige deltagere anonymiseret, og meget personlige historier og kendetegn er
til en hvis grad omskrevet, sdledes at der sikres nogen grad af anonymitet udadtil og indadtil i
organisationerne. Det er gjort af hensyn til barnene, som ikke selv har deltaget i interviewene,
men der bliver talt om, samt af hensyn til samarbejdsrelationer, der kan veere skrgbelige.

Dog kan enkelte deltagere genkendes - primaert fra HEC, som ikke kan anonymiseres.

Forfatterne har tilstraebt anonymitet inden for den raekkevidde, som det kan kontrolleres. Imid-
lertid vil de personer, som har deltaget i de enkelte fokusgrupper, muligvis kunne genkende sig
selv og hinandens udsagn. De deltagere, der har deltaget i fokusgrupperne, har lyttet til hinan-
den og kan bryde den fortrolighed, der herskede p& interviewdagen. Forfatterne kan ikke ga-
rantere deres anonymitet over for hinanden, men opfordrer til at opretholde den anerkendende
og tillidsfulde stemning, der herskede i fokusgrupperne. Ligeledes vil personer med personligt
kendskab til fokusgruppedeltagerne muligvis kunne genkende personer. I den forbindelse har
forfatterne anonymiseret personer, men kan heller ikke garantere den enkelte laesers fortolk-
ning eller geet vedrgrende institutioner og enkeltpersoner. Fra et eksternt perspektiv vil det
vaere usandsynligt, at den udefrakommende laser, som ikke kender til de enkelte fokusgrup-
per, vil kunne genkende respondenter og institutioner. Her opretholdes anonymiteten.

Forfatterne vil opfordre til, at den samme fortrolighed mellem respondenterne, som forekom pa
interviewdagen, ogsa efterleves efter rapportens offentligggrelse.
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3 Projekt ‘Barnet i Centrum — Familien i fokus’

HEC har taget initiativ til projektet ‘Barnet i centrum - Familien i fokus’. Projektet har best3et i
at udvikle en model og dernzest implementere, afprgve og evaluere den. Det indledende og
udviklende arbejde er primaert foregdet i perioden december 2013 til august 2015, mens af-
prevning og implementering er foregdet fra september 2014 til november 2015, og endelig har
der foregdet bade en intern og en ekstern evaluering. HEC har selv st3et for den interne evalu-
ering, mens KORA har stdet for den eksterne evaluering af modellens afprgvning og implemen-
tering.

3.1 Formal med projektet

Formalet med projektet har veeret at gge kvaliteten og sammenhangen i indsatsen pa CP-
omradet. Kernen i projektet er udvikling og afprgvning af en model, som skal sikre stgrre
sammenhang og gget kvalitet i habiliteringsindsatsen for bgrn med CP og deres familier. Det
har veeret et gnske at skabe koordinering og gget videndeling mellem habiliteringsforigbets
parter i kommune, pa sygehuse samt i HEC. @nsket har veeret, at HEC ville fungere som en
brobygger, der skaber forbindelse mellem de hgjt specialiserede pezediatriske afdelinger, kom-
muner og borgere.

Modellen skal medvirke til at sikre bgrn med CP og deres familier en kvalificeret indsats tidligst
muligt og baseret pa nyeste viden. Det er hensigten, at modellen fungerer som brobygning i
forhold til bade familie, aktgrer, indsats og forlgb. Den skal sikre, at indsatsen dels sker i sam-
arbejde mellem alle relevante aktgrer, dels at ny viden Igbende formidles og inddrages i forlg-
bet med barnet og familien.

Det har veeret en forventning fra HEC-projektdesignerne, at modellens fokus pa viden og sam-
arbejde pa tvaers af sektorer og enkeltpersoner medvirker til, at bgrn med CP opnar bedre mu-
lighed for kontrol over eget liv, herunder optimal funktionsevne, bedre livskvalitet samt mulig-
hed for selvforsgrgelse i voksenlivet. Det forventes ogsa, at fokus pd koordinering og samar-
bejde vil medvirke til bedre udnyttelse af ressourcer og indsatser pa bade kortere og leengere
sigt.

Desuden er der i flere af fagperson-interviewene udtrykt gnske om, at modellen ville kunne
komplementere det igangvaerende arbejde omkring CPOP, der star for Opfalgningsprogrammet
for born og unge med cerebral parese (herefter CPOP). CPOP har primaert fokus pa koordine-
ring af behandling og forebyggelse af barnet med CP.

Projektets mal er at skabe vaerdi bade for bgrn og foraeldre samt for professionelle fagpersoner
og institutionelle funktioner omkring barnet med CP.

Pa lang sigt er der fra HECs side en forventning om, at en relevant, malrettet og velkoordineret
habiliteringsindsats kan betale sig samfundsgkonomisk og skabe bedre kvalitet i indsatserne.
Det gaelder pa tvaers af familier med bgrn med szerlige behov. Derfor har HEC ogsa et gnske
om, at modellens grundelementer skal kunne anvendes i bade kommuner og i paediatrien samt
skulle have en form, der kan anvendes landsdaekkende og p& tvaers af diagnoser.

Det er hdbet, at projektet pa den baggrund vil medvirke til en andret tilgang til behandling og
indsats, som fgrer til, at funktionsevnen optimeres yderligere hos bgrn med CP.

16



3.2 Malgruppen for projektet

Malgruppen for projektet har vaeret tredelt i henholdsvis bgrn og familier, fagpersoner samt
beslutningstagere:

1. Bgrn i alderen 0-8 &r med diagnosen CP og deres familier. De bgrn, der deltager, skal indga
i de kommuner, som deltager i projektet, og skal have faet stillet diagnosen CP eller er un-
der observation for CP (OBS-CP). Der har i alt deltaget 63 bgrn og familier i projektet.

2. Fagpersoner i kommuner, institutioner og pa hospitaler, der arbejder med bgrn med CP og
deres familier. De deltagende kommuner og hospitaler er:
e Herning Kommune og Regionshospitalet i Herning
e Odense Kommune og Odense Universitetshospital
e Furesg, Gentofte og Lyngby-Taarbaek Kommuner samt Herlev og Hillergd Hospital

Hillergd Hospital udgik af projektet efter seks maneder. Hver kommune har stillet med
en lokal projektgruppe pd mellem 2-7 fagpersoner. Derudover har gvrigt fagpersonale i
kommunerne kunnet deltage i projektets aktiviteter.

3. Beslutningstagere med relevans for indsatsen: politikere, ledere, administratorer og be-
handlere inden for habiliteringsfeltet, herunder paediatrien og kommunerne.

3.3 Modellen

Den udviklede og afprgvede model bestdr af seks moduler. Hvert modul har vaeret opdelt, sdle-
des at det bestod af 1) en vidensdel, 2) en procesdel, 3) udvikling af produkter samt 4) anbefa-
linger til en fremtidig model. Procesdelen bestod af eksperimentarier og prgvehandlinger, som
er velbeskrevne, deltagerbaserede laeringsmetoder (Staunaes et al. 2014). Modellerne er Igben-
de revideret og udviklet i samarbejde med de fagpersoner, der har deltaget i udviklingsarbej-
det. Det vil sige, at modellen - i den form, som den blev udfoldet i selve projektperioden - ikke
skal forstds som et faerdigt produkt, men en Igbende procesudvikling.

Tabel 3.1 viser kommunernes tilvalg af moduler og bgrn, som er inkluderet i projektet.

Tabel 3.1 Oversigt over kommuners tilvalg af moduler og inklusion af bgrn

Kommune ’ Tilvalgte moduler Bgrne-malgruppe ‘
Odense 1, 2,5 (og 3) Bgrn under 6 dr/for skolealder

Herning Alle Alle bgrn under 8/9 &r

Lyngby-Taarbaek Alle Alle bgrn under 8/9 &r

Det viste sig, at kommunen ikke havde bgrn i
mélgruppen til modul 6

Gentofte 1-5 Bgrn under 6 ar/for skolealder
Furesg Alle Alle bgrn under 8/9 &r

Herning Regionshospital Alle Bgrn under 6 dr/for skolealder
Herlev Hospital 1,2,3095 Bgrn under 6 dr/for skolealder

Hillergd Hospital - -

Kilde: (Helene Elsass Center 2015).
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De deltagende kommuner kunne veelge, hvilke af modellens seks moduler de gnskede at delta-
ge i. Tilvalgene af moduler afspejler inklusion af bgrn i projektet. De familier, der har deltaget i
projektet, blev rekrutteret gennem kommunen, idet det har vaeret kommunen, som har define-
ret, hvilken aldersgruppe de har gnsket at inkludere i projektet p8 baggrund af kommunes til-
valg af moduler. Dog havde Lyngby-Taarbaek Kommune ikke deltagende familier fra inden for
den relevante malgruppe til modul 6, selvom fagpersoner fra kommunen har deltaget i modu-
let.

Tabel 3.2 giver en oversigt over modulerne i modellen. I kapitel 5, 6, 7, 8 og 9 beskrives mo-
dulerne ét for ét.

Tabel 3.2 Oversigt over moduler i ‘Barnet i Centrum - Familien i fokus’

Modul ‘ Tema ‘ Formal Ma&lgruppe ‘ Indhold ‘
1 Viden og faglig kvalifi- | At etablere feelles Fagpersoner Temadage
cering viden og sprog blandt
fagpersoner
2 God start (introdukti- | At ggre foreeldre til Forzeldre og bgrn i Ophold af fire dage pa
onsophold) aktive aktgrer i ind- alderen 0-5 8r HEC
satsen til barnet
3 Treening og aktiviteter | At skabe bro mellem Foraeldre og fagper- For foraeldre:
i hverdagen viden og praksis soner Temadage
For fagpersoner:
Temadage
Eksperimentarier
4 Aktivitets camp At stimulere til gget Foraeldre og bgrn i Forlgb af fem dage pa
empowerment og se alderen 5-9 ar HEC
muligheder for hele Fagpersoner
familien
5 Koordinering og At sikre en bedre Fagpersoner Workshops
sammenheeng i ind- koordinering og sam-
satsen menhang tvaersekto-
rielt, internt og med
familierne
6 P& forkant med skole- | At formidle viden og Fagpersoner Temadage
start skabe fokus pa over- Eksperimentarier
gang til skole
Temadag for foraeldre

Kilde: (Helene Elsass Center 2015).

HEC har haft opstartsmgder med alle deltagende kommuner for at idé-generere ud fra bruger-
nes behov. De enkelte kommuner har udvalgt fagpersoner lokalt til at deltage i udviklingsar-
bejdet.

Som familie i projektet har man faet tilbud om en videnstemadag, hvorefter man blev tilbudt et
introduktionsforlgb fordelt efter alder. De to aldersinddelinger har haft fokus pd diagnose og
viden om CP (0-5 &r) og problematikker vedrgrende overgang til skolestart (6-8 ar). Desuden
har bgrn og forzeldre faet tilbudt enten opstartsforlgb eller Aktivitets camp afhaengig af barnets
alder.
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3.4 Forzldre og fagpersoners generelle oplevelse og tilfredshed
med modulerne

I det fglgende afsnit beskrives foraeldre og fagpersoners overordnede oplevelser med projektet.
Til disse analyser anvendes alle de undersggelsesdeltagere, der har besvaret spgrgsmalene -
afsnittet er sdledes ikke kun afgraenset til de personer, der har besvaret begge spgrgeskemaer.
I de efterfglgende kapitler bliver hver af modellens moduler gennemgaet enkeltvis.

3.4.1 Forzeldrenes generelle oplevelse

I alt 42 foreeldre har besvaret spgrgsmalene om deltagelse i projektets forzeldrerettede aktivi-
teter. Tabel 3.3 viser, hvilke aktiviteter forzeldrene har deltaget i.

Tabel 3.3 Hovilke aktiviteter har du/I deltaget i? (Seet eventuelt flere krydser)

Introduktionsforlgb pa Helene Elsass Center 52
Camp 21
Foraeldretemadage 41

Mitii*, faciliteret af Helene Elsass Center

Eksperimentarier

Fritidstilbud, fx trampolin 12
Andre aktiviteter arrangeret af Helene Elsass Center 17
Andre aktiviteter, som ikke er arrangeret af Helene Elsass Center 10
Vi har ikke deltaget i aktiviteter 24
Note: N=42.

* Online traeningskoncept for mennesker med kognitive og motoriske udfordringer.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015.

De aktiviteter, som flest foreeldre har deltaget i, er introduktionsforlgbet pa HEC (52 %), forael-
dretemadage (41 %) og camp (21 %).

Der er stor tilfredshed med disse tre aktiviteter: 77 % af foreeldrene svarer, at de er virkelig
tilfredse med introduktionsforigbet, og 23 % at de er tilfredse. 41 % svarer, at de er virkelig
tilfredse med forzeldretemadage, og 59 % svarer, at de er tilfredse. Endelig svarer 78 % af
foraeldrene, at de er virkelig tilfredse med camp, og 22 % at de er tilfredse.

Helt overordet forteeller foraeldrene begejstret om deres deltagelse i projektet og isser om del-
tagelsen i introduktionsophold og Aktivitets camp. De har dog ikke forstdelse for, at de to typer
ophold er forskellige. Enkelte fortzeller om konkret udbytte af projektet i form af at fa mod til at
tage skinnerne af barnet. Den overvejende oplevelse, som foraeldrene udtrykker, er dog, at de
har modtaget stgtte, viden og omsorg, som har skabt mod og robusthed hos forzeldrene, og at
de har f3et en oplevelse af ikke at std alene.

En foraelder forteeller om, hvad familien har faet ud af at deltage:

“(...) hvorndr er der nogle, som hjaelper med at baere. Det gjorde de derovre [p8 HEC]?, og det
er nok de eneste, der har veeret inde over, som har hjulpet med at beere (...) den byrde at f§
taget noget af skuldrene, komme med nogle idéer, som ggr, at man ikke selv skal opfinde det

3 (...) er forfatternes indskud, som ggr saetningen mere forstdelig i citatets &nd. Citaterne er talesprog, som

ofte udelader noget, der er indforstaet i sammenhangen, men som i skriftlig gengivelse er vanskelig at laese.
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hele hver eneste gang og bare f§ lov til at veere [foreeldre], det folte jeg virkelig, jeg var, og
det var rigtig fedt”.

En anden fortezeller:

“De er s§ kompetente alts8, de har bare alt den nyeste viden, og s8 er de bare, og s§ er de
bare virkelig nogle spde og rare mennesker, der virkelig braender for de her bgrn. S§ alts8, jeg
synes, det er sveert at sige, hvad der var det bedste, og hvad vi fik mest ud af, men alts§ helt
klart, at han kom af med de skinner, men han fik ogs8 troen p8 sig selv”.

De to citater peger dels pa den generelle oplevelse af ikke at st3 alene og opnd en robusthed
for b&de barn og foreeldre, dels et helt konkret eksempel pa at f& mod til at afprgve at fa skin-
nerne af.

Tabel 3.4 viser, i hvilken grad foraeldrene oplever, at deres deltagelse i projektet har forbedret
barnets funktionsniveau.

Tabel 3.4 I hvilken grad har din/jeres deltagelse i projektet forbedret barnets funktionsni-

veau?
. Procent
I hgj grad 10
I nogen grad 38
I mindre grad 13
Slet ikke 15
Ved ikke 25
Ialt 100

Note: N=40 (alle der har besvaret).
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015.

10 % af foraeldrene vurderer, at deltagelsen i projektet i hgj grad har forbedret deres barns
funktionsniveau, 38 % i nogen grad, 13 % i mindre grad, mens 15 % vurderer, at det slet ikke
har forbedret barnets funktionsniveau. 25 % af foraeldrene svarer ved ikke.

Tabel 3.5 viser, hvad foreeldrene ogsd har oplevet at fa ud af deltagelse projektet.

Tabel 3.5 I hvilken grad har din/jeres deltagelse i projektet ...

I hgj grad I nogen I mindre Slet ikke Ved ikke

grad grad
Procent Procent Procent Procent Procent
.. @get din/jeres viden omkring CP? 58 23 0 13 8
.. gget dit/jeres samarbejde med fagpersoner? 15 40 10 25 10
.. gget .dit/j(_eres netveerk med andre familier i sam- 13 35 15 30 8
me situation?
.. &ndret jeres aktiviteter i hverdagen med barnet? 25 45 8 15 8
.. &ndret jeres treening med barnet? 30 40 8 15 8
.. faet dig/jer til at fravaelge ydelser/indsatser? 3 10 18 53 18
.. faet dig/jer til at efterspgrge ydelser/indsatser? 23 33 10 20 15

Note: N=40.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015.
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Der er tre omrader, som forzaeldrene iszer oplever, at projektet har haft betydning for. 81 % af
foreeldrene svarer, at de i hgj grad/nogen grad har gget deres viden omkring CP; 70 % af for-
ldrene svarer, at de i hgj grad/nogen grad har andret deres treening med barnet, og 70 % af
foreeldrene svarer, at de i hgj grad/nogen grad har aendret aktiviteter i hverdagen med barnet.

Omvendt er der henholdsvis 25 % og 30 % af foreeldrene, der svarer, at de slet ikke har gget
deres samarbejde med fagpersoner og gget deres netvaerk med andre familier.

3.4.2 Fagpersonernes generelle oplevelse

I det fglgende anvendes data for alle fagpersoner, der har besvaret spgrgeskemaets del om
projektet Barnet i Centrum, Familien i fokus.

Tabel 3.6 Hvilke aktiviteter har du deltaget i?

Temadage om viden og faglig kvalificering (modul 1) 67
Eksperimentarier under modul 1 22
Temadage om traening og aktiviteter i hverdagen (modul 3) 41
Eksperimentarier under modul 3 18
Aktivitets camp (modul 4) 2
Workshops om koordinering og sammenhaeng i indsats (modul 5) 42
Temadage "pa forkant med skolestart” (modul 6) 33
Eksperimentarier under modul 6 14
Tveerfaglige mgder/workshops under modul 6 19
Andre aktiviteter arrangeret af Helene Elsass Center 19

Andre aktiviteter, ikke arrangeret af Helene Elsass Center

Jeg har ikke deltaget i aktiviteter 7
Ved ikke

Note: N=135.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015.

Temadagene er de aktiviteter, som flest fagpersoner har deltaget i, med 67 % fagpersoner ved
temadage om viden og faglig kvalificering, 42 % ved temadage om koordinering og sammen-
haeng i indsats, 41 % ved temadage om traening og aktiviteter i hverdagen, og 33 % ved te-
madage om p§ forkant med skolestart.

Tabel 3.7 viser fagpersonernes tilfredshed med projektets aktiviteter.
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Tabel 3.7 Tilfredshed med aktiviteter

Virkelig Tilfreds Hverken Utilfreds Virkelig Ved ikke

tilfreds tilfreds utilfreds
eller
utilfreds

Temadage om viden og faglig kvali-
ficering (modul 1) 90 38 47 11 1 1 2
Eksperimentarier under modul 1 30 33 33 27 7 0 0
Temadage om traening og aktiviteter
i hverdagen (modul 3) 54 41 44 9 0 0 6
Eksperimentarier under modul 3 24 63 21 8 4 0 4
Aktivitets camp (modul 4) 3 67 0 33 0 0
Temadage om koordinering og
sammenhaeng i indsats (modul 5) 56 36 55 5 0 0 4
Temadage “pa forkant med skole-
start” (modul 6) 44 50 46 5 0 0 0
Eksperimentarier under modul 6 19 58 37 0 0 0 5
Tveerfagli ksh

veerfaglige mgder/workshops under 25 36 40 4 4 0 16

modul 6

Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015.

Der er generelt stor tilfredshed med aktiviteterne. De aktiviteter, der har vaeret stgrst tilfreds-
hed med, er eksperimentarier p§ modul 3 (63 % virkelig tilfreds/21 % tilfreds); pa modul 6
(58 % virkelig tilfreds/37 % tilfreds) samt temadagen p§ forkant med skolestart (50 % virkelig
tilfreds/46 % tilfreds).

I interview og fokusinterview bliver eksperimentarier og prgvehandlinger omtalt som noget
saerligt og dét, der i saerlig grad definerer modulerne og dette projekt i forhold til andre kurser
og temadage, som de har deltaget i. I interviewene udtrykker mange fagpersoner - modsat i
spgrgeskemaet, at de kender til den viden, de far i modulerne, men at det ggr en stor forskel
at omseette denne viden til handling med det samme. De interviewedes begejstring varierer
mellem de forskellige faggrupper, som var repraesenteret i interview og fokusgruppeinterview.

En fagperson forklarer helt overordnet om, hvad hun og hendes organisation har fdet ud af
projektet:

“Jeg vil sige, at vi har f8et den sidste nye viden. Vi har nok treengt til at blive opdateret p§ om-
r8det. S8 synes jeg, vi har f8et et indblik i, hvor meget det kan give at arbejde tvaerfagligt om-
kring de her born. Vi har nok iseer vaeret meget hooked p8 eksperimentarierne, hvor man
sammen sidder og analyserer barnene og hjeelper hinanden med at give nogle traeningsforslag.
Det har veeret rigtig godt”.

En anden fagperson fra en kommune siger:

“Det har synliggjort meget, hvor man sidder henne ude i kommunen. Vi har f8et gjnene op for
hinanden og ved, hvor man sidder ude i institutionerne. Vi har lsert hinanden at kende bedre,
end vi gjorde for. Vi kendte hinanden fgr, men med eksperimentarierne er der kommet mange
nye ind, som man ikke lige kendte fgr. Jeg synes, der er kommet god fokus p8, hvordan man
kan arbejde med det”.

Begge udtrykker, at de har faet viden, forbedret samarbejde og koordinering, egentlige tree-
ningsforslag, samt at ny viden ved hjeelp af eksperimentarierne bliver omsat til praksis. Der er
dog ogsa kritiske udsagn, som bliver drgftet i kapitel 5.
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Tabel 3.8 viser, hvad fagpersonerne ogsa har oplevet at fa ud af deltagelse projektet.

Tabel 3.8 Har din deltagelse i projektet ...

I hgj grad I nogen I mindre Slet ikke Ved ikke

grad grad
Procent Procent Procent Procent Procent

.. gget dit samarbejde med foreeldre til bgrn 5 36 27 21 10

med CP?
.. gget din viden om CP? 32 42 14 6 6
. x;gs_} din kommunikation med andre faggrup- 16 33 31 15 5
.. @get dit samarbejde med andre faggrupper? 14 29 33 16 8
.. &ndret din faglige tilgang til dit arbejde med

bgrn med CP? 17 36 26 15 6
.. @get kvaliteten af den indsats du giver bgrn 15 45 21 9 9

med CP?

Note: N=127-131.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015.

"Viden” er et omrade, som fagpersonerne oplever, at projektet har endret ved. Der er 74 % af
fagpersonerne, der svarer, at de i hgj grad/nogen grad har gget deres viden omkring CP. 60 %
svarer, at de i hgj grad/nogen grad har gget kvaliteten af den indsats, de giver bgrn med CP.
Det omrade, hvor projektet ser ud til at have haft mindst betydning, er pa samarbejdet med
foreeldrene, hvor 21 % af fagpersonerne vurderer, at deltagelse i projektet slet ikke har gget
deres samarbejde med foreeldre til bgrn med CP.
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4 Vilkar som familie med et barn med CP

I dette afsnit beskrives vilkar og hverdagsliv for familier, der har et barn med CP. Der er 63
familier og bgrn, som har deltaget i projektet, mens evalueringen hovedsagelig er baseret pa
de 33 familier, der har besvaret bade fgr- og efter-malingen med spgrgeskemaer, samt inter-
view med fem familier (jf. afsnit 2.2).

4.1 Hvem er familierne i evalueringen?

Af de 33 familier i evalueringen kommer 24 % fra Herning, 42 % fra Odense og 34 % fra de tre
kommuner i Region Hovedstaden. Af de 33 familier, der indgar i spgrgeskemaundersggelsen,
har 39 % en pige med CP og 61 % en dreng med CP. Det svarer til den generelle kgnsfordeling
af bgrn med CP (Kruse, Michelsen & Flachs 2006).

De bgrn, der blev inviteret til at deltage i projektet, er i alderen 0-8 ar i projektperioden. Tabel
4.1 viser aldersfordelingen for bgrnene hos de 33 familier i evalueringen, der har svaret pa
bdde for- og efter-spgrgeskemaet.

Tabel 4.1 Barnets alder ved indtraeden i projektet i 2014

Barnets alder i 2014

Procent
18r 9
2 &r 12
3&r 18
4 ar 18
5 &r
6 ar 9
7 &r 18
8 ar 3
> 8 &r 9
Ialt 100
Note: N=33.

Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014.

Flest bgrn i projektet er i aldersgrupperne 3, 4 og 7 ar ved projektets start. 87 % af alle bgrne-
ne ligger i aldersintervallet 2-7 3r.

4.2 Diagnosticeringen

Indledende pilottest af spgrgeskemaet og samtaler med foreeldre til barn med CP viste, at tiden
omkring diagnosticeringen og de medfglgende indsatser eller efterspgrgslen herpa i forbindelse
med diagnosticeringen spiller en central rolle for foraeldrene. Derfor er dette emne afdakket i
projektets dataindsamling - b&de via spgrgeskemaer og som tema i de kvalitative interview.

Spgrgsmalene omkring diagnosticeringen er kun stillet i spgrgeskemaet i 2014.
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Tabel 4.2 Tid siden barnet er diagnosticeret

Procent
Diagnosticering er fortsat i gang (observation for CP) 6
0-6 maneder 12
7-11 maneder 6
1-2 ar 24
3-4 3r 21
5-6 ar 3
> 6 ar 27
Ialt 100

Note: N=33.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014.

24 % af bgrnene har haft diagnosen i under ét ar, 45 % har haft diagnosen mellem 1-4 ar, og
29 % har haft diagnosen i 5 ar eller mere.

Ses tabellen i forhold til bgrnenes alder er det hovedsagelig bgrn i alderen 1-3 3r, der har vee-
ret diagnosticeret under 1 ar eller fortsat er i gang. De bgrn, der har veeret diagnosticeret i 1-4
ar, er hovedsagelig bgrn i aldersgruppen 2-5 ar, og endelig er bgrn, der har vaeret diagnostice-
ret i 5 ar eller mere, bgrn i alderen 6 ar og zldre. Nogle f& bgrn har forst faet diagnosen i 4-5-
ars alderen.

Tabel 4.3 viser, hvordan foraeldrene oplevede indsatsen fra forskellige fagpersoner i forbindelse
med forlgbet omkring barnets udredning/diagnosticering.

Tabel 4.3 Forzeldrenes oplevelse forlgbet omkring barnets udredning/diagnosticering

Virkelig Hverken DETHIT] Virkelig Ved ikke/ Ikke rele-
god god eller darlig husker vant
darlig
Indsatsen fra Procent Procent Procent Procent Procent Procent Procent
Sundhedsplejerske 16 25 9 9 13 3 25
Praktiserende laege 9 39 18 12 0 3 18
Hospitalet 30 33 21 3 12 0 0
Psykolog 6 16 13 13 6 6 41
[yacrerapent 2w 3 : : 0o s
Dagpleje/paedagog 30 52 9 3 3 3 0
Stgttepaedagog 13 13 6 6 0 6 56
Eg?arr‘:é‘l’;fée sags- 3 9 24 30 21 3 9
Note: N=33.

Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014.

Halvdelen af foraeldrene har oplevet indsatsen fra kommunale sagsbehandlere i forhold til bar-
nets udredning/diagnosticering som darlig (30 %) eller virkelig darlig (21 %). Omvendt bliver
indsatsen fra dagpleje/paedagog, fysioterapeut/ergoterapeut og hospitalet vurderet som virke-
lig god/god af over halvdelen af foraeldrene med henholdsvis 82 %, 66 % og 63 %.
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Tabel 4.4 Stgtte og viden

Ja Delvist Nej Ved ikke/ikke
relevant
Procent Procent Procent Procent
Blev familien tilbudt tilstraekkelig stgtte i 15 18 64 3
forhold til at bearbejde diagnosticeringen?
Fik I oplysninger om, hvor I kunne hen- 15 30 55 0

vende jer i forhold til at sgge viden om CP?

Note: N=33.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014.

Tabel 4.4 viser, at 64 % af foraeldrene mener, at de ikke er blevet tilbudt tilstraekkelig stgtte i
forhold til bearbejdning af diagnosen, og 55 % vurderer, at de ikke fik oplysninger om, hvor de
kunne henvende sig for at sgge viden om CP. I de kvalitative interview udtrykkes forundring
over, at der ikke tilknyttes en psykolog i forbindelse med diagnosticeringen af et barn med CP.
De interviewede udtrykker alle behov for mere bearbejdning af det chok og den sorg, det var at
modtage diagnosen for barnet. Omvendt udtrykker de ogsa, at trods sorg og chok var det en
lettelse at f& en diagnose, da det ogsa gav mulighed for adgang til viden og stgtte.

Knap halvdelen af foraeldrene vurderer den samlede indsats omkring barnets CP-diagnose som
virkelig god (12 %) eller god (36 %), mens omkring en tredjedel vurderer den som darlig
(27 %) eller virkelig darlig (3 %).

For alle interviewede forzeldre til et barn med CP var diagnosticeringen af barnet stadig present
og forbundet med sorg. De beretter, at der blandt laeger og sundhedsplejersker var stor varia-
tion i kvaliteten af forlgbet omkring og efter diagnosticeringen. Dette svarer til HECs interview-
undersggelse om netop centrale episoder i barnet med CPs liv og familiens liv.

Forzeldrene beretter, at selvom de var indlagt l&enge med deres nyfgdte bgrn, kom diagnosen
forst sent. De fortzeller ogsd@ om en undren over ikke at blive mgdt med stgtte pa hospitalet af
fx en psykolog efter chokket over at fa et barn med et handicap. Disse to pointer er steerkt
fremtraedende i alle foraeldreinterview.

Andre undrer sig over, at de selv, som nybagte foraeldre, gang p& gang skulle spgrge, om bar-
net burde undersgges, mens fx en sundhedsplejerske afviste dette eller oversd symptomer,
som for foraeldrene at se var indlysende afvigende fra andre bgrns. Andre foraeldre oplevede, at
det fx var sundhedsplejersken, som f@grst naevnte en mulig diagnose. Nedenfor citeres fx en
foreelder, som undrer sig over, at barnets hjerneskade ikke blev diagnosticeret tidligere.

En fortaeller om perioden op til diagnosticeringen og denne foraeldres oplevelse heraf: “Vi havde
jo bare s8dan en lille dreng, der var for lille (...) men det undrede mig, at det ikke var en neuro-
log, som lagde s8dan noget [en diagnose] pd banen inden”,

Ofte har processen veaeret lang. Foraeldrene fortaeller om traumer, frustrationer, magteslgshed
og hukommelsestab omkring perioden. “Det er, som om jeg slet ikke kan huske noget fra de
forste 2 8r - det er bare sort”, siger en foraelder.

De interviewede forzeldre fortzller alle om én saerlig fagperson, der blev deres stgtte og holde-
punkt i den periode, hvor de kunne se og maerke, at barnet udviklede sig asynkront, og der var
noget ussedvanligt med barnet, men som de ikke vidste, hvad var. Eksemplerne er en tale-
hgrepaedagog, en synskonsulent og en sundhedsplejerske. Foraldrene oplevede, at de her
mgdte individuelle mennesker, som havde tid til dem og lyttede til deres sorg.
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Deres fzelles oplevelse var, at de ikke fik fa tilstraekkeligt med viden og hdb vedrgrende barnets
mulige kognitive, motoriske og sproglige udfordringer og muligheder, samt om hvad de selv
kunne ggre preecis for at stgtte op om deres unikke barn i den forbindelse. H8b bliver igen og
igen sat i tale som et vigtigt element i arbejdet med barnets udvikling.

Interviewundersggelsen viste ogsa variation i forseldrenes viden og ressourcer vedrgrende fx
klager over fgdselsforlgb, diagnosticering og behandling.

4.3 Familieliv

I 78 % af familierne er foraeldrene samboende, og 85 % af familierne har ogsd andre hjemme-
boende bgrn ud over barnet med CP.

Foreeldrenes beskeeftigelsessituation

30 % af foraeldrene svarer, at deres beskaeftigelsessituation er bestemt af, at deres barn har
CP; 21 % svarer delvist, mens 49 % svarer nej til, at deres beskaeftigelsessituation er bestemt
af, at deres barn har CP.

Tabel 4.5 viser foraeldrenes aktuelle beskaeftigelsessituation i 2014.

Tabel 4.5 Forzldrenes beskaeftigelsessituation

Procent
Fuldtidsbeskeaeftiget, men modtager tabt arbejdsfortjeneste fra kommunen 15
Fuldtidsbeskeeftiget, og modtager ikke tabt arbejdsfortjeneste fra kommunen 36
Deltidsbeskzeftiget eller pa nedsat tid (fx 32 timer), modtager tabt arbejdsfortjeneste 3
Deltidsbeskaeftiget eller pa nedsat tid (fx 32 timer), modtager ikke tabt arbejdsfortjeneste 21
Jobsggende 3
Sygemeldt (fuldtids) 6
P& barsel eller orlov 3
Hjemmetraening med barn 6
Andet 6
Ialt 100
Note: N=33.

Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014.

Samlet set er der 36 % og 21 %, som henholdsvis er fuldtids- og deltidsbeskaeftigede og ikke
modtager tabt arbejdsfortjeneste, mens henholdsvis 15 % og 3 % er fuldtids- og deltidsbe-
skaeftigede og modtager tabt arbejdsfortjeneste.

Af de foraeldre, der svarer, at deres beskaeftigelsessituation ikke er bestemt af deres barns CP,
er 75 % fultidsbeskaeftiget uden tabt arbejdsfortjeneste og 19 % deltidsbeskaeftiget uden tabt
arbejdsfortjeneste.
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Tabel 4.6 Er kommune/arbejdsgiver imgdekommende i forhold til at tage hensyn til dig i din
beskeeftigelsessituation?

Kommunen

Ja 23
Delvist 23
Nej 33
Ved ikke/ikke relevant 20
Total 100
Arbejdsgiver

Ja 42
Delvist 19
Nej 16
Ved ikke/ikke relevant 23
Total 100
Note: N=33.

Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014-

Generelt oplever foraldrene, at arbejdsgiverne er mere imgdekommende i forhold til at tage
hensyn til deres beskeeftigelsessituation i kommunen. 16 % af forseldrene svarer, at arbejdsgi-
verne ikke er i mgdekommende, og 33 % svarer, at kommunen ikke er imgdekommende.

Trivsel og oplevet stress
Foraeldrenes niveau af trivsel og oplevet stress er malt bade ved far- og efter-malingen.

Der er malt pa forzeldrenes generelle trivsel og velbefindende med trivselsindekset WHO-5.
Trivselsindekset bestdr af fem spgrgsmal, og svarene p& disse spgrgsmal bruges til at udregne
en skala med et interval mellem 0 og 100 point. Et hgjere pointtal udtrykker hgjere trivsel
(Sundhedsstyrelsen [u.ar]).

Foreeldrenes oplevede stress er malt med en dansk overseettelse af The Perceived Stress Scale.
Skalaen indeholder 10 spgrgsmal om fglelser og tanker den seneste maned. Svarene pa
spgrgsmalene bruges til at udregne en skala med et interval mellem 0 og 40 point. Et hgjere
pointtal udtrykker hgjere grad af oplevet stress (Cohen 1994).

Tabel 4.7 viser foreeldrenes trivsel samt oplevede stress ved fgr-malingen i 2014 og efter-
malingen i 2015.

Tabel 4.7 Foreldrenes trivsel og oplevet stress

Gennemsnit Min-max Gennemsnit Min-max
(median) veaerdi (median) veerdi
Trivsel (skala fra 0-100) 45,5 (44) 8-100 49,2 (52) 8-80
Oplevet stress (skala fra 0-40) 18,8 (20) 8-32 18,0 (19) 4-29

Note: N=33.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 2015.
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Den gennemsnitlige trivselsscore for foraeldegruppen er pa 45,5 point ved fgr-malingen og 49,2
point i ved malingen i 2015. Gennemshnittet for den danske befolkning som helhed er 68 point,
og et pointtal under 50 kan indikere, at personen ikke har det godt og kan veaere i risiko for
depression eller langvarig stressbelastning (Sundhedsstyrelsen [u.3r]).

I forhold til oplevet stress oplever gruppen gennemsnitligt hgjere stress end den generelle be-
folkning med henholdsvis pointtal pd 18,8 og 18,0 ved for- og efter-malingen. Gennemsnittet
for den generelle befolkning ligger pd 12,1 for maend og 13,7 for kvinder (Christensen et al.
2012).

4.4 Dagligdagen i hjemmet

En familie, som har et barn med CP, er en travl familie. De forzeldre, der blev interviewet til
undersg@gelsen, beretter om et generelt pres og om et hgjt aktivitetsniveau. Af de interviewede
var det primeert én af foreeldrene, der stod for koordinering og aktiviteter med barnet - typisk
moderen, hvor den anden foraelder typisk arbejdede mere og deltog mindre i aktiviteterne om-
kring barnet. De fortalte om et tidskraevende koordineringsarbejde af terapeuter og stgttemu-
ligheder, om et generelt oplevet pres, og endelig satte de kvalitative interview fokus pa gkono-
miske variationer i familiernes ressourcer, som kom til udtryk som ulighed i habilitering. Foreel-
dre med stgrre gkonomisk raderum har bedre mulighed for at tilkgbe private timer med eksper-
ter. Ligeledes giver et stgrre gkonomisk rdderum mulighed for stgrre fleksibilitet med hensyn til
at vente pa stgtte fra kommunen.

Nedenfor beskrives to cases, som hver i seer omhandler en tematik, der er generel for familier-
ne. Casene er tematiske og omhandler en problematik og ikke enkeltpersoner. De omhandler
tematikkerne:

+ Koordinering af aktiviteter omkring barnet med CP
e Generelt oplevet pres og belastning

4.4.1 Case-eksempel: Koordinering af aktiviteter omkring barnet med CP

Det kraever hgj grad af koordinering at veere en familie med et barn med CP. En enkelt familie
kan have 15-20 fagpersoner omkring deres barn over en 3-maneders periode. Nogle af disse
personer vil bgrn uden szerlige behov 0ogsd m@de, men - som casen vil vise - bliver alle kon-
takter en lille smule mere besvaerlige, nar barnet har szerlige behov. I de kvalitative interviews
blev der spurgt til antallet af fagpersoner omkring barnet med CP, og hvad denne koordinering
betgd i hverdagen.

Pa baggrund af de fem kvalitative interviews kan falgende kommunale, regionale (hospital) og
private fagpersoner teelles op:
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Professionelle fagpersoner omkring barn med CP ‘

Egen lzege

Egen tandlaege

Neurolog

Kranio-sakral terapeut

Fysioterapeut

CPOP en eller to gange arligt (herunder fx ortopaed, fysioterapeut, neurolog, sagsbehandler)
Syns- eller/kommunikationskonsulent

Ergoterapeut

© ® N oA WDN R

Forskellige socialradgivere; 1) hjeelpemidler, 2) eventuelt tabt arbejdsfortjeneste, 3) generel
socialrddgiver

10. Specialpaedagog/stgttepaedagog
11. Eventuelt 1-2 hjeelpere i hjemmet
12. Svgmning

13. Ridefysioterapi

14. Trampolin

15. Special rytmik

16. Kirurger/ortopaed

17. Eventuel aflastning

18. Jjenlaege

19. Eventuel diaetist

20. Psykolog

21. Transportchauffgrer

Foreeldrene udtrykker taknemmelighed over de mange ressourcer, som deres bgrn far stillet til
radighed, men oplever samtidig traethed og udmattelse pa grund af det store koordineringsar-
bejde. De er ikke sd bevidste om, hvad der er offentlige tilbud, og hvad der er private tilbud,
som de selv indhenter. Kombinationen af et hgjt aktivitetsniveau og gnsket om at ggre det godt
for sit barn - sammen med en stor koordineringsopgave - kan veere vanskelig. Som en foreel-
der udtrykker:

”.. fordi det i grunden selvfglgelig er lidt uoverskueligt, fordi det [aktiviteter] skal planlaegges,
og man skal starte, og ja, jeg ved ikke, det er dérlige undskyldninger (...) det er jo mig der er
bossen i det hele, og det er ikke altid fedt, ndr man skal vaere mor, treener, boss, og man skal
0gs8 snakke fagligt med sin mand omkring de her ting, og han vil ogs8 bare gerne have, at vi
er en familie (...)".

Citatet udtrykker en kombination af et hgijt aktivitetsniveau kombineret med et fglelsesmaessigt
pres.
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Tabel 4.8 Har dit barn tilbragt tid hos en eller flere af fglgende inden for de seneste 4 uger?
(saet eventuelt flere krydser)

Procent Procent

Ergoterapeut 36 55
Fysioterapeut 70 85
Talepaedagog 15 18
Bgrnepsykolog 9 3
Privat aflastning 9 12
Aflastningsinstitution/dggntilbud

Andre 21 9

Note: N=33.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014 og 2015.

Den mest anvendte faggruppe er fysioterapeuter efterfulgt af ergoterapeuter og talepaedago-
ger. Det er hovedsageligt via kommunale tilbud, at besggene hos de forskellige faggrupper er
arrangeret - privat aflastning undtaget.

Yderligere kan en enkelt, ganske simpel haendelse udvikle sig. For nogle bgrn med CP bliver
somatisk sygdom voldsommere end hos bgrn uden sarlige behov; for andre er det koordine-
ringsopgaven, der er kraevende. Nedenfor ses et eksempel pa, hvordan en enkel somatisk
handelse for familien med et barn med CP tager tid. Denne foralder fortaeller om, da hendes
barn fornylig blev syg, og hvad hun gjorde og almindeligvis ggr i den forbindelse:

“Jeg ringer oftest til barneambulatoriet, hvis der er et eller andet. Det gjorde jeg s§ mandag
morgen”.

Foraelderen fortsaetter, at mistanken ikke var nok til, at barneambulatoriet ville se barnet. Der-
efter prgver foraeldreren med sin egen omsorg og almindelige sygdoms-/sundhedsforstaelse:

“Det var forst tirsdag eftermiddag, at vi s§, at [barnets navn] gik anderledes [s8§ bgrneambula-
toriet ville se ham]”, Han bliver derfor hjemme onsdag og m8ske torsdag [uklart for interviewe-
ren]. Hun fortsaetter:

”.. men s8 var vi henne ved fredag, og s8 var han i barnehave igen, og s8 havde fys‘en tapet
hans hgjre knae op, og det skulle sidde over weekenden”.

Der er nu gdet en uge fra foreelderens forste henvendelse til bgrneambulatoriet. Mandag efter
weekenden synes foraelderen, at det er ngdvendigt at fa fat i en laege. Da hun nar at ringe, er
dbningstiden ved praktiserende lsege lukket, og foraeldrene venter til tirsdag.

”

Hun forteeller: ”.. s8 ringede jeg til barneambulatoriet forst, men de sagde, det skulle g8 igen-
nem egen laege. N8, s§ ringede vi til egen laege, og s§ mdtte vi derop, og s§ blev vi sendt di-
rekte til skadestuen ...”.

Denne forzelder sldr det hen og beklager ikke, at der er gdet over en uge fra hendes forste
kontakt med sundhedsprofessionelle om en mistanke, for der tages aktion pd hendes barns
tilstand, samt at hun har brugt meget tid pd at ringe rundt, pa barns sygedag og prgve egne
remedier. Andre forzaeldre pdpeger dog, at det altid "skal vaere gdet galt”, fgr de som foraeldre
bliver taget alvorligt og far held med leege- eller kommunal bistand.
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Case-beskrivelsen giver eksempler pd tre pointer, der generelt er blevet berettet i de kvalitati-
ve interview:

at koordineringsarbejdet er stort for foraeldrene
at aktiviteter, traeening og kontrol ikke harmonerer med at "vaere en almindelig familie”

at det kan tage lang tid at f3 reageret pd mindre ting, bade p& grund af egen travihed og pa
grund af sammenhangen mellem det primare og sekundzere sundhedsvaesen.

Den naeste case beskriver elementer af det oplevede pres eller stress, som familien oplever.

4.4.2 Case-eksempel: Generelt oplevet pres og belastning

Det er et stort pres for den enkelte familie at have et barn med CP. Som malingen af oplevet
stress i Tabel 4.7 viser, er der meget, som kan skabe usikkerhed.

Som ovenfor beskrevet er chok, traume, de mange aktiviteter og koordinering én del af dette
pres.

Et andet pres, der fylder meget for foraeldrene, er at fa stotte til de hjaelpemidler, szerlige tiltag
og kurser, som foraeldrene gnsker for deres barn. Samarbejdet med kommunen beskrives som
baret af at ggre sig umage med at holde en god og venlig kontakt trods utilfredshed.

Foreeldrene udviser pa den ene side forstaelse for en prioritering og for den enkelte socialradgi-
vers radderum, samtidig med at de kritiserer enkeltpersoner og hvad foraeldrene oplever som
tilsideszettelse af rettigheder samt “systemets” langsommelighed.

En foreelder forteeller, at de i Igbet af barnets tid efter diagnosticeringen af CP har haft tre for-
skellige socialrddgivere. Forzldrene havde klaget over nummer to, og far derefter en tredje
person. De klager pa grund af langsommelighed i sagsbehandlingen.

Der er beretninger om en behandlingstid pa& 6-8 maneder om stgtte til deltagelse i kursus eller
stgtte til hjeelpemidler. Det er foraeldrene helt uforstdende over for og oplever det som et stort
pres, som ogsa giver ekstra opgaver. "... Men vi m& bare en tur i Ankestyrelsen igen, det har vi
provet for”, fortzeller en foraelder. Tre ud af de fem interviewede familier har erfaring med kla-
gesager i forhold til fejl, rettigheder og behandling. At varetage klagesager er i sig selv res-
sourcekraevende.

Helt overordnet fgles afhaangighedsforholdet til kommunen som en belastning for de interview-
ede familier. De vil helst "veere en almindelig familie” og "klare sig selv”, som det udtrykkes.
Samtidig udtrykker familierne a&ngstelse for at miste de rettigheder, som de oplever, de har
"tilkeempet sig”. De oplever sjeeldent, at de far ting af sig selv, men at de skal kampe om,
sporge om og ansgge om alt. Alene det er et pres. En siger: “Jeg ved godt, jeg har ret til det,
men vi vil jo helst klare os selv” og udtrykker hermed og generelt i interviewet en ambivalens
mellem at acceptere at fa hjselp og bede om hjeelp samt skam over ikke at kunne klare sig
selv.

Der er stor opmaerksomhed pa udtalelser og formuleringer i kommunikationen med de kommu-
nale repraesentanter for at kunne opretholde et godt samarbejde.

Tabel 4.9 viser spgrgeskema-opggrelsen af, hvilke former for hjeelp familierne modtager fra
kommunen. Yderligere naevnes fx hjalpemidler, ombygningsstgtte, transport og hjselperord-
ning.
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Tabel 4.9 Modtager du/I fglgende fra kommunen?

Andel der Gennem- Andel der Gennem-

svarer ja, snit i svarer ja, snit i

procent timer procent timer

Praktisk hjeelp i hjemmet 6 17,5 13 20,3
Aflastning privat eller i dggnaflastning 32 7,1 31 5,3
Tabt arbejdsfortjeneste (en eller begge forzeldre) 31 19,4 38 13,2

Note: N=33.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014 og 2015.

I 2014 modtog 6 % af foraeldrene praktisk hjzelp i hjemmet fra kommunen mod 13 % i 2015.
Omkring en tredjedel af foraeldrene modtog aflastning/dggnaflastning fra bade i 2014 og 2015,
og henholdsvis 31 % og 38 % modtog tabt arbejdsfortjeneste i 2014 og 2015.

Tabel 4.10 viser, hvor mange timer forzeldrene i Igbet af fire uger bruger pa transport, under-
sggelser, mgder mv. i forbindelse med barnet.

Tabel 4.10 Tidsforbrug pa transport

Antal timer Procent Procent
Under 5 timer 44 38
5-10 timer 25 28
11-15 timer 19 16
16-20 timer

21-25 timer 0

Flere end 26 timer

Ialt 100 100
Note: N=33.

Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014 og 2015.

Tabellen viser, at mere end halvdelen af forseldrene bruger under 10 timer pa transport over en
periode pa fire uger - henholdsvis 69 % i 2014 og 66 % i 2015. Omkring en fjerdedel, hen-
holdsvis 22 % og 25 %, bruger mellem 11-20 timer, og endelig er der 9 %, der bruger mere
end 26 timer pd transport over en periode pa fire uger.

4.5 Opsamling

Der er elementer, som gar igen i alle foraeldreberetningerne om at vaere en familie med et barn
med CP. De forteeller om: 1) et traume omkring diagnosticeringen samt tilknytningen til én
mere eller mindre tilfaeldig professionel, som fik en saerlig rolle; 2) om travlhed og om en stor
koordineringsopgave for primaert den ene foraelder med organisering af barnets professionelle
fagpersoner, uanset om de er hjemmetraeningsfamilie, har et barn, der er enkelt-inkluderet
eller et barn, som er i specialtilbud og aflastning; 3) om darlig samvittighed og bekymring for
resten af familien og sgskendes trivsel, og 4) langvarige behandlingstider i deres kontakt med
kommunen.
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5 Viden og faglig kvalificering (modul 1)

Et vigtigt formal med projektet ‘Barnet i centrum - Familien i fokus’ har vaeret at udbrede og
skabe stgrre viden blandt fagpersoner omkring bgrn med CP og foraeldrene til bgrn med CP.
Modul 1 om viden og faglig kvalificering er et basismodul, der har til formal at skabe et feelles
vidensgrundlag om CP for fagpersoner, der arbejder med bgrn med CP.

I dette afsnit beskrives fgrst indholdet af modulet; dernzest beskrives foraeldrenes oplevelse af
fagpersonernes viden; derefter fagpersonernes oplevelse af egen viden og ekspertise, og ende-
lig fagpersonernes oplevelse af andre fagpersoners viden. Foraeldrene har i de kvalitative inter-
view vanskeligt ved at svare pa fgr- og efter-evaluering af erfaringer.

Afslutningsvis sammenfatter vi, hvilken indflydelse modulet har haft for foreeldre og fagperso-
ner.

Figur 5.1 Viden og faglig kvalificering

Viden og faglig kvalificering

Malgruppe:
Alle fagfolk

Proces - samarbejde Produkt

Neuroplasticitet + To temadage

Korte videoklip om:

Hvad er CP?

CP og padiatri « Eksperimentarium

Ortopaedkirurgi og CP « Introduktion til
prgvehandlinger

Hvad er neuroplasticitet?

Traening/aktivitet/kost Ekspementarium-manual

Kognition og embodiment

Information om den
indsats, der er til familier
med bgrn med CP pa det
pagaldende hospital og i
kommunen

Note: Figuren er revideret p8 baggrund af en figur fra HECs interne evaluering. Figuren illustrerer de planlagte elementer
i modulet.

Kilde: (Helene Elsass Center 2015).
Formalet med dette modul var at skabe et feelles fundament af viden om CP-omradet til en
bred skare af fagpersoner omkring barnet med CP.

Der blev tilbudt temadage og eksperimentarier for fagpersoner i de udvalgte kommuner, som
arbejder med familier og bgrn med CP. Temadagene blev afholdt i et teet samarbejde mellem
de deltagende parter i projektet og HEC (Helene Elsass Center 2015).

Indholdet pd temadagene var viden om CP i lyset af HECs viden om neuroplasticitet, embodi-
ment og selvopfattelse, spasticitet, tonus og kontrakturer, viden om traening og aktivitet og
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ernaering. Desuden var der fokus pa viden relevant i forhold til de involverede fagomrader.
Malgruppen var fagpersoner.

Deltagelse i Viden og faglig kvalificering (modul 1)

Region Midtjylland: Herning Kommune og Regionshospitalet Herning
1. temadag - 81 deltagere
2. temadag - 62 deltagere

Region Hovedstaden
1. temadag - 35 deltagere
2. temadag - 26 deltagere

Region Syddanmark: Odense Kommune og Odense Universitetshospital
1. temadag - 64 deltagere
2. temadag - 51 deltagere

Processen
Modul 1 indeholdt to temadage i hver region for alle fagpersoner med efterfglgende eksperi-
mentarier i hver kommune. Hver kommune havde mulighed for to eksperimentarier i alt.

Afhaengig af antallet af fagperoner, der gnskede at deltage, kunne de to temadage have samme
indhold eller bygge oven pa.

Temadage og de efterfolgende eksperimentarier 13 i starten af projektperioden og blev aftalt
med hver region og udviklet i samarbejde med HEC. Indholdet pd temadagene blev aftalt mel-
lem de deltagende parter. I Region Midtjylland valgte man at holde to ens temadage, da man
her gnskede deltagelse af flest mulige fagpersoner med henblik pa, at s& mange som muligt fik
samme viden. I Region Hovedstaden valgte man at holde to forskellige temadage der byggede
oven pa hinanden. I Region Syddanmark endte de to temadage med at blive en blanding af
tematikker.

P& den forste temadag blev metoden prgvehandlinger introduceret, og hver fagperson blev
indbudt til at reflektere over, hvilken prgvehandling der pa@ baggrund af den fremlagte teori
kunne vaere ny og let for den pdgeeldende fagperson at integrere i hverdagen. Gode idéer og
tips til kvalitetsudvikling af praksis blev fremlagt p@ den efterfglgende temadag i alle regioner.

Casene til eksperimentarierne blev udarbejdet lokalt i den kommune, hvor det blev afholdt.
Tematik, emne og information skulle vaere alle parter i haende to uger fgr datoen for eksperi-
mentariet. Der blev i alt afholdt seks meget forskellige eksperimentarier.

5.1 Foraldrenes oplevelse af fagpersoners viden

I de kvalitative interview forteeller foreeldrene om meget forskelligartede oplevelser af viden
hos de fagprofessionelle, som de har mgdt i forbindelse med deres barns CP. Som beskrevet i
afsnittet om diagnosticering er den ene yderlighed, at foraeldrene ikke mg@der fagpersoner, der
- ifglge dem - forholdsvis hurtigt kan stille en diagnose og give dem den korrekte behandling
og stgtte, men at de selv eller en sundhedsplejerske ma pdpege, at “der er noget galt” med
deres barn.
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Den anden yderlighed er, at foraeldre oplever fagpersoner, som “har reddet dem”. Hvor en en-
kelt person med bade faglig ekspertise og stor empati har stgttet barnet og foraeldrene i den
kraevende situation, som det er at have et barn med CP. Foraldrene udtrykker samlet set stor
respekt for specialisternes ekspertise, som de mgder pa hospitalerne, og for deres faglighed. I
samme andedrag beklager de dog ofte, at disse specialister ikke udtrykker empati eller kun ser
pa den del af kroppen, som de er ekspert i.

En foraelder forteeller om sit barn: “Da hun blev, fadt var der ingen, der vidste, hvad hun fejle-
de, men samtidig var der ingen graenser for, hvad hun fejlede”. Hun fortssetter og fortaeller
klinisk om barnets hjerneskade. Derefter fortsaetter foraeldreren om kommunikationskonsulen-
ten, der bliver hendes redning: "Konsulenten kom fgrste gang, da [barnets navn] var 6 uger,
og s8 blev hun her 3 timer hver gang”. (...) Hun kender mig bedre end min mor. Og hun kender
[barnets navn] bedre end nogen af de andre "eksperter” (respondentens anfarselstegn, red.)”.

En anden forzelder fortzeller om en neurolog: “Jeg taenker nogle gange, at han mangler lidt
respekt for de her foreeldre, fordi de her neurologer, de ved slet ikke, hvor meget de her forael-
dre de kaamper, uanset om de treener eller ikke treener med deres born. De aner slet ikke, hvad
det er for en hverdag, s§ nogle gange tror jeg, de kunne komme meget laengere, de her neuro-
loger, hvis de bare viste lidt respekt, men det ggr de ikke”. (...) Vi tager det, som det er, og vi
ved [neurologens navn] er speciel, og s8 snakker vi med ortopaederne og fysioterapeuter (...)
s§ terapeuterne er lidt ligesom vores advokater”,

”

En anden forzelder forteeller en lignende beretning om en fysioterapeut, “... som ikke teeller
timer”. En fortaeller om sin egen families klage over neurologer samt andres klager over fejl
under svangerskab, fadsel og behandling pd hospitalerne.

Faelles for fortzellingerne er hgje forventninger til den raekke af fagpersoner, som deres barn og
de selv mgder under svangerskab, fgdslen og fremefter. Deres forteellinger udtrykker en ople-
velse af ekspertise blandt iseer de behandlende fagpersoner (laeger og fysioterapeuter), men
udtrykker samtidig, at disse skuffer, idet de ikke formidler hab, empati og forstaelse i relatio-
nen.

Endelig kan oplevelser af eksperternes fejl og skuffelse ende i reelle klagesager.

I spgrgeskemaerne er foraeldrene blevet bedt om at vurdere deres oplevelse af fagpersonernes
ekspertise. Svarene fra malingen i 2014 og 2015 ses i Tabel 5.1.
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Tabel 5.1 Forzldrenes oplevelse af fagpersonernes faglige viden og paedagogiske kompeten-
cer

I hgj grad/i I mindre Ved ikke/

nogen grad grad/slet ikke ikke relevant

Oplever du, at fagpersoner, som har kontakt med
barnet, har den ngdvendige ekspertise, faglige

viden og padagogiske evner til at hjzlpe bgrn Procent Procent Procent
med CP/familier optimalt?
Paedagoger/personale i dagtilbud/aflastning/degntilbud  Fgr 49 39 12
Efter 70 27 3
Leerere/undervisere For 16 78 6
Efter 27 70 3
Sundhedsplejersker Far 16 59 25
Efter 12 70 18
Hospitalslaeger Far 82 15 3
Efter 79 21 0
Psykologer Far 38 53 9
Efter 25 69 6
Fysioterapeuter For 91 9 0
Efter 82 15 3
Ergoterapeuter Far 69 31 0
Efter 82 18 0
Sagsbehandlere/visitatorer For 24 36 39
Efter 15 39 45

Note: N=33.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015.

De faggrupper, som foreeldrene i hgjeste grad vurderer, har den ngdvendige ekspertise, er
fysioterapeuter, hospitalslaeger og ergoterapeuter. Hospitalslaeger og fysioterapeuter er ogsa
blandt de faggrupper, som foreeldrene vurderer bedst i forbindelse med diagnosticeringen af
barnet (jf. Tabel 4.3). De faggrupper, hvor foraeldrene i mindre grad eller slet ikke vurderer, at
faggruppen har den ngdvendige ekspertise, er leerere/undervisere, sundhedsplejersker og psy-
kologer. Det er en relativt stor andel af foraeldrene (39 % og 45 %), der svarer ved ikke/ikke
relevant for sagsbehandlere/visitatorer.

Der er en tendens til, at foraeldrene vurderer paedagogernes ekspertise bedre i 2015 sammen-
lignet med 2014 med henholdsvis 70 %, der svarer i hgj grad/i nogen grad i 2015, og 49 %,
der svarer i hgj grad/i nogen grad i 2014. Det understgttes af de individuelle interview, hvor
enkelte forzeldre kunne fortzelle om stgrre motivation og feelles sprog hos bdde de paedagogiske
medarbejdere i barnets institution samt hos de fysioterapeuter, som havde deltaget i forlgbet.

Foreeldrene er ogsd blevet bedt om at vurdere, om de synes, at fagpersoner i barnets dagtil-
bud/skole og fagpersoner omkring barnets behandling har opdateret og daekkende faglig viden
om CP. Svarene ses i Tabel 5.2.
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Tabel 5.2 Forzldrenes oplevelse af fagpersoners viden

Ved ikke/

Ja Delvist Nej ikke relevant

Oplever du, at fagpersoner omkring
barnet har opdateret og deekkende Procent Procent Procent Procent
faglig viden om CP?

Fagpersoner i barnets dagtilbud/skole* Fgr 21 17 48 14
Efter 25 44 28 3
Fagpersoner omkring i barnets behand- For 63 28
ling/traening Efter 45 39 6 9
Note: N=33.

* Forskellen mellem besvarelser i 2014 og 2015 er testet med et Chi-test og er signifikant pd et 5 %- niveau.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Det samme billede som tidligere ggr sig gaeldende: Mens der i 2014 og 2015 er henholdsvis
21 % og 25 % af foreeldrene, der oplever, at fagpersoner i barnets dagtilbud/skole har opdate-
ret og deekkende viden om CP, udggr de samme andele henholdsvis 63 % og 45 % for forael-
dre, der svarer, at de oplever, at fagpersoner omkring barnets behandling/traening har opdate-
ret og deekkende viden om CP.

Foraeldrene vurderer fagpersoner i barnets dagtilbud/skole signifikant bedre i 2015 sammenlig-
net med 2014 med 28 %, der i 2015 svarer nej til, at fagpersonerne har opdateret og faglig
viden, mod 48 %, der svarer nej i 2014, fgr projektet begyndte.

5.2 Fagpersoners oplevelse af egen viden og ekspertise

Tabel 5.3 viser fagpersonernes oplevelse af egen viden og ekspertise i forhold til arbejdet med
bgrn med CP.
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Tabel 5.3 Fagpersonernes oplevelse af egen viden og ekspertise

I alle I de Inogle Kunifd Sjeel- Aldrig Ved ikke/
tilffeelde fleste tilfeelde tilfelde dent ikke

tilfeelde relevant

I dit arbejde med bgrn med CP

Procent Procent Procent Procent Procent Procent Procent
oplever du at du har...

... den ngdvendige ekspertise til at Igse
dine faglige opgaver med forlgbene/ Far 4 69 15 6 1 0 5
b@rnene/familierne optimalt*

Efter 13 72 13 0 0 0 2

... den ngdvendige viden om det enkel-
te forlgb/barn/familie til at Igse dine For 4 71 20 1 0 0 5
faglige opgaver optimalt

Efter 12 70 16 0 0 0 2
t|Istras.:kkeI|g viden om e.k5|sterende For 5 31 42 12 4 1 8
behandlings- og stgttemuligheder

Efter 5 51 24 12 1 1 6

... den ngdvendige ekspertise til at
stgtte foraeldrene/plejeforaeldrene i Far 4 44 33 9 1 0 9
deres rolle over for barnet

Efter 5 57 27 1 1 0 9

... det ngdvendige overblik til at hjeelpe
barnet/familien som helhed (inkl. Far 1 24 35 16 9 0 14
eventuelle sgskende) optimalt videre*

Efter 2 40 34 6 2 0 16

Note: N=86.
* Forskellen mellem besvarelser i 2014 og 2015 er testet med et Chi-test og er signifikant pa et 5 %-niveau.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015.

Bade fgr og efter projektet er de to forhold, hvor fagpersonerne vurderer deres egen viden/eks-
pertise bedst henholdsvis “ngdvendig ekspertise til at lose faglige opgaver med bagrnene opti-
mal”, med 73 % og 85 %, der svarer i alle tilfeelde/de fleste tilfeelde i 2014 og 2015, samt hen-
holdsvis 75 % og 82 %, der svarer i alle tilfeelde/de fleste tilfeelde har “den ngdvendige viden
om det enkelte barn til at lpse faglige opgaver optimalt”.

Omvendt er de to forhold, hvor den mindste andel af fagpersonerne vurderer, at deres vi-
den/ekspertise er tilstraekkelig (i alle tilfeelde/de fleste tilfeelde) det nodvendige overblik til at
hjeelpe familien som helhed og viden om eksisterende behandlings- og stottemuligheder.

Der er signifikant forbedring af fagpersonernes vurdering pa to forhold, henholdsvis “ngdvendig
ekspertise til at lgse faglige opgaver med bgrnene optimal” og “det ngdvendige overblik til at
hjeelpe barnet/familien som helhed (inkl. eventuelle saskende) optimalt videre”.

5.3 Fagpersoners oplevelse af andre fagpersoners viden og
ekspertise

Tabel 5.4 viser, hvordan fagpersoner vurderer andre fagpersoners viden og ekspertise.
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Tabel 5.4 Fagpersoners vurdering af andre fagpersoners viden og ekspertise

Ja, i Ja, ide Ja, i Kun i f& Nej, Nej, Ved ikke/

alle fleste nogle tilfelde sjeel- aldrig ikke
tilffeelde tilfaelde tilfaelde dent relevant

Tror du, at fglgende faggrupper
har den ngdvendige ekspertise og
faglige viden om CP til at hjzselpe
bgrn/familier optimalt?

Procent Procent Procent Procent Procent Procent Procent

Hospitalslaeger For 11 64 15 0 0 0 11
Efter 14 49 21 1 0 0 14
Fysio-/ergoterapeuter, hospital Far 14 64 0 0 0 13
Efter 20 57 0 0 0 15
Psykologer, hospital Far 0 26 19 4 2 0 49
Efter 4 16 16 5 1 1 58
Praktiserende laeger/specialleeger Far 4 23 27 17 1 0 29
Efter 5 18 31 19 2 0 25
Fysio-/ergoterapeuter, kommu- Far 6 59 26 2 0 0
nalt/privat Efter 17 52 26 2 0 0 4
Psykologer, kommunalt/privat Far 2 27 30 17 0 1 23
Efter 5 23 34 11 2 0 25
Paedagoger/specialpadagoger, kom- Far 2 26 43 15 5 0 10
munale/private institutioner Efter 5 37 43 8 4 0 6
Leerere, kommunale/private skoler Far 2 6 31 24 13 0 23
Efter 2 9 24 29 11 1 24
Sundhedsplejerske, kommune Far 2 6 35 19 4 0 35
Efter 1 9 31 19 4 0 37
Sagsbehandlere, kommune/forvaltning Fgr 2 9 38 19 7 0 24
Efter 2 15 37 18 7 0 21

Note: N=86.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015.

De faggrupper, som flest fagpersonerne har vurderet, i alle tilfeelde/i de fleste tilfaelde har den
ngdvendige ekspertise og faglige viden om CP til at hjeelpe bgrn og deres familier optimalt, er
hospitalslaeger samt fysio- og ergoterapeuter bdde pa hopitaler og kommunalt/privat. Dette er
sammenfaldende med foraeldrenes vurdering, jf. Tabel 5.1.

Der er henholdsvis 13 % og 11 % i 2014 og 2015, som svarer, at leerer i kommuner/private
skoler sjeeldent har den ngdvendige ekspertise.

For flere af faggrupperne er der forholdsvis mange, der svarer ved ikke/ikke relevant, fx psyko-
loger p8 hospital (49 % og 58 % i henholdsvis 2014 og 2015) og sundhedsplejersker i kommu-
ner (35 % og 37 % i henholdsvis 2014 og 2015).

5.4 Opsamling pa modul 1

Overordnet vurderer bade forzeldre og fagpersoner, at viden om CP har vaeret den stgrste ge-
vinst under projektet ‘Barnet i centrum - Familien i fokus’. 81 % af foraeldrene svarer, at de i
hej grad/nogen grad har gget deres viden omkring CP, og 74 % af fagpersonerne svarer sale-
des (jf. Tabel 3.5 og Tabel 3.8 i kapitel 3).

Generelt set er de faggrupper, som bade foraeldre og fagpersoner vurderer, har den stgrste
ekspertise og viden, hospitalsleeger og fysio- og ergoterapeuter, mens laerere/undervisere er
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den faggruppe, som begge parter vurderer lavest. P8 foreeldresiden vurderes fagpersoner i
barnets dagtilbud/skole at have signifikant bedre viden efter projektets afslutning i 2015 sam-
menlignet med malingen fgr projektet i 2014.

Fagpersonerne selv oplever, at de i hgjere grad har den ngdvendig ekspertise til at Igse de fag-
lige opgaver med bgrnene optimalt, samt at de i hgjere grad har det ngdvendige overblik til at
hjaelpe barnet/familien som helhed.

Samtidig understreger fagpersonerne i de kvalitative interview, at de sammen med familierne
er blevet mere modige, fx i forhold til at tage de omdiskuterede skinner af. Foraeldrene beret-
ter, at de er bedre rustet i samtaler med professionelle og ikke har fglt sig kompromitteret af at
vaere uenige med fagpersoner, selvom de vaegter, hvor og hvordan de skal fremsaette forslag.
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6 God start ophold (modul 2) og Aktivitets camp
(modul 4)

Projektet har gnsket at kvalificere foraeldre som aktive aktgrer i indsatsen omkring barnet med
CP. Derfor er der tilbudt intensive forlgb til hele familien pa HEC i form af God start ophold
(introduktionsforlgb) og Aktivitets camp. Begge har indeholdt praktisk traening, viden og op-
bygning af psykisk styrke, men med forskellig vaegtning. De to forlgb blev tilpasset familiens
individuelle behov og udfordringer samt introducerede familien til ny viden, motivation og ople-
velsen af sammenhaeng i indsatsen. Hele familien har vaeret indbudt til at deltage.

Modul 2, God start ophold, er den del af projektet, der henvender sig til familier med et barn
med CP. Formalet med modulet er at styrke familierne gennem viden, praksisinterventioner og
netvaerk. Modul 2 er for bgrn til op til 5 ar.

Modul 4, Aktivitets camp, har ogsa fokus pa hele familiens trivsel og motivation til at gge bgr-
nenes generelle aktivitetsniveau gennem et intensivt ophold pd HEC, forberedelse af skolestart
samt mulighed for netvaerk med andre familier. Modul 4 er for bgrn pa 5 ar og zeldre.

Dette afsnit beskriver begge moduler samlet. De har feelles traek i forhold til praksisorientering
og paedagogik samt samlet stgtte til hele familiens motivation og trivsel.

Forst beskrives indholdet af hver af de to moduler og modulernes forskellige formal; dernaest
beskrives forzeldrenes oplevelse af deltagelse i ophold og pa camp og derefter fagpersonernes
oplevelse disse moduler. Afslutningsvis sammenfatter vi, hvilken indflydelse deltagelse i God
start ophold og Aktivitets camp har haft for familierne, da de er den primeere méalgruppe for
disse moduler.
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Modul 2: God start ophold

Figur 6.1 Modul 2: God start ophold, 0-5 ar

God start

Malgruppe:
Familier

Viden til foraeldre Proces - samarbejde Produkter

Viden om CP: neuro- Kommuner hospitaler + God start ophold
plasticitet og ernaering formidler kontakt mellem

- famliier og HEC, hvor-
ezl efter HEC har indbudt til

Tidlig intervention et ophold

Inspiration til aktiviteter
og leg
Empowerment

Praksisaktiviteter med
barnet

Tveerfaglig konference
om det enkelte barn

Afslutningssamtale med
individuel malsaetning

Note: Figuren er revideret pé baggrund af en figur fra HECs interne evaluering. Figuren illustrerer de planlagte elementer
i modulet.

Kilde: (Helene Elsass Center 2015).

Modul 2 bestod af en tveerfaglig, helhedsorienteret indsats for bgrn med CP i alderen 0-5 &r og
deres familier. Formalet med opholdet har veeret at styrke familierne gennem vidensoplaeg pa
baggrund af HECs viden om CP, praksisinterventioner og netveerk. Malet med opholdet var at
hjeelpe familierne med at skabe overblik og give inspiration til, hvordan familierne gennem
aktivitet kan mindske risikoen for udviklingen af sekundaere fglger af CP.

I alt deltog 33 familier fra projektet pa opholdet (Helene Elsass Center 2015).

Deltagelse i God start ophold (modul 2)

Herning Kommune: 10 familier
Odense Kommune: 12 familier
Lyngby-Taarbaek Kommune: 7 familier
Furesg Kommune: 2 familier
Gentofte Kommune: 2 familier
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Processen

Alle familier med bgrn med CP i alderen 0-5 &r, der deltog i projektet, blev tilbudt at komme pa
et God start ophold p& HEC. Kommunen eller hospitalet informerede HEC om de pageeldende
familier, og HEC tog herefter kontakt direkte til familien og tilbgd dem et God start ophold. God
start opholdet varede fire dage. Under opholdet fik foreeldrene vidensoplaeg, sparring med HEC-
fagpersoner og test, aktivitets-idéer samt mulighed for at danne netveerk med andre familier
med bgrn med CP.

Fagrste del af God start opholdet blev afsluttet med en afslutningssamtale og en personlig hand-
leplan/aktivitetsguide til forseldrene. Denne blev udarbejdet pd baggrund af de tests, observati-
oner og undersggelser, som blev foretaget under forlgbet, samt i samarbejde med fagpersoner
fra pagaeldende kommune hvis muligt. Handleplanen/aktivitetsguiden havde fokus pa @get be-
veegelse gennem leg og daglige aktiviteter og kunne - afhaengigt af fokus under opholdet -
indeholde fin- og grovmotoriske aktiviteter, balanceaktiviteter, problemlgsende aktiviteter m.m.

Modul 4: Aktivitets camp

Figur 6.2 Modul 4: Aktivitets camp, 6-9 ar

Intensiv camp

Malgruppe:
Familier og fagfolk

Proces - samarbejde Produkter

Neuroplasticitet og + Henvisning til camp
leering

Manual for afholdelse af
camps

+ Introduktionsdag til
Aktiviteter og bgrn, foreeldre og fagfolk

e Intensivt campforigb

Sansebearbejdning

Lokalt foreningsliv og
gruppeeffekter

Coaching i forhold til
madlsatning

Note: Figuren er revideret pd baggrund af en figur fra HECs interne evaluering. Figuren illustrerer de planlagte elementer
i modulet.

Kilde: (Helene Elsass Center 2015).

Det overordnede formal med modul 4’s Aktivitets camp for bgrn i alderen 6-9 ar har veeret at
tilbyde bgrn med CP og deres familier et intensivt Igft i form af fysiske, psykologiske og sociale
interventioner, der tilsammen havde til formal at udvide det mentale mulighedsrum hos bade
bgrn og voksne og give lyst, mod og vilje til at vaere aktiv og udfordre sig selv mere i tiden
efter campen.

P& campen blev der tilbudt vidensopleeg om forstdelse af treening og aktivitet, coaching samt
udarbejdelse af en handlingsplan for at integrere aktiviteter i dagligdagen i hjemmet. Malet var,
at familien efter forlgbet i hgjere grad ville veere inspireret til daglig aktivitet i hjemmet og me-
re modige i valg af aktiviteter. Fagpersoner omkring barnet kunne ogsa deltage i modulet.
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Deltagelse i aktivitets camp (modul 4)

e 5 familier deltog fra Herning - i alt 18 familiedeltagere og 8 fagpersoner

e« 5 familier fra Region Hovedstaden - i alt 18 familie-deltagere og 8 fagpersoner

Processen

Bornene blev henvist til deltagelse p& campen via deres egen kommune. HEC tog herefter kon-
takt til alle familierne og sendte dem information om campen. De tilmeldte bgrn og forzeldre
deltog i en introduktionsdag, hvor de hgrte mere om formalet med campen, og alle mgdte de
gvrige deltagere samt projektlederne. Der blev afholdt to forskellige camps for at afprgve for-
skellige muligheder i forhold til foraeldredeltagelse. Der blev afprgvet én camp, hvor foreldrene
deltog hele tiden, og én camp, hvor forzeldrene var pa arbejde i dagtimerne.

I processen har kommunen og HEC arbejdet sammen om udvikling af den praktiske del af
campen i det omfang, som kommunen har gnsket det. Kommunen har ligeledes haft mulighed
for at have fagpersoner til at deltage, hvis der var interesse samt mulighed for dette.

Ud over introduktionsdagen var indholdet i Aktivitets campen et fem dages camp-forlgb pd HEC
med sportsaktiviteter, netvaerksdannelse med andre familier og fokus pa empowerment og
gget viden for hele familien.

6.1 Forzaeldrenes oplevelse af God start ophold og Aktivitets
camp

Ligesom det er beskrevet kapitel 3, fortzeller foreeldrene i de kvalitative interview, at God start
ophold og Aktivitets camp har haft stor positiv betydning. Fglgende generelle oplevelser om-
kring deltagelse i de to typer ophold blev fremhaevet i foraeldreinterviewene:

« Se forbilleder og opleve hab

« /ndre forstdelse af traening og aktivitet

e Opleve mod, robusthed og empowerment

o Blive set af kompetente og interesserede eksperter

¢ Komme hjem med ny viden som blev imgdekommet

¢ Komme hjem med ny viden, som ikke blev imgdekommet af fagpersoner hjemme

« Opleve skuffelse, ndr man ikke lever op til egne gnsker og forventninger

De forzeldre, som har deltaget i God start ophold og Aktivitets camp, fortaeller samstemmende,
at de har faet hab og motivation i forhold til deres barn. Det er generelle erfaringer, der gael-
der, uanset om det har veeret God start ophold eller Aktivitets campen, som de har deltaget i.
De fremhaever at vaere blevet set som ressourcefyldte foraeldre til almindelige bgrn, dog med
udfordringer. Et oplaeg som blev fremhaevet af foraeldrene blandt mange i af campenes videns-
tilbud, var Mads Vibergs oplaeg. Han er uddannet paedagog og har CP.

En foreelder fortaeller om oplevelsen af at have andret syn pa treening som en del af hverda-
gens aktiviteter efter Aktivitets campen. Denne foraelder siger: ”“S§ jeg synes nok, at vi har f3et
det ud af det, at hvis du skal se fjernsyn, jamen s8 er det op og st§ makker, s§ vi lige f8r noget
treening ind samtidig med at f8 pulsen op og komme ud og f§ Ilgbet og lavet lidt”. Samlet set
ser det ud til, at de forzeldre, som indgar i interviewundersggelsen, har faet en ny forstaelse af
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aktivitet og selv har oplevet at fa deres graenser overskredet pa en tilpas kontrolleret og tryg
made, der motiverer dem. En forzelder forteeller:

“Der var s8dan noget paddleboards, og det var da mega fedt, han har aldrig vaeret i vandet for,
kun i svemmehallen, alle vores ferier har vi holdt ved vandet, men han kan ikke det der sand
og vand, han kan slet ikke have det p§ sig, totalt greenseoverskridende, men der kom han det
bare. I starten sad han meget her p8 stranden, og der var billeder af, hvor han sad inde og
legede, der sad han ved viden af xx, s8 sad de forst p§ taeppet med taj p8 og s§ liges§ stille,
der rog T-shirten, n§ men s8 rykkede de ud fra taeppet, og s8 kunne han godt klare sandet, s§
det var lidt sejt”.

En af de aktiviteter, som foraeldrene i seerdeleshed evaluerede godt, har vaeret de personlige
test (modul 2) og samtaler med psykologen (modul 2). De interviewede foraeldre efterlyser
individuelle samtaler med psykologen pa bade God start ophold og Aktivitets camp. De er ikke
afvisende over for at dele og leere af andre foraeldres problematikker og udfordringer i gruppe-
samtalerne, men udtrykte alle ogsa et behov for én eller flere individuelle samtaler.

Afslutningsvis p& modul 2 foregik individuelle tests samt etablering af et familienetvaerk samt
en familiesamtale, hvor hele familien deltager. P& baggrund af de udfgrte tests blev der lavet
en aktivitetsguide (modul 2) med tips og tricks til, hvad man som familie kan ggre. Guiden er
skreeddersyet til den enkelte familie p& baggrund af de tests, der er udfgrt. P& modul 4 udfor-
mes en handlingsplan for mal og aktiviteter sammen med forzaeldrene. Handleplanen blev udar-
bejdet af foraeldrene, eventuelt i samarbejde med ressourcepersoner fra hjemkommunen, og
de blev vejledt og fik sparring af fagpersoner p& HEC.

Det er til stor motivation for foraeldrene i at tage en handlingsplan med hjem. Men nogle ud-
trykker ogsd frustration over ikke at kunne imgdekomme egne ambitioner om at implementere
den nye viden i hverdagen. En foreelder udtrykker det sdledes: “.. og ved du hvad s§ kommer
vi hjem, og s8 bliver jeg opsuget af den her hverdag, og det er det, der er s§ frygteligt (...) det
kan faktisk veere rigtig h8rdt at vide, hvor meget du egentlig kan gore, men du kan bare ikke

gare det hele selv”.

Ligeledes udtrykte nogle foreeldre frustration over at vaere i besiddelse af ny viden, men hvor
terapeuter derhjemme ikke deler denne nye viden, ikke har ressourcer til at afprgve denne eller
helst vil ggre, som “man plejer”. En foreelder fortaeller om at komme hjem: “Det var da lige lidt
gv, men [terapeuten] er nu egentlig ogs8 s& rar, s§ jeg kunne heller ikke lige f& mig selv til at
skrue bissen (...) men det [ny viden fra HEC] er han bare slet ikke p&”.

Foreeldrene udtrykker fglgende gnsker til camps i fremtiden:

e Flere samtaletimer med psykolog
e Seerligt forlgb eller camp for familier med et barn i diagnosekategori 4-5
« Opfelgning p& camps og handleplaner med fx p8 Skypemgde eller e-mail

6.2 Fagpersonernes oplevelse af camps

Fagpersonernes vurdering af deltagelse i camps er varierende. De vurderer bdde camps pa
egne vegne, men har ogsa bekymringer pa vegne af de deltagende familier. Fglgende er de
mest centrale punkter, som blev naevnt i de kvalitative enkeltinterview og fokusgruppeinterview
med fagpersonerne:
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e Camps er primeert for fysioterapeuter, der er tilknyttet barnet med CP

e Det vurderes som hensigtsmaessigt, at fysioterapeut deltager i afsluttende aktivitetskonfe-
rence pa modul 2

e Der udtales en bekymring for, om foraeldrene kommer hjem og skuffes over mulighederne i
kommunalt regi

o Det er interessant at blive praesenteret for et andet syn pa aktivitet og pa CP

e HEC kender ikke den kommunale virkelighed og muligheder godt nok, og derfor skabes der
forventninger, som ikke kan indfries

o Det er vanskeligt og hardt for bgrn med CP at deltage

Nedenfor uddybes nogle punkter med citater fra interviewene.

Det er primaert fysioterapeuter, der har deltaget som fagpersoner pad Aktivitets campene. De,
der har deltaget, udtrykker, at der er risiko for, at der skabes forventninger, som ikke kan ind-
fris i kommunerne p& grund af de forskellige forudsaetninger i HEC og i kommunerne. De mel-
lemledere, der har mgdt fagpersoner og foraeldre, som er kommet hjem fra camps, har oplevet,
at det har givet dilemmaer. En beskriver:

“N&r foraeldrene er kommet hjem og har f8et noget med herovre fra, s§ kommer de hjem til os
og leegerne, der ikke var enige i den viden [de har f8et]. Der har veeret nogle foreeldre, der har
st8et i nogle dilemmaer p8§ baggrund af, at den faglige indsats har haft forskelige udgangs-
punkter og afsaet. Specielt i forhold til nogle helt konkrete indsatser™. (...) Hun fortssetter ge-
nerelt om viden: “Man kan ikke sige, at det ene er mere rigtigt eller forkert end det andet, men
vi gaor jo selvfalgelig det, vi gar, fordi vi synes, at det er det rigtige, og har m&ske ikke s§ me-
get lyst til at rykke os der”. En anden i fokusgruppen fortseetter: “Det gor vi jo ogs8 qua, at vi
har siddet med det i mange 8r, og vi har vaeret en sammenspist gruppe p8 [xx] i 30-40 8r, og
vi har jo siddet der alle sammen. Det er jo derfor, vi kender hinanden”.

Fagpersonerne agerer her foraeldrenes advokater, der kserer sig om, at foraeldrene stilles i di-
lemmaer om, hvilken viden der er bedst for deres barn. I de kvalitative interview udtrykker
foraeldrene, at det ikke er et problem, men siger, at de gnsker al den viden, de kan fa, for bed-
re at kunne tage stilling til behandlingsmuligheder for deres barn.

Endelig fremsaettes en bekymring om, hvorvidt de bgrn, der har bgrn med CP i kategori 4-5, far
nok ud af Aktivitets campen, eller om aktiviteterne er for svaere. Denne bekymring bakkes ikke
umiddelbart op af foreeldrene, som er begejstrede for at opleve noget ekstraordinaert med de-
res barn. Her fremhaeves modsat, at bgrn og forzeldre har fdet meget ud af de risikobetonede
og vilde aktiviteter, som har rykket ved barnets graenser. Samtidig gnsker de ogsa saerlig fokus
pa de szrlige udfordringer, de har psykologisk og praktisk, nér deres barn ligger i diagnoseka-
tegori 4 eller 5.

6.3 Opsamling pd@ modul 2 og modul 4

Hovedvaegten i foraeldrenes evaluering af modul 2 og 4 har veeret pa@ camps med aktiviteter,
psykologisk stgtte samt viden. Hovedformalene med opholdene pa HEC for bade bgrn og foreel-
dre har veeret at ggre foraeldrene til aktive aktgrer i indsatsen til barnet og at udvide det men-
tale mulighedsrum bade for barn og forzeldre.

4 ‘(...)" indikerer at der er udeladt ord fra citatet. Udeladelsen er sket for at styrke citatets laesbarhed.
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Forzeldrene udtrykker stor taknemmelighed og tilfredshed med God start ophold og Aktivitets
campen. De evaluerer samlet fagpersonerne fra HEC som meget kompetente og motiverende
personer. De oplever at have f3et en aendret forstdelse af traening og aktivitet efter ophold
deltagelse i camp. De oplever ogsd at have fdet ny viden og vaere bedre rustet til samarbejde
med fagpersoner. Endelig oplever de motivation i forhold til det enkelte barn, men ogsa om-
kring at f& familien som helhed til at trives. Adspurgt i spgrgeskemaundersggelsen, om deres
deltagelse i projektet har aendret foraeldrenes traening og aktiviteter i hverdagen med barnet,
svarer 70 % af foraeldrene, at de i hgj grad/ i nogen grad har aendret deres aktiviteter, og lige-
ledes 70 %, at de har sndret deres traening (jf. Tabel 3.5).

Foreeldrene udtrykker ogsa stor tilfredshed med netvaerkssamtalerne i forbindelse med God
start ophold og Aktivitets camp og efterspgrger individuelle samtaler med psykolog. Dette kan
ses i lyset af, at kvalificeret psykologbistand opleveles som en mangel af familierne. Dels ud-
trykker foraeldrene mangel pa psykologstgtte i forbindelse med diagnosticeringen af et barn
med CP, dels vurderer de psykologers viden lavt i forhold til deres generelle vurderinger af
fagpersoners viden og kompetence.

Glaeden og tilfredsheden med forzeldrenes nyerhvervede viden og gdpamod i forhold til aktivite-
ter med barnet kan dog efter afsluttet God start ophold og Aktivitets camp fgre til skuffelse. For
foreeldrene kan det dels vaere skuffelse over, at de ikke selv kan leve op til det, de gerne vil,
ndr de forst er hjemme i hverdagen igen; dels skuffelse i mgdet med fagpersoner i forhold til
uoverensstemmelse i vidensopfattelse og i forhold til gansker, som ikke kan indfries. Trods skuf-
felsen fgler de sig dog bedre rustet end fgr. Denne problematik genkendes af fagpersonerne,
der mgder familier, hvis forventninger og gnsker de ikke kan indfri.
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7 Traening og aktiviteter i hverdagen (modul 3)

Et helt centralt spargsmal for bade foraeldre og fagpersoner omkring bgrn med CP drejer sig om
den indsats, der ggres over for bgrnenes habilitering. Er indsatserne tilstraekkelige og deekken-
de, er traeningen optimal, og hvordan vurderes det, om og hvorndr et barn eller en familie har
brug for hvilke indsatser eller stgtte/behandlingstilbud. Modul 3 var inddelt i to sidelgbende
processer - én proces for fagpersoner og én for forzeldre.

Formalet med modul 3, treening og aktiviteter i hverdagen, er at sikre brobygning fra evidens-
baseret viden til vidensbaseret praksis. Modulet er bade henvendt til fagpersoner og foreeldre.
For fagpersonerne var hensigten, at de kunne dykke ned i nyeste forskning og viden med en
konstant rgd trdd til anvendeligheden i praksis via diskussion, sparring, prevehandlinger samt
eksperimentarier. For foraeldrene var hensigten med modulet, at de fik en generel og brugbar
viden om CP samt indsigt i, hvordan traening og aktiviteter bedst kan implementeres i hverda-
gen.

I dette afsnit er der fokus pd forzeldrenes oplevelse, da fagpersonernes oplevelser primaert
daekkes under modul 1 og modul 5. Fgrst beskrives modulet, dernaest foraeldrenes oplevelser,
og afslutningsvis sammenfattes, hvilken betydning modulet har haft for familierne.

Figur 7.1 Treening og aktiviteter i hverdagen

Traening og aktiviteter
i hverdagen

Malgruppe:
Familier og fagfolk

Proces - samarbejde Teknologi/vaerktgj/produkt

Neuroplasticitet + To temadage for fagfolk

Korte videoklip om:

Embodiment + Eksperimentarium Betydning af intensive

Evidensbaseret traening chditissar
og aktivitet Prgvehandlinger som

To temadage for forzeldre arbejdsredskab

Tidlig intervention

Eksperimentarium som
arbejdsredskab

Muskelvakst og
kontrakturer

Kroniske smerter og
smerteforstielse

Kommunikation og
sproglig udvikling

Note: Figuren er revideret pd baggrund af en figur fra HECs interne evaluering. Figuren illustrerer de planlagte elementer
i modulet.

Kilde: (Helene Elsass Center 2015)

Modul 3 beskrives af projektlederen pd HEC som det modul med det hgjest faglige og teoreti-
ske niveau og en opfglgning pd den grundliggende viden, som blev praesenteret pd modul 1,
malrettet fagpersoner. Forzeldrene fik en mere generel introduktion til viden om CP samt ind-
sigt i, hvordan traening og aktiviteter bedst kan implementeres i hverdagen.
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Malgruppe for modulet er bade fagpersoner og foreeldre til born med CP - primaert ergo- og
fysioterapeuter, lzeger, sygeplejersker, folkeskolelaerere samt psedagoger med saerlig interesse
for treening og aktivitet.

Deltagelse i traening og aktiviteter i hverdagen (modul 3)

Region Hovedstaden: Lyngby- Taarbaek, Furesg og Gentofte Kommuner samt Herlev
Hospital

1. Temadag for fagpersoner — 50 deltagere

2. Temadag for fagpersoner - 54 deltagere

1. Temadag for foraeldre (i samarbejde med modul 6) — 15 deltagere
2. Temadag for foraeldre (i samarbejde med modul 6) - 18 deltagere

Region Midtjylland: Herning Kommune samt Regionshospitalet Herning
1. Temadag for fagpersoner - 51 deltagere
2. Temadag for fagpersoner — 52 deltagere

1. Temadag for foraeldre (i samarbejde med modul 6): 20 deltagere
2. Temadag for foraeldre (i samarbejde med modul 6): 23 deltagere

Odense Kommune
1. Temadag for forzeldre — 22 deltagere, heraf 12 fra camps

Denne temadag var tilrettelagt ekstraordinaert, da Odense Kommune ikke deltog i modul
3 og 6. Foreeldre, der havde deltaget pa8 modul 2 God start, efterspurgte imidlertid en
opfglgende temadag, som HEC tilrettelagde.

De to processpor:

Proces for fagpersoner

Processen for fagpersoner adresserede terapeuter, psykologer, leeger, paedagoger, skolelaerere
mv. Der blev afholdt 2 temadage i Igbet af 18 maneder samt mulighed for faglig sparing, pro-
vehandlinger og tilhgrende eksperimentarier. Formalet med temadagene var at sikre, at indsats
og praksis baseres pd viden.

Temadagene indeholdt oplaeg med viden om:

Neuroplasticitet

Embodiment - kognitiv og oplevelsesmaessig kontrol
Evidensbaseret traening og aktivitet

Tidlig intervention og habilitering

Muskelvaekst og kontrakturer

Kroniske smerter og smerteforstaelse

Nytaenkning om brug af fagroller

Kommunikation og sproglig udvikling

Hjzelpemidler

Paneldiskussion
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De to temadage havde enten samme indhold, eller temadag nummer to kunne bygge ovenp3
den fgrste.

Temadage og efterfglgende eksperimentarier blev afholdt midtvejs i projektet og frem, efter
modul 1 var afsluttet i den enkelte region. Indholdet pd temadagene aftaltes mellem de delta-
gende parter.

Casene til eksperimentarierne blev udarbejdet lokalt i den pagzaeldende kommune, og informa-
tion om emnet og problemstillinger, der gnskedes debatteret pa eksperimentariet, skulle vaere
alle parter i haende 2 uger f@r datoen for eksperimentariet.

Der blev i alt afholdt fire meget forskellige eksperimentarier pa modul 3 (2 med Herning Kom-
mune og Regionshospitalet Herning, 1 i Gentofte Kommune og 1 i Furesg Kommune). Det ene
eksperimentarium havde en meget monofaglig vinkel, mens de tre resterende primeert var
tvaerfaglige. To af eksperimentarierne foregik pa en skole, hvoraf det ene foregik ved deltagelse
i undervisning pa skolen sammen med det pagzeldende barn og derefter praksisafprgvning. De
pdgaeldende bgrn deltog undervejs i eksperimentariet i tre ud af fire tilfaelde (Helene Elsass
Center 2015).

Modulet er i de kvalitative interviews blevet rost for at vaere pa et hgijt fagligt niveau. Samtidig
tydeliggjorde det faglige niveau malgruppens forskellighed. Ikke alle kunne fglge med, og man
matte nogle gange skrue det faglige niveau ned pa grund af fagpersonernes forskellige bag-
grund, fortaeller projektlederne. Det skabte en irritation for bade “eksperter” og “novicer” inden
for feltet.

Foraeldrerelaterede aktiviteter
I hver region blev afholdt i alt 2 temadage i kombination med modul 6 malrettet foreeldre til
bgrn med CP.

Temadagene indeholdt oplaeg med viden om:

e CP generelt

¢ Neuroplasticitet

e Psykologiske og sociale aspekter
« Kognition

e Sansebearbejdning

o Aktivitet, leg og leering

e Sorgprocesser

e Embodiment

e Viden om netvaerksgrupper samt lokalidraet og sportsarrangementer

Hensigten med modulet har vaeret at formidle viden og inspiration til foraeldrene som stgtte til
at tage kvalificeret ansvar for deres bgrns udvikling - dette med henblik pa, at stgrstedelen af
traening og aktivitet kunne foreg% i familiernes hverdag og varetages af enten familien selv eller
fagpersoner pa institutionerne.

Dette blev understgttet ved invitationen til de foraeldre, der deltog i temadagene, om at deltage
i en lukket netvaerksgruppe pa Facebook. Facebookgruppen var allerede var etableret (Helene
Elsass Center 2015). Imidlertid naevnes Facebookgruppen ikke i de individuelle foraeldreinter-
views som af stor betydning.
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7.1 Foraeldrenes tilfredshed med og oplevelse af barnets traening

Der er stor variation i de kvalitative interviews om, hvorvidt foraeldrene vurderer, at barnet
med CP far tilstraekkelig maengde og tilstraekkelig kvalitet i traeningen. Variationen gaelder, som
det udtrykkes i spgrgeskemaet, de forskellige fagpersoners traeningsregimer. Som det ogsa
fremgar i kapitel 3, mgder barnet en raekke fagpersoner, som traeener med det. Denne traening
foregadr ikke altid efter samme regime, og typisk opleves det, at den ny viden og praksisforsta-
else, som foraeldrene har faet pd HEC, udfordrer det kendte.

Tabel 7.1 viser, hvor tilfredse foraeldrene er med forskellige forhold vedrgrende deres bgrns
traening fgr og efter projektet.

Tabel 7.1 Forzldrenes tilfredshed med barnets traening

Virkelig Hverken Utilfreds/ Ved ikke/
tilfreds/ tilfreds eller virkelig ikke relevant
tilfreds utilfreds utilfreds
Hvor tilfreds er du med... Procent Procent Procent Procent
... det tilbud om traening, dit barn For 63 19 19 0
modtager eller sidst har modtaget? Efter 56 16 25 3
... kvaliteten af den treening Far 78 13 6 3
han/hun far eller har faet? Efter 66 B - 3
... maengden af den treening Far 31 28 38 3
han/hun far eller har faet? Efter 38 23 38 3
... det tidsrum der gik, fgr han/hun Far 44 28 22 6
blev tilbudt treening? Efter 53 19 19 9
... den information om traening, du/I Fgr 56 19 19 6
har modtaget? Efter 56 19 22 3
... samarbejdet mellem dig/jer og For 78 19 3 0
fagpersoner omkring traening? Efter 66 16 12 6

Note: N=33.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015.

De forhold omkring barnets treening, som foraeldrene er mest tilfredse med, er kvaliteten af
den treening, barnet f8r samt samarbejdet mellem foraeldrene og fagpersonerne omkring trae-
ningen. Bade i 2014 og 2015 er der 38 % af foreeldrene, der er utilfredse/virkelig utilfredse
med meengden af den traening, barnet f8r.

Foreeldrene er ogsa blevet spurgt, om de oplever, at deres barn far den behandling/traening fra
henholdsvis kommunen og hospitalet, som barnet har brug for — svarene er vist i Tabel 7.2.
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Tabel 7.2 Forzldrenes tilfredshed med behandling/traening fra kommune og hospital

Ja Delvist Nej Ved ikke/
ikke relevant
Mener du at... Procent Procent Procent Procent
... dit barn far den behandling/traening fra For 18 52 30 0
kommunen, som han/hun har brug for? Efter 30 33 36 0
... dit barn far den behandling/traening fra For 39 33 24 3
hospitalsregi, som han/hun har brug for? Efter 52 21 18 9

Note: N=33.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015.

Foraeldrene oplever i hgjere grad, at barnet far den behandling/traening, som barnet har brug
for fra hospitalet end fra kommunen, mens en tredjedel af foraeldrene ikke mener, at barnet far
den behandling/traening fra kommunen, der er brug for.

Adspurgt om, hvordan foreeldrene oplever muligheden for, at deres barn kan fa bedst mulig
behandling/traening, svarer 52 % virkelig god/god, 21 % svarer hverken god eller dgrlig, mens
27 % svarer darlig/virkelig darlig. Dette er svarene fra 2014 - de tilsvarende andele for besva-
relserne 2015 er 45 %, 21 % og 30 %.

Treening, aktivitet, behandling?
Der er der forskellig forstaelse af traening og behandling. En fagperson, der har deltaget i pro-
jektet, siger:

"Vi taler meget om aktiviteter, og at det er det, det er. Der er ikke nogle af os, der snakker om
noget passivt mere, men vi kalder det treening og hverdagsrehabilitering. Traening p8 den mé§-
de, at s§ gor man en ting, og s8 gor man det ti gange og satter det ind i en hverdagssituation.
Det er s8dan, som vi har forst8et det”.

En forzelder fortller: “Nu [efter ophold p§ HEC] praver vi, om [barnets navn] kan hoppe. Det
er ikke s&dan, at jeg siger, hun skal hoppe ti gange, men nr vi henter [spskende] i skolen, s§
hopper vi ned til det naeste kryds. Det er HEC! Det er HEC, som har givet idéer til at leegge
aktiviteterne ind i dagligdagen”.

De to udsagn antyder, at der fortsat er forskel pad forstdelsen af aktivitet og traening blandt
disse to fagpersoner og foraeldre. De har deltaget i forskellige temadage pd modul 3 vedrgren-
de treening og aktivitet, men mélrettet de to forskellige grupper.

Foreeldrene giver dog i de kvalitative interviews udtryk for forstdelse for, at der er forskel pd
behandling, som foregdr i hospitalsregi, og traening, som foregdr i institutionerne og sammen
med kommunale fysio- og ergoterapeuter, og aktivitet, der er lagt ind i hverdagen i form af fx
hop, at baere barnet mindre, at ga eller balancere mere osv. Ligeledes udtrykker forzeldrene
stor forstdelse for, at HEC kan andre ting og arbejder under andre forhold end de kommunale
terapeuter. Alligevel drgmmer flere interviewede foraeldre om, at mere af den stemning, moti-
vation og det syn, de mgdte i HEC, kunne maerkes hos paedagoger og fysioterapeuter i kom-
munalt regi.

Under et interview reflekterer en foraelder over, hvorfor ‘Barnet i centrum - Familien i fokus’
netop har veaeret et radikalt anderledes tilbud end de former for information, traening og be-
handling, som familien tidligere har modtaget:
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“Der skete noget med familien der, og s§ tog vi jo hjem og tog det her med, som vi havde
iveerksat”. Foreeldreren fortseetter: “Jeg har aldrig nogensinde set noget lignende [derovre], og
det f8r vi simpelthen ikke herhjemme af vores terapeuter. (...) Terapeuterne her ser jo 0gs§
[barnets navn] som handicappet, selvom de mere ser ham som [barnets navn]. S§ er de jo
mere i den handicappede kasse. Og det er de p§ ingen m8de derovre. De ser et barn, der godt
nok har nogle udfordringer. (...) Og s& ser de, at hele familien skal fungere. Det er m8ske det,
at de ikke bare ser den enkelte muskel, men et helt almindeligt barn med nogle udfordringer,
som er i en familie. At der er fokus p8 hele familien”. (...) Hvorfor det egentlig var, at det aen-
drede s§ meget derovre i forhold til herhjemme, det synes jeg faktisk er lidt interessant, det
der med familiefokus, det giver bare virkelig mening (...)”.

Denne foraelder understreger to pointer i citatet, som er klippet ud af en laengere refleksion: 1)
at fokus pa familien og p& sammenhaeng er radikalt anderledes, end hvad de har oplevet i det
kommunale regi, hvor hver fagperson har fokus pa en enkel del af barnets krop; 2) at der er
vilkdr i HEC, som ikke er mulige for den enkelte fagprofessionelle at eksportere hjem i daglig-
dagen pa grund af strukturelle og ressourcemaessige forhold. Ikke desto mindre opleves og
findes momenter af motivation i dagligdagen derhjemme, som ogsa tillaegges betydning.

7.2 Opsamling p& modul 3

I forhold til foraeldrene har modul 3 haft til hensigt at give foraeldrene en viden om CP samt
indsigt i, hvordan traening og aktiviteter kan implementeres i hverdagen.

Som tidligere beskrevet i opsamlingen pa modul 2 og 4 er der 70 % af foreeldrene, der svarer,
at de i hgj grad/ i nogen grad har a&ndret deres aktiviteter, og ligeledes 70 %, at de har a&ndret
deres traening efter deltagelse i projektet (jf. Tabel 3.5). Selvom der ikke ses betydningsfulde
&ndringer i foraeldrenes oplevelse af den traening, som barnet modtager, er dette indikation
pa, at projektet har faet foraeldrene til selv at aendre deres egen traening og aktivitet med deres
barn.

Desuden er der 56 % af foraeldrene, der svarer, at deltagelse i projektet har faet dem til at
efterspgrge ydelser/indsatser (jf. Tabel 3.5). Dette kan ses i sammenhang med, at der bdde
fgr og efter projektet er omkring en tredjedel af foraeldrene, der ikke er tilfredse med den tree-
ning, som barnet modtager. 38 % er utilfredse med den maengde af traening, som barnet far;
omkring en tredjedel oplever, at barnet ikke far den behandling/treening fra kommunen, der er
brug for, og endelig oplever 27 %, at muligheden for, at deres barn kan f& bedst mulig behand-
ling/traening, er darlig/virkelig darlig. I de kvalitative interview antydes, at projektet kan have
givet foreeldrene mod og kompetence til at efterspgrge og udfordre de tilbud, de modtager.
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8 Koordinering og sammenhaang i indsatsen (modul
5)

Modulet om koordinering og sammenhaeng i indsatsen for bgrn med CP har vaeret en central
del i projektet. Formalet med modulet har vaeret at skabe en bedre koordinering og sammen-
haeng i de tvaersektorale indsatser samt bedre samarbejde mellem sektorer og internt i institu-
tioner (fx kommuner eller hospitaler). Koordinering af og sammenhaeng i indsatsens forskellige
dele og sektorer skal forbedre kvaliteten af kerneydelsen til barnet med CP og barnets familie,
skabe mere effektiv udnyttelse af tid og ressourcer samt forbedre kommunikation og dialog
mellem professionelle og familier.

I dette afsnit er der primaert fokus pa fagpersonernes oplevelse, da modulet iszer er henvendt
til fagpersonernes arbejdsgange. Fgrst beskrives modulet, dernzest fagpersonernes oplevelser
og afslutningsvis sammenfattes, hvilken indflydelse modulet har haft for fagpersoner.

Figur 8.1 Modul 5: Koordinering og sammenhaeng i indsatsen

Koordinering og
sammenhaeng i indsatsen

Malgruppe:
Alle samarbejdspartnere

Proces - samarbejde Produkter

Relationel koordinering Hospital og kommune Hospital og kommune

- " udvikler og afholder udarbejder sammen:
Procesveaerktgjer til sammen:

relationel koordinering « Tidslinje for bern med CP

. + Reflektionsmgde
Prgvehandlinger 2 + Et grundlag for analyse

(balkort) + Workshop 1 o ST T o
Procesdag processer
+ Workshop 2

Processen kan faciliteres af
HEC eller anden facilitator

Identifikation af indsats-
omrader

Netvaerkskortlaegning

Note: Figuren er revideret pd baggrund af en figur fra HECs interne evaluering. Figuren illustrerer de planlagte elementer i
modulet.

Kilde: (Helene Elsass Center 2015).

Modulet er blevet tilrettelagt lokalt for at imgdekomme den lokale kontekst af saerlige udfor-
dringer og muligheder samt med henblik p& at udvikle samarbejdet lokalt mellem de respektive
kommuner og hospitaler. Alle samarbejdspartnere har deltaget i udviklingen af modul 5, men
processen og samarbejdet med HEC har vaeret forskelligt.

Modulets malgruppe er fagpersoner, som beskaeftiger sig med familier med bgrn med CP. Del-
tagerne omfatter dels den samlede projektgruppe - ca. 34 personer fordelt pd de tre regioner,
dels gvrige medarbejdere, som blev inviteret med til de lokale (regionale) workshops.
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Deltagelse i koordinering og sammenhang i indsatsen (modul 5)

Region midt: Herning Kommune og Regionshospitalet Herning

15 fagpersoner

Herunder fysio- og ergoterapeuter, familie- og smabgrnsvejleder, peedagogisk leder,
synskonsulent, skolekonsulent/hjerneskadekoordinator, psykolog samt teamleder, leden-
de terapeuter, ledende overlzege og sundhedsfaglig leder.

Region Syddanmark: Odense Kommune og Odense Universitetshospital

25 fagpersoner

Herunder fysio- og ergoterapeuter, bandagist, psykolog, sprog- og kommunikationskon-
sulent, paedagog, socialrddgiver, bgrneergoterapeut, tale-hgrekonsulent samt paedago-
gisk leder, ledende psykolog, afdelingsleder og teamleder.

Regionhovedstaden: Herlev Hospital, Gentofte, Lyngby Taarbaek og Furesg Kommuner

11 fagpersoner

Herunder socialrddgiver, fysioterapeut, neuropaediatrisk overlaege, specialeansvarlig
overleege, afdelingsleder, ergoterapeut, bgrnefysioterapeut og daglig leder samt paeda-
gogisk konsulent.

Kilde: (Helene Elsass Center 2015).

8.1.1 Udviklingsproces om relationel koordinering

Dette modul er udviklet Igbende i takt med projektets fremdrift og har samtidig haft fokus pa
den lokale forankring i de enkelte regioner.

Relationel koordinering har vaeret rammen om modulet. Det beskriver en saerlig teori og meto-
dik til at koordinere samarbejde mellem forskellige aktgrer omkring en kerneydelse (Gittell
2009, Gittell 2005). Relationel koordinering kan defineres som "koordinering af arbejdsrelatio-
ner gennem faelles mal, delt viden og gensidig respekt” (Gittell 2009). Det har vaeret en bee-
rende idé i modellen, at ved at have barnet i centrum som kerneopgaven vil de professionelle
relationer rundt om barnet og til barnet forbedres, hvis fagpersonerne far bedre kendskab til
hinandens arbejdsomrader, fagligheder og vilkar (Helene Elsass Center 2015).

Relationer, der synligggres, bidrager til og understgttes samtidig af, at kommunikationen er
tilpas hyppig og sker pa de rigtige tidspunkter med den rigtige person. Kommunikationen skal
vaere forstaelig, praecis og problemlgsende. Begrebets ophavskvinde, den amerikanske profes-
sor Jody Hoffer Gittel, har i sin forskning vist, at bedre relationel koordinering haenger sammen
med bedre trivsel, stgrre effektivitet og bedre kvalitet i ydelser i en virksomhed (Gittell 2005).
De gode resultater og det let forstaelige budskab "[s& vi ved] hvem vi arbejder sammen med
og hvorfor, [s3] arbejder vi bedre sammen”, er blevet afprgvet i virksomheder i offentligt og
privat regi - herunder i sundhedssektoren.

Deltagerne blev praesenteret for denne teoretiske ramme samt enkelte metodikker inden for
denne pa et opstartsmgde. Team Arbejdsliv, en konsulentvirksomhed bla. specialiseret i relati-
onel koordinering, stod for den faglige introduktion pd en workshopdag planlagt i de enkelte
regioner i et samarbejde mellem HEC og lokale fagpersoner.
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Herefter skulle deltagerne under workshoppen udvikle egen praksis primeaert omkring overgan-
ge, samarbejde og sammenhangende forlgb i forhold til barnet med CP i den lokale kontekst.
Workshopperne var planlagt af HEC. Det efterfglgende arbejde med metoden mundede ud i, at
der blev indgdet aftaler om det videre arbejde og graden af HEC-assistance (Helene Elsass
Center 2015).

HEC anvender denne taenkning som centralt for relationskoordinering pa tvaers af sektorer. Det
er et mal med modellen at understgtte koordinering af relationer omkring barnet og familierne
pa en systematisk made (Helene Elsass Center 2015).

8.2 Fagpersonernes oplevelse af samarbejde

I de kvalitative fokusgruppeinterview vurderes modulet om koordinering og sammenhang i
indsatsen meget varieret: én gruppe af fagpersoner vurderer det som effektivt og relevant for
det fremtidige samarbejde, mens en anden gruppe af fagpersoner ikke deler denne oplevelse.
Imellem disse modsaetninger findes en raekke variationer.

P& bagrund af de tre fokusgruppeinterview med fagpersoner fra de tre forskellige regionerne
traeeder fglgende punkter frem:

e Der var meget arbejde med organiseringen af modulet

o Det er en forudsaetning for en succesfuld proces, at konceptet vedrgrende relationel koordi-
nering fglges op

o Enkelte fagpersoner oplevede, at det var en ungdvendig mellemregning, idet at de allerede
arbejdede godt sammen med hinanden pa tveers af sektorerne, fx i CPOP-teams

« Opmaerksomheden blev skaerpet pd tvaerfaglighed og samarbejde med personer fra en an-
den institution samt fra en anden faggruppe end ens egen

e Tilsyneladende hanger tilfredshed med modulet og modulets kvalitet sammen med organi-
seringsmade

Nedenfor uddybes punkterne og forholdes til spgrgeskemadata.

I de kvalitative interview udtrykkes det fra alle sider, at projektet som sddan og modul 5 i seer-
deleshed har kraevet flere ressourcer i planlaagningen og udfgrelsen end forventet. Det er ikke
alle, der synes, det har veeret indsatsen vaerd.

Tilsyneladende er organiseringen bag den lokale forankring af projektet og dette modul i saer-
deleshed relevant for succes med relationel koordinering. Alle skal vaere med, og ledelsen skal
sta bag.

En fagperson fra Herning siger: “Vi skal ikke underkende den betydning, det har, at vi har
sammensat os, som vi har. Vi repraesenter hele Herning Kommune, bare ndr vi sidder her. Der
er kun en skole, der ikke er repreesenteret her. Vi repreesenterer hele omr8det, s8 nr vi har
haft projektgruppemgader, har vi kunnet g8 tilbage og sikre os, at det sted, vi kommer fra, er
med p8 banen, og at folk bliver informeret. Det samme gaelder styregruppen, der ogs8 er bredt
repraesenteret. Hvis vi kun havde siddet tre, der havde siddet p8 r8dhuset, ville vi have haft et
kaempe arbejde med hele tiden at skulle ud og informere om tiltag og f8 folk til at deltage. Her
er det ligesom sikret p§ forh8nd, og det tror jeg, er en kaempe fordel”,

I en af fokusgrupperne fortzelles ogsd om en tveerfaglig strategi: “Lige fra start af har vi veeret
bevidste om, at det skulle vaere tveerfagligt, men vi har s§ ogs8 nu erfaret, at det er rigtigt. Vi
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har oplevet undervejs, at vi blev mere insisterende p8, at det skulle vaere tveerfagligt, da vi
oplevede, at det gav mere”.

Denne strategi om dels at skabe en holdbar projektorganisation, dels vaere tveerfaglige i denne
organisering forklarer Herning Kommune selv som et element af at have opndet gode resulta-
ter.

Nedenfor uddybes vurderingen af samarbejde ved hjzelp af spgrgeskemaerne.

Tabel 8.1 Fagpersonernes oplevelse af samarbejde

Ja, i Ja, i de Ja, i Kuni f§ Nej, Nej Ved ikke

alle fleste nogle tilfeelde sjeel- aldrig VALCG
tilfelde tilfeelde tilfaelde dent relevant

I dit arbejde med bgrn med

CP oplever du, at du har... Procent Procent Procent Procent Procent Procent Procent

... det ngdvendige samarbejde Far 9 56 28 4 1 0 2
med gvrige fagpersoner omkring
forlgbet/barnet/familien til at

Igse dine faglige opgaver opti- Efter 15 61 17 5 0 0 2

malt

... det ngdvendige samarbejde Far 11 65 17 2 0 0 5

med foraeldre/plejeforaeldre til at

lgse dine faglige opgaver opti- Efter 14 73 10 1 0 0 2

malt

... samlet set har den forngdne Far 5 35 37 9 9 0 5

tid til at Igse dine arbejdsopgaver

relateret til bgrn med CP Efter 7 44 31 9 5 0 4

... kollegaer/samarbejdspartnere, Fgr 42 44 9 4 0 0 1

som du kan drgfte forlgb/bgrn

med CP og deres familier med Efter 43 42 8 2 1 0 4
Note: N=86.

Kilde: KORAS spgrgeskemaundersggelse 2014 og 2015.

Henholdsvis 86 % og 87 % af fagpersonerne svarer, at de i alle tilfaelde/de fleste tilfaelde ople-
ver i at have kollegaer/samarbejdspartnere, som de kan drgfte bgrnene med CP med.

Samarbejdet med foraeldrene vurderes hgjere end samarbejdet med gvrige fagpersoner. Dette
stemmer overens med foraeldrenes oplevelse.

I et fokusgruppeinterview vurderes samarbejdet som forbedret. En fagperson siger: "Vi har
ikke haft neer s§ meget samarbejde for. Slet ikke”.

En anden forteetter: “Jeg synes, vi er begyndt at f8 et godt samarbejde med hospitalet med
CPOP. Vi (terapeuter i marken) laver protokollerne p8 bgrnene, og der sidder vi nede en gang
om &ret [til CPOP-team]”.

I fokusgruppen uddybes en forskel pa samarbejde: “Samarbejdet med kommune og sygehus
har p8 enkelte omr8der tidligere fungeret fint, men der har vaeret monofagligt. Det har ikke
vaeret bredt ud, som det her har veeret. Det har vi ikke oplevet fgr. I forhold til samarbejdet
med sygehus har vi ikke p8 et enkelt omr8de oplevet, at det har veeret s8 bredt som dette”.

En anden fagperson fortsaetter: “P§ skoleomr8det har vi heller ikke oplevet det for. Vi har ikke
n8et at veaere en del af CPOP, s§ vi kan nu maerke en forskel”.

Dialogen i denne fokusgruppesamtale afspejler, at der igennem projektet er skabt nye relatio-
ner. De er ikke alene knyttet til dette modul, men understgttes af teenkningen heri. Selvom der
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i denne gruppe er enighed om, at samarbejdet er forbedret, er de alligevel kritiske i forhold til
forbruget af tid pa udvikling projektet samt om forvirring vedrgrende kommunikation.

Flere fagpersoner i undersggelsens individuelle interviews fortalte uafhangigt, at det var posi-
tivt at fa fokus pa samarbejdspartnere. Bare det at tale sammen ved fx "balkort”-gvelsen, som
var en del af metoderne i relationel koordinering, kunne allerede skabe Igsninger.

En modpol til ovenstdende forst3else af samarbejdets forbedring udtaler en fagperson, at de
har fravalgt modellen, idet de allerede arbejder med samarbejde og har CPOP-team, der sikrer
den tvaerfaglige indsats.

Nedenfor ses en raekke tabeller vedrgrende oplevelsen af det forandrede samarbejde i kommu-
nerne. De er opgjort pa tvaers og afspejler derfor ikke den lokale variation kommune for kom-
mune.

Tabel 8.2 Fagpersoners oplevelse af forsinkelser i arbejdet

I hgj Inogen I mindre Sletikke Ved ikke/ikke

grad grad grad relevant

Oplever du forsinkelse pa behandling/
stotte/traning/radgivning til bgrn Procent Procent Procent Procent Procent
med CP og deres familier pa grund af...

... uklarhed internt pd din arbejdsplads Far 0 11 38 41 11
(institution, forvaltning, afdeling) om, hvem
der skal forestd opgaven? Efter 10 36 45 9
... uklarhed med andre faggrupper/regi/ For 1 31 43 14 11
institutioner uden for din arbejdsplads om,
hvem der skal forestd opgaven? Efter 4 28 38 19 11
... du afventer informationer eller koordine-  Fgr 13 51 29 7
ring med andre internt pa din arbejdsplads?

Efter 1 11 43 36 9
... du afventer informationer eller koordine-  Fgr 5 38 36 9 12
ring med andre faggrupper/regi/institutio-
ner uden for din arbejdsplads? Efter 5 24 48 15 9
... der er lang ventetid/lange procedurer For 2 12 36 41 9
internt pa din arbejdsplads i forhold til at
opn% en bestemt behandling/stgtte/trae- Efter 5 5 36 46 8
ning/rédgivning?
... der er lang ventetid/lange procedurer i For 6 34 30 5 26
andre regi/institutioner uden for din ar-
bejdsplads i forhold til at opnd en bestemt Efter 6 32 29 11 22

behandling/stgtte/traening/rddgivning?

Note: N=86.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014 og 2015.

De forhold, som fagpersoner oplever, giver forsinkelser i arbejdet med bgrn med CP, er uklar-
hed med andre faggrupper uden for arbejdsplads om, hvem der skal forestd opgaven (31 % og
28 % svarer i nogen grad i henholdsvis 2014 og 2015); afventer information eller koordinering
med andre faggrupper uden for arbejdspladsen (38 % og 24 % svarer i nogen grad i henholds-
vis 2014 og 2015), og at der er lang ventetid i andre institutioner uden for arbejdsplads i for-
hold til at opnd bestemt behandling (34 % og 32 % svarer i nogen grad i henholdsvis 2014 og
2015).

Det er altsd szerligt i forhold til samarbejdet uden for egen arbejdsplads, at fagpersonerne op-
lever forsinkelser mellem afdelinger i en virksomhed (kommune eller hospital) og tveersektori-
elt.
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Til sammenligning fortzeller foraeldrene i de kvalitative interview, at de har oplevet ventetid pa
fx 6 maneder med hensyn til svar pa gkonomisk stgtte til deltagelse i kursus og fx 8 maneders
behandlingstid vedrgrende svar pa tabt arbejdsfortjeneste i forbindelse med hjemmetraening.

Tabel 8.3 Fagpersoners oplevelse af det interne samarbejde pa arbejdspladsen

I hgj I nogen I min- Slet Ved ikke/ikke

grad grad dre grad ikke relevant

Oplever du, at ansatte internt pd din ar-
bejdsplads (institution/afdeling/ cen-

ter/forvaltning) i forbindelse med bgrn Procent Procent Procent Procent Procent

med CP generelt har...

... et felles defineret mal at arbejde hen imod For 41 35 19 1 5

(fx relateret til barnets motoriske udvikling,

kognitive udvikling, familieliv og dagligdag, Efter 33 51 9 3 5

stgttetilbud mv.)?

... viden om hinandens arbejde (fx viden om For 34 44 20 0 2

arbejdsgange og beslutningsgrundlag) i relati-

on til sagen/barnet med CP og dennes familie?  Efter 36 48 12 1 3

... nemt ved at samarbejde om sagen/barnet Far 34 50 12 1 4

med CP og dennes familie? (fx direkte kon-

taktmuligheder og hyppig indbyrdes erfarings- Efter 40 49 7 0 4

udveksling)?

... tydelighed omkring ansvarsfordeling (fx Far 38 46 13 1 1

hvem der skal give hvilken form for stgtte/

behandling/indsats)? Efter 46 44 8 0 3
Note: N=86.

Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014 og 2015.

Resultaterne i tabellen understgtter, at fagpersonerne generelt vurderer det interne samarbejde
pa deres arbejdsplads godt - det gor sig gaeldende bade i for- og efter-malingen.

Tabel 8.4 Fagpersoners oplevelse af samarbejde med familierne

Ja,ialle Ja,ide Ja, i Kuni f§ Nej, Nej Ved
tilfaelde fleste nogle tilfeelde sjeel- aldrig ikke/

tilfelde tilfeelde dent ikke
relevant

I dit arbejde med sager/bgrn
med CP og deres familier, oplever Procent Procent Procent Procent Procent Procent Procent
du da, at du og familien har...

... en fzelles forstdelse af hvordan for- Fgr 2 58 33 1 0 0 6
zldrene/plejeforeeldrene kan inddra-
ges i planleegning og gennemfgrelse
af forlgbet omkring barnet med CP?

Efter 5 56 24 4 0 1 10

... et felles defineret m&l vedrgrende For 1 66 19 7 2 0 5
barnet med CP? (fx relateret til bar-
nets motoriske udvikling, kognitive

udvikling, familieliv og dagligdag, Efter 7 51 31 2 0 1 7
stgttetilbud mv.)?*

... et feelles defineret mal vedrgrende

barnets eventuelle sgskende? (fx Far 0 1 12 19 23 ° 36
relateret til sgskendes trivsel, udvik-

ling, familieliv og dagligdag, stettetil- gfter 1 10 15 9 18 16 32
bud mv.)?

... et feelles defineret mal vedrgrende For 0 9 21 17 19 7 27

barnets foraeldre/familien som hel-
hed? (fx relateret foreeldrenes trivsel
og beskeaeftigelsessituation, familieliv Efter 1 16 16 12 13 11 31
og dagligdag, stgttetilbud mv.)?

Note: N=86.
* Forskellen mellem besvarelser i 2014 og 2015 er testet med et Chi?-test og er signifikant p& et 5 %-niveau.

Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014 og 2015.

60



De forhold, hvor fagpersonerne oplever bedst samarbejde med familierne, er omkring feelles
forst3else af, hvordan forzeldrene kan inddrages og, feelles defineret mal vedrgrende barnet
med CP.

8.3 Opsamling pa modul 5

Modul 5 har veeret malrettet fagpersoner, og formalet har veeret at skabe en bedre koordine-
ring og sammenhaeng i indsatser bade tvaersektorielt og internt i de enkelte institutioner, at
skabe en mere effektiv udnyttelse af tid og ressourcer, samt at forbedre dialog mellem fagper-
soner og familier.

5 % af fagpersonerne svarer, at deltagelse i projektet i hgj grad har gget deres samarbejde
med foraeldrene, 36 % i nogen grad, 27 % i mindre grad, 21 % slet ikke, og 10 % af fagperso-
nerne svarer ved ikke pd dette spgrgsmal.

15 % af foraeldrene oplever, at deres egen overordnede deltagelse i projektet har gget deres
samarbejde med fagpersoner, 40 % svarer i nhogen grad, mens 10 % svarer i mindre grad og
25 % slet ikke (Tabel 3.5).

Overordnet set er ikke tegn pa, at foraeldrene vurderer samarbejdet og dialogen med fagperso-
nerne forskelligt fgr og efter projektet. Det er, som naevnt i de metodiske opmaerksomheds-
punkter, ogsa vanskeligt at sammenligne en sd kompleks vurdering over tid.

Imidlertid oplever foraeldrene generelt, at de som forzeldre samarbejder mere med fagperso-
nerne, end de oplever at fagpersonerne samarbejder med andre fagpersoner. Dette ses 0gsa
blandt fagpersonerne, der vurderer samarbejdet med foraeldrene lidt bedre end samarbejdet
med gvrige fagpersoner.

Generelt vurderer fagpersoner deres interne samarbejde pa arbejdspladsen/med kolleger godt,
mens det er i forhold til samarbejde med fagpersoner uden for arbejdspladsen, at de oplever,
at det kan give forsinkelser i deres arbejde.

Adspurgt, om deres deltagelse i projektet har gget fagpersonernes kommunikation med andre
faggrupper og samarbejder med andre faggrupper, svarer 16 % af fagpersonerne, at deltagelse
i projektet i hgj grad har gget deres kommunikation med andre faggrupper, 33 % svarer i no-
gen grad, 31 % i mindre grad, 15 % slet ikke, og 5 % svarer ved ikke pd dette spgrgsmal. De
tilsvarende svarprocenter for samarbejde med andre faggrupper er 14 %, 29 %, 33 %, 16 %
og 8 %.
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9 Pa forkant med skolestart (modul 6)

HEC har p8 baggrund af en interviewundersggelse fundet frem til, at familier der har et barn
med CP, oplever et trivselsdyk — bl.a. efter barnets skolestart. Derfor har de valgt at fokusere
pa dette emne i modul 6 som et eksempel pd en betydningsfuld overgang fra en del af det of-
fentlige system til et andet (Bgttcher & Dammeyer 2013).

Formalet med modulet p§ forkant med skolestart er at skabe stgrst mulig kvalitet og kontinui-
tet i indsatsen pd institutions- og skoleomrédet for bgrn med CP og sikre overlevering af viden
fra fgrskoletilbud til skoletilbud.

Da modulet dels er rettet mod en mindre del af projektets samlede malgruppe, dels har fokus
pa en mere snaver problemstilling, har det fyldt mindre end de gvrige moduler i projektet og
tilsvarende mindre i dataindsamlingen til den eksterne evaluering. Kapitlet om modulet er der-
for et forholdsvis kortfattet afsnit sammenlignet med de gvrige modulkapitler.

I kapitlet beskrives modulet samt nogle fa citater fra foreeldrenes og HECs tovholder refleksio-
ner over modulet. P& grund af den sparsomme empiri er det ikke muligt at sammenfatte, hvil-
ken betydning modulet har haft for familier og fagpersoner, som det har veeret tilfeelde i de
gvrige modulkapitler.

Modul 6: P§ forkant med skolestart

Figur 9.1 Modul 6: Pa forkant med skolestart

P& forkant
med skolestart

Malgruppe:
Fagfolk

Proces - samarbejde Produkter

Modul 6 bestéar af tre
produkter:

Viden om paed. og neuro.
psyk. udfordringer i

Tjekliste
Overgangs-

forhold til CP

Viden om specifikke,
usynlige, kognitive
udfordringer ved CP

Viden om belastnings-
symptomer

Viden om synet og CP

Viden om kognition og
kommunikation i relation
til CP

Praktisk-paadagogiske
refleksioner i forhold til
inklusion/eksklusion

Vidensdeling og
refleksion

To temadage med
efterfglgende overgangs-
eksperimentarier

Udvikling af produkter
(P& forkant-materiale)

Foreeldretemadage

.

eksperimentarium

Peer exchange videoklip

Note: Tabel klippet fra HEC intern evalueringsrapport. Figuren illustrerer de planlagte elementer i modulet.
Kilde: Helene Elsass Center 2015.
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HECs tovholder for dette modul fortzeller, at modulet har to ben. Det ene er et forsgg pa at
synligggre de "usynlige handicaps”, der ofte udvikles i forbindelse CP. Diagnosen stilles ofte pa
baggrund af motoriske udfordringer, hvilket betyder, at man ofte glemmer de kognitive udfor-
dringer, som eventuelt folger med. Fagpersoner kleedes via modulet p3 til at veere opmaerk-
somme pa de forhold, man ikke kan se med det blotte gje.

Det andet ben omhandler foraeldrenes oplevelse af, at viden gar tabt, nar de skifter fra én sek-
tor til en anden. De fortezeller, at de har erfaring med at skulle starte forfra og genfortzelle deres
historie igen og igen. De oplever, at barnets udvikling forsinkes, fx i forhold til faglighed, fordi
der ikke er forstdelse for og viden om at komme problemstillinger for barnet i forkgbet, men at
der ventes, til problemerne er opstaet. @nsket er at fastholde en opmaerksomhed p& overblik,
viden og koordinering ved overgange fra en sektor til en anden.

Modulet har derfor fokuseret pd viden og paedagogik om overgangen fra bgrnehave til skole og
pa at koordinere viden fra eksperter, som allerede er omkring barnet, og sende denne videre til
folkeskole eller specialskole.

Malet har veeret, at bdde foreeldre og skole skal veere pa forkant med de udfordringer, der kan
veere i skolestarten og forberede hinanden ved at mgdes, inden barnet med CP begynder i sko-
le.

S&dan som HEC allerede har dokumenteret, kan dette forebygge et trivselsdyk samt forbygge
egentlige psykiske lidelser (angst og depression). Dette kunne ogsa geelde andre bgrn med
sarlige behov.

Deltagelse i pa forkant med skolestart (modul 6) ‘

P& Regionshospitalet Herning deltog henholdsvis 20 og 23 deltagere i foreeldretemadage-
ne.

I Region Hovedstaden deltog henholdsvis 15 og 18 foraeldre i forseldretemadagene.

Odense Kommune deltog ikke i modul 3 og 6 og havde derfor ikke tilbud om temadage til
foreeldre. Ekstraordineert blev der alligevel afholdt en temadag en hverdagsaften med
opleeg om kommunens og regionens tilbud samt oplaeeg om neuroplasticitet, sansebear-
bejdning og kognition i relation til CP. 22 deltog p8 temadagen, hvoraf 12 var foraeldre,
der alle havde veeret p8 camp

Kilde: (Helene Elsass Center 2015).

9.1.1 Modulets udvikling og indhold

Modulet indeholdt eksperimentarier for skolestart, fagperson- og foreeldretemadage samt ud-
vikling af checkliste til bgrnehaver og skoler medhenblik pd at lave den-gode-pa-forkant-med-
skolestart.

I eksperimentariet for skolestart har en bgrnehave filmet et barn, der skal starte i skole, og
filmet overgangen, altsd bade i henholdsvis situationer, som barnet finder velkendte og trygge,
og i situationer, som barnet finder nye og ukendte. Eksperimentariet har vaeret med til at ud-
vikle en model for en "videocase” til brug for modtagerskolen.

De teoretiske opleeg for fagpersoner omhandlede fglgende emner:
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e Neuroplasticitet og lzering

e Padagogiske og neuropsykologiske udfordringer, der relaterer sig til CP
o Specifikke “usynlige”, kognitive udfordringer ved CP

¢ Belastningssymptomer hos bgrn med CP i almentilbuddet

e Synet og CP

e Kognition og kommunikation i relation til CP

e Praktisk-paedagogiske refleksioner i forhold til inklusion/eksklusion

« Vidensdeling og refleksion mellem deltagerer i forhold til ‘en p& forkant praksis’

Temadage for foraeldre
Forzeldre i projektet blev tilbudt to temadage som beskrevet i modul 3, som omhandlede fgl-
gende emner:

e CP generelt

e Neuroplasticitet

e Psykologiske og sociale aspekter
+ Kognition og CP

e Sansebearbejdning

o Aktivitet, Leg og leering

e Naturlige sorgreaktioner

e Embodiment

e Viden om netvaerksgrupper og lokalidraet/sportsarrangementer (Helene Elsass Center 2015)

9.2 Forzeldre og fagpersoners oplevelse overgangen til skole for
barnet med CP

Nedenfor beskrives foraeldrenes oplevelse af vejledning i forbindelse med skolevalg.

Tabel 9.1 Mener du at...

Ja Delvist Nej Ved ikke/
ikke relevant
Procent Procent Procent Procent
... du/1/familien som helhed har faet den Fgr 25 22 19 34
ngdvendige vejledning og information i for-
Efter 12 30 27 30

bindelse med skoleovervejelser for barnet?

Note: N=33.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015.

Der er omkring en tredjedel af foraeldrene, som ikke finder spgrgsmalet om skoleovervejelser
relevant — hvilket afspejler, at dette ikke er en problematik, som pd nuveaerende tidspunkt er
relevant for alle i malgruppen. I 2014 er der en nogenlunde ligelig fordeling af foraeldre, som
oplever, at de har faet den ngdvendige vejledning og information (25 %), foraeldre, som delvist
oplever dette (22 %), og foraeldre, som ikke oplever at have faet den ngdvendige vejledning og
information (19 %). De tilsvarende andele for malingen i 2015 er henholdsvis 12 % (ja), 30 %
(delvist) og 27 % (nej).
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Tabel 9.2 Ved du, hvor du skal henvende dig, hvis du har brug for hjaelp/stgtte til...

Delvist Nej Ved ikke/
ikke relevant
Procent Procent Procent Procent
... rddgivning/vejledning vedrgrende institu- Far 30 27 36 6
tions- eller skolevalg? Efter 42 15 33 9

Note: N=33.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015.

Ved maélingen i 2014 er der en nogenlunde ligelig fordeling af forzeldre, der ved, hvor de skal
henvende sig, hvis de har brug for hjaelp/stgtte til radgivning/vejledning om institutions- og
skolevalg (30 %), foraeldre, der delvist ved dette (27 %), og foreeldre, der ikke ved, hvor de
skal henvende sig (36 %). De tilsvarende andele for malingen i 2015 er henholdsvis 42 % (ja),
15 % (delvist) og 33 % (nej).

Efter temadagene og gennem gget vidensniveau om CP oplever bgrnehavepaedagoger, folke-
skolelaerere og stgttepersoner, at de kan malrette deres indsats over for barnet med langt bed-
re effekt, end hvis de ikke har viden og forstelse for de udfordringer, man kan have som barn
med CP. Herved ma forventes en overrepraesentation af belastningssymptomer (psykopatologi-
er), som man ser hos bgrn med CP, der ville kunne forebygges.

Overlevering af viden, fx gennem et eksperimentarium for skolestart mellem bgrnehave og
skole, kan have meget stor positiv betydning for bade barnet, familien og fagpersonerne.

Relationel koordinering kunne med fordel bruges i samarbejdet mellem bgrnehave og skole,
herunder en gensidig aftale mellem skole og institution om retningslinjer for indsats p& forkant,
herunder hvem der indkalder til et eksperimentarium for skolestart et &r for skolestart og der-
med opstarter “en pa forkant med skolestart indsats”.

Som det er beskrevet i forrige kapitel, er det relevant og nyt for i alt fald én kommune at ind-
drage skolerne i det tvaersektorale samarbejde. Den made at taenke tvaersektoralt samarbejde
som raekkende ud over habilitering og sundhedsveesen er et resultat af projektet.

Enkelte kommuner har med god erfaring forsggt at gge overskueligheden for bade fagpersoner
og for foraeldre ved at synligggre, hvem i kommunen der har viden om CP - et "task force team
for CP” - som bade almenomradet og specialomrddet har adgang til og kan sparre og traekke
pa i forhold til konkrete problemstillinger.
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10 Opsamling pa tvaers af modulerne

I det falgende opsummeres konklusioner og opmaerksomhedspunkter pa tvaers af modulerne og
pd tveers af de tre metodikker (spgrgeskema, kvalitative interviewes og dokumentlaesning),
som denne eksterne evaluering peger pa. Disse elementer ridses op i punktform og beskrives
nedenfor.

10.1 Sammenfatning af evalueringens resultater

Nedenfor sammenfattes evalueringen.
Samlet set peger foreeldreevalueringen pa fglgende:

e Foraldrene evaluerer projektet positivt
o Forzldrene har faet ny viden

e Forzeldrene oplever til en vis grad skuffelse ved ny viden og motivation, som har vanskelige
vilkar for at blive fgr ud i livet derhjemme

e Foraeldrene har oplevet empowerment i form af mod og robusthed
« Fokus pa familien og pa barnets ressourcer evalueres positivt
e Foraeldrene oplever, at fagpersonernes vidensniveau er forbedret

o Forzeldrene oplever, at den tvaerfaglige indsats er forbedret, men at der fortsat er udvik-
lingspotentiale

« Enkelte foreeldre har konkrete eksempler pa konkrete aendringer for deres barn

Samlet set peger fagpersonevalueringen pa:

« Fagpersonerne har opndet viden og ny bevagenhed om CP

o Der skal skabes nogle forventninger/muligheder, som er holdbare i kommunal kontekst
« De tveaerfaglige relationer pd tvaers af sektorer er overordnet forbedret

e Samarbejdet mellem forzeldre og fagpersoner er ikke vaesentligt forbedret

e Der er bedre arbejdsglaede og motivation for at arbejde med bgrn med CP

e Struktureret organisering og kommunikation ggr projektdeltagelse lettere for fagpersonerne

Viden er et staerkt fund. Bade fagpersoner og foraeldre oplever, at de har fdet mere viden om
CP ved at deltage i projektet. HEC selv mener ogs3, at det er denne del, der har endret mest i
fokus under projektet. Det er ogsa forbundet med nogle opmaerksomhedspunkter, idet noget af
den viden, som HEC formidler, er omdiskuteret. Det betragter fagpersonerne som en udfor-
dring, hvorimod forzeldrene oplever det som en styrke.

Samtidig naevner fagpersonerne, at kommunerne ikke har ressourcer til at udnytte al den nye
viden, der er opndet. Forzeldrene fortaeller om den udfordring at kunne implementere og over-
saette den ny viden og de gode intentioner, som er opndet gennem projektet, i en travl og
presset hverdag. Viden og aktivitetsplaner har strenge vilkar i hjemmene, hvor grundvilkdrene
ikke andrer sig gennem projektet. Foraeldrene har oplevet skuffelse og selvbebrejdelse over
ikke at kunne fa fagpersoner med pa den ny viden eller ikke kunnet leve op til egne ambitioner.
Andre har oplevet nyt mod og gode argumenter, der har gjort dem bedre klaedt pd i samtaler
med fagpersoner. Enkelte har oplevet helt konkrete forskelle ved at fa mod til at afprgve andre
behandlingsveje, fx ikke at bruge skinner eller udskyde botox-behandling.
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Diagnosticeringsprocessen er et forlgb i livet for familier med et barn med CP, som fortsat fyl-
der meget. Det chok, traume og den sorg, de har, er ikke bearbejdet, og de efterspgrger mere
stgtte igennem perioden og bagefter. Der er potentiale for at styrke dette som et indsatsomra-
de. Eksempelvis kunne foreeldrenes stgttes ved at kompetenceudvikle professionelle ressource-
personer, der kan traede til i diagnosticeringsprocessen. Interviewene udtrykker, at det opleves
som tilfeeldigheder, der afggr, hvem der iblandt de mange professionelle kontakter stgtter for-
ldrene under denne vanskelige proces. Ligeledes efterspgrges egentlig psykologstgtte i pro-
cessen.

Som projektnavnet siger, er familien i fokus og barnet i centrum. Denne forst3else opleves
konkret af foraeldrene, der i de kvalitative interviews fortzeller, at de oplever, at HECs fokus pa
sammenhang har vaeret meget meningsfuld. Dette omfatter:

« Sammenhaeng internt i familierne ved ikke kun at have fokus pa barnet, men hele familiens
trivsel

« Sammenhangende syn pa barnets krop - mellem muskler, sener, hjerne, folelser mv.
e Sammenhang mellem kommunale indsatser ved hjalp af samarbejde mellem sektorer

« Sammenhaeng i livsforigbet ved fokus pd overgange og trivselsdyk

I spgrgeskemaerne vurderer foraeldrene, at laeger og fysio- og ergoterapeuters vidensniveau er
godt, mens psykologer, leerer, kommunale medarbejderes vurderes knap sd godt. Det kan have
en sammenhaeng med, at foreeldrene oplever en fragmenteret indsats for barn og familie.

Tveaerfaglighed hos fagpersonerne beskrives meget forskelligartet af fagpersonerne selv. Tilsy-
neladende har deres baggrundsforstaelse betydning for graden af samarbejde internt i instituti-
onerne og mellem institutionerne. Overordnet beskriver fagpersonerne, at de har et godt in-
ternt samarbejde, hvorimod foraeldrene overordnet er kritiske og ikke synes, at kommunikation
og handlinger foregar hurtigt og problemfrit.

Der er et eksempel pa en konkret organisatorisk andring i en kommune, som har til hensigt at
gge samarbejde og dialog mellem foraeldre og fagpersoner. Der er lavet et stottehold, som
mgdes med bgrnene, deres foraldre og stgttepersoner. Overordnet viser spgrgeskemaerne, at
samarbejdet mellem fagersoner og forzeldre ikke er forbedret pa kort sigt.

Endelig har de fagpersoner, som har haft en bedre og mere struktureret organisering samt
ledelsesopbakning, opnaet de bedste resultater. Det kan observeres i dokumenter og kvalitati-
ve interviews, og Odense og Herning Kommuner har fx faet mest ud af relationel koordinering.
Desuden er de kommuner, som har haft bedst gavn af projektet dem, hvor der har veeret bgrn
i den aktuelle malgruppe. Det vil sige, at kommunen har haft foreeldre med bgrn pa camp i
samme periode, som forlgbet er kgrt, saledes at de har mgdt forzeldre og bgrn i den kommuna-
le praksis, samtidig med at de selv som fagpersoner har faet ny viden. Det giver bedst laering
0g mening at bruge den ny viden fra kursus og eksperimentarium med det samme. God orga-
nisering, ledelseskompetence i styregruppen samt ledelsesopbakning skaber bedre vilkar for
projektet og dermed bedre vilkar for at fa et optimalt udbytte af projektet.

Det skal noteres, at alle fagpersoner pegede pa, at deltagelse i udviklingen af modulerne var
mere tidskraevende og ressourcekraevende, end de havde regnet med, samt at kommunikatio-
nen herom var forvirrende.

Trods kritik og forslag til @ndringer i de enkelte moduler viser den eksterne evaluering over-
ordnet, at fagpersonerne siger, de er mere motiverede, har faet mere viden og bedre samar-
bejde. Det kraever yderligere studier at praecisere og male disse forbedringer.
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Overordnet er der ingen tvivl om, at foraeldrene har oplevet vaerdi ved at deltage i modellen,
men at denne veerdi kan opleves som flygtig.

10.2 Opmarksomheder og drgftelse om viderefgrelse af projektet

Nedenfor beskrives en reekke opmaerksomhedspunkter, der anbefales i videreudviklingen af
projektmodellen, sdledes at den kan anvendes fremadrettet. Flere af disse opmaerksomheds-
punkter fremgar ogsd af den interne evaluering, og der er taget hgjde for disse i udviklingen af
en konceptualiseret model (Helene Elsass Center 2015).

o Det anbefales, at kommunerne tilbydes en konceptualiseret model, hvor den lokale udvik-
lingsfase er minimeret

« Det anbefales, at kommunerne har deltagende bgrn inden for malgruppen, mens forlgbet er
i gang
o Det anbefales, at der stilles krav til organiseringen af forlgbet i deltagerkommunerne

e Det anbefales, at kommunikationen mellem kommuner, HEC og hospitaler bliver mere tyde-
lig og konkret

o Det anbefales at kompetenceudvikle stgtte- eller ressourcepersoner for familierne omkring
diagnosticeringen af barnet med CP.
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Bilag 1 Udvikling af spgrgeskemaer

Spgrgeskema til foraeldre

Spgrgeskemaet til foraeldrene er udviklet med afszet i de malsaetninger, der beskrives i Helene
Elsass Centers projektbeskrivelse og modulbeskrivelser.

Spgrgeskemaet er pilottestet af seks foraeldre, der afgav mundtlige kommentarer i to gruppein-
terview, og af to foraeldre, der afgav skriftlige kommentarer til spgrgeskemaet. Pilottesten re-
sulterede bl.a. i fglgende aendringer og tilfgjelser:

Inklusion af spgrgsmal vedrgrende privat arrangering af ergo/fysioterapi, talepaedagog, bgrne-
psykolog og aflastning. Flere foraeldre berettede om, at kommunale eller regionale tilbud enten
ikke ville deekke de behov, som foraeldrene sd hos barnet, eller ikke blev oplevet som gode
nok/tilstraekkelige, hvorfor man arrangerede traening/stgtte privat.

Sporgsmal vedrgrende foraeldres beskaeftigelsessituation blev udvidet til ogsa at spgrge til op-
levelsen af henholdsvis kommune og arbejdsplads/arbejdsgivers hensyntagen til familielivet
med et barn med CP.

Der blev tilfgjet spgrgsmal vedrgrende oplevelsen af at have faet tilstreekkelig stgtte i forbindel-
se med diagnosticeringen, herunder ogsa oplysninger om, hvor der kan sgges viden om CP.

Sporgsmal vedrgrende kontakten med fagpersoner omkring barnet blev specificeret, sd det er
tydeligt, hvornar der fx spgrges til paedagoger/laerere omkring barnet, og hvornar der spgrges
til fysio-/ergoterapeuter omkring barnet. Der kan veare vaesentlige forskelle i oplevelsen af
forskellige faggrupper omkring barnet hvad angdr deres viden om og ekspertise i forhold til
barnet/familien.

Sporgsmal vedrgrende forzeldrenes oplevelse af samarbejdet mellem forskellige faggrupper
omkring barnet blev sendret fra at spgrge til, hvordan samarbejdet for forseldrenes perspektiv
foregar, til at spgrge om man oplever, der er et samarbejde. Dette var langt fra altid tilfaeldet
blandt foraeldrene i pilottesten.

Der blev tilfgjet spergsmal vedrgrende oplevelser med at have problemer med at komme i kon-
takt med kommunen, at blive mgdt med manglende forstdelse af fagpersoner, at der ikke var
de tilbud til familien, som foraeldrene kunne gnske sig, og at fa afvist gnsker om stgtte/tilbud til
barnet.

Forud for pilottesten blandt forzeldre havde fagpersoner pd en temadag haft lejlighed til at
kommentere pa spgrgeskemaet til foraeldre til brn med CP, hvormed ogsa fagpersoners viden
om, hvad der har betydning for foraeldre til bgrn med CP, indgik i skemaet.

Spgrgeskema til fagpersoner

For-sporgeskemaet til fagpersoner er udviklet med afszet de malsaetninger, der beskrives i He-
lene Elsass Centers projektbeskrivelse ‘Barnet i centrum - Familien i fokus’ og de enkelte mo-
dulbeskrivelser heri. Desuden er spgrgeskemaet til fagpersoner baseret pa erfaring fra andre
evalueringer af indsatser orienteret omkring samarbejde, viden og koordination blandt kommu-
nale og regionale ansatte og ledere pa tvaers af sektorer og forvaltninger. Erfaringer fra tidlige-
re evalueringer i forhold til hvilke spgrgsmal, som giver valide svar, har dannet afsaet for udvik-
lingen af spgrgeskemaet til fagpersoner.

Spgrgeskemaet er desuden udviklet med afszet i kommentarer pd et forste spgrgeskemaudkast
fra badde sundhedsplejersker, socialradgivere, visitatorer, psykologer, lzerere og (special)paeda-
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goger i forbindelse med en temadag, som Helene Elsass Center forestod i august 2014. Kom-
mentarerne blev dels diskuteret i en faelles plenumdiskussion og blev dels afgivet skriftligt/indi-
viduelt til KORA, som samlede op pa alle kommentarer og indarbejdede disse i spgrgeskemaet
til fgr-undersggelsen. Kommentarer fra fagpersoner til spgrgeskemaet affgdte bl.a. fglgende
&ndringer og tilfgjelser:

Der blev tilfgjet spgrgsmal om, hvor leenge fagpersonerne har arbejdet inden for feltet med
bergring til CP, og hvor mange sager/forlgb/bgrn med CP og deres familier fagpersonerne har
beskaeftiget sig med inden for det seneste ar.

Spergsmal omkring kontakt og samarbejde med andre faggrupper blev praeciseret, saledes at
det fremgar, hvorndr der spgrges til fx ergo-/fysioterapeuter i henholdsvis hospitalsregi og i
kommunalt/privat regi - og tilsvarende for psykologer og laeger.

Der blev tilfgjet spgrgsmal om foraeldresamarbejdet.
Der blev tilfgjet spgrgsmal om brugen af faglige netvaerk.

Spergsmal til forventningen, hvad angar udbytte af samarbejde med andre fagpersoner, blev
vaesentligt reduceret, og i stedet blev spgrgsmal vedrgrende behovet for mere samarbejde
indarbejdet.

Samlet set medfgrte kommentarerne pd Helene Elsass Centers temadag praecisioner i forhold til
spgrgsmalsformuleringer og indarbejdelse af enkelte nye relevante tematikker. Det blev tyde-
ligt, hvordan faggrupperne har meget forskellig grad af bergring med familier/bgrn med CP,
forskellige funktioner i forhold til omrédet og forskellige tilgange, hvilket alt sammen udfordrer
idéen om at lave falles indsatser og evalueringstilgange over for fagpersonerne.
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Bilag 2 Spgrgeskema til foraeldre

Spgrgeskema til foraeldre til barn med CP eller til observation for CP
- om oplevelsen af indsatser over for bgrnene og familien

Forst vil vi gerne hgre lidt om dig og dit barn (har du flere bgrn, bedes du besvare spgrgsmale-
ne i relation til dit barn med CP eller til observation for CP)

Hvad er dit barns kgn?
(1) a Pige
(2) a Dreng

Hvad er dit barns alder?

(1) Q 138r
(2) m] 2 ar
(3) Q 3ar
(4) Q 4 ar
(5) Q 5 &r
(6) Q 6 ar
(7) m] 7 &r
(8) Q 8 ar
(9) Q > 8 ar

Hvilken kommune tilhgrer du/I?

(1) a Herning

(2) a Furesg

(3) a Odense

(4) a Lyngby-Taarbak

(5) Q Gentofte

(6) a Anden, skriv hvilken:

Hvor bliver dit barn passet/undervist til daglig? (seet eventuelt flere krydser)

(1) a Almindelig dagpleje

(2) Q Dagpleje med seaerlige forudsaetninger

(3) a Almindelig vuggestue eller bgrnehave

(4) a Specialvuggestue eller bgrnehave

(5) a Privat pasning i hjemmet

(7) a Hjemmetraening (bevilliget af kommunen) af foreeldre/bedsteforaeldre/net-
veerk

(8) a Almindelig folkeskole/privatskole/friskole

(9) a Specialskole

(10) a Undervisning i hjemmet af foraeldre/bedsteforaeldre/andre
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Har dit barn en stgttepaedagog/stgttelaerer?

(1) a Ja
(2) a Nej
(3) a Andet, skriv her:

Har dit barn tilbragt tid hos en eller flere af fglgende inden for de seneste 4 uger? (seet eventu-
elt flere krydser)

(1) a Ergoterapeut

(2) a Fysioterapeut

(3) a Talepaadagog

(4) a Bgrnepsykolog

(5) a Privat aflastning

(6) a Aflastningsinstitution/dggntilbud
(7) a Andre, skriv eventuelt hvem:

Har du/I arrangeret kontakten med ergoterapeut privat eller faet kommunale/regionale tilbud?

(1) Q Har faet kommunale tilbud

(2) m] Har faet regionale tilbud

(3) a Har arrangeret privat

4) a Andet, skriv her:

Har du/I arrangeret kontakten med fysioterapeut privat eller faet kommunale/regionale tilbud?
(1) m] Har faet kommunale tilbud

(2) Q Har faet regionale tilbud

(3) a Har arrangeret privat

(4) a Andet, skriv her:

Har du/I arrangeret kontakten med talepaedagog privat eller faet kommunale/regionale tilbud?

(1) Q Har faet kommunale tilbud

(2) m] Har f3et regionale tilbud
(3) a Har arrangeret privat
(4) Q Andet, skriv her:

Har du/I arrangeret kontakten med bgrnepsykolog privat eller fet kommunale/regionale til-
bud?

(1) m] Har faet kommunale tilbud
(2) a Har faet regionale tilbud
(3) a Har arrangeret privat

4) a Andet, skriv her:

73



Har du/I arrangeret kontakten med privat aflastning privat eller fdet kommunale/regionale til-
bud?

(1) a Har faet kommunale tilbud
(2) Q Har faet regionale tilbud
(3) a Har arrangeret privat

(4) a Andet, skriv her:

Har du/I arrangeret kontakten med aflastningsinstitution/dggntilbud privat eller fdet kommuna-
le/regionale tilbud?

(1) a Har faet kommunale tilbud
(2) m] Har faet regionale tilbud
(3) a Har arrangeret privat

(4) a Andet, skriv her:

Hvad er din rolle i forhold til barnet? (hvis I udfylder sammen bedes I saette to krydser)

(1) Q Mor

(2) a Far

(3) m] Plejemor
(4) a Plejefar

Er du samboende med barnets anden foraelder/plejeforaelder?
(1) a Ja
(2) Q Nej

Har du/I andre bgrn, sammen eller hver for sig, som bor i hjemmet (eventuelt kun delvist)?
(1) a Ja
(2) a Nej

Hvordan er din aktuelle beskeeftigelsessituation? Jeg er...

(1) a Fuldtidsbeskaeftiget, men modtager tabt arbejdsfortjeneste fra kommunen

(2) Q Fuldtidsbeskaeftiget, og modtager ikke tabt arbejdsfortjeneste fra kommunen

(3) Q Deltidsbeskaeftiget eller pa nedsat tid (fx 32 timer), modtager tabt arbejds-
fortjeneste

(4) Q Deltidsbeskaeftiget eller pa nedsat tid (fx 32 timer), modtager ikke tabt ar-
bejdsfortjeneste

(5) a Jobsggende

(6) Q Sygemeldt (fuldtids)

(7) ] P& barsel eller orlov

(8) Q Pa revalidering eller fleksjob

(9) a Hjemmegdende (uden indkomst)

(10) Q P fartidspension

(11) Q Hjemmetraening med barn

(12) a Andet, skriv her:
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Er din beskeeftigelsessituation bestemt af, at dit barn har CP eller til observation for CP?

(1) Q Ja
(2) a Delvist
(3) Q Nej

Oplever du, at fglgende parter er imgdekommende i forhold til at tage eventuelt hensyn til dig i
din beskeeftigelsessituation?

Ja Delvist Nej Ved ikke/
ikke relevant
Kommunen (1a (2)Q (3)Q (4)Q
Din arbejdsgiver/arbejdsplads (1)a (2)Q (3)Q (4)Q

Uddyb eventuelt din oplevelse af kommunen og/eller din arbejdsgiver/arbejdsplads i forhold til
at tage hensyn til dig i din beskaeftigelsessituation:

De folgende spgrgsmal handler om hvordan du har det.

Foraeldre til bgrn med CP eller til observation for CP star over for mange flere udfordringer,
stressfaktorer og ressourcekreevende opgaver i dagligdagen sammenlignet med foreeldre til
bgrn uden CP eller til observation herfor. Derfor er det relevant at undersgge niveauet af trivsel
0og stress-symptomer i relation til din rolle som forzaelder til et barn med CP eller observation
herfor.

Hvordan har du fglt dig de sidste to uger?

(Seaet et kryds i hver linje ved det udsagn, der kommer taettest pd, hvordan du har fglt dig. Du
bedes svare pa, hvordan du har fglt dig de sidste 2 uger, uanset hvad &rsagen har vaeret)

I de sidste 2 uger ...

.. har jeg veeret glad og i godt humgr
.. har jeg fglt mig rolig og afslappet

.. har jeg fglt mig aktiv og energisk

.. er jeg vagnet frisk og udhvilet

.. har min dagligdag vaeret fyldt med ting der interesserer mig

Hvor ofte inden for de sidste 4 uger har du oplevet fglgende ...

(Der kan vaere mange arsager til fglelserne, som beskrives nedenfor, men du bedes besvare
o o
spgrgsmalene uanset arsagerne bag svarene)

. Neesten En gang Meget
Aldrig aldrig imellem Ofte ofte

... Er du blevet oprevet over noget, der
skete uventet? (1a ()0 ()8 (4)0 ()8
... Har du fglt, at du ikke kunne kon-
trollere de betydningsfulde ting i dit (1»ya (2)Q (3)AQ (4)Q (5)Q
liv?
... Har du fglt dig nervgs og “stresset”? (1»ya (2)Q (3)AQ (4)Q (5)Q
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Aldrig Naest_en I_En gang Ofte Meget
aldrig imellem ofte

... Har du folt dig sikker pd din evne til
at klare dine personlige udfordringer? (1) (2)4 (3)4 (4)d (3)4d
... Har du fglt, at tingene gik, som du
gerne ville have det% ° (1)a ()0 ()8 (4)0 (G)a
... Har du fglt, at du ikke kunne over-
komme alle de ting, du skulle? (1) (2)4 (3)4 (4)4 (3)4d
... Har du veeret i stand til at handtere (1ya 2)Q (3)0 (4)0 (5)0

dagligdags irritationsmomenter?

... Har du fglt, at du havde styr pa tin-

gene? (1A (2)Q (3)Q (4)Q (50

... Er du blevet vred over ting, du ikke

havde indflydelse p&? (Hao (20 (30 (4)ya (50

... Har du fglt, at dine udfordringer

hobede sig sa meget op, at du ikke (1)ya (2)Q (3)AQ (4)Q (5)0
kunne klare dem?

Nu fglger nogle spgrgsmal om din oplevelse af den indsats, du/I har modtaget som familie i
forbindelse med dit barns CP eller observation for CP

Hvordan har du oplevet forlgbet omkring udredning/diagnosticeringen?

Hver- .
Virke- © Goq  Ken god gy Vlﬂze- nucker  rele
lig god eller o 7. :
darli darlig ikke vant
arlig

Indsatsen fra sundhedsple-

sorsken ()2 (@ (A»H2 @O (»Ha ©o o

Indsatsen fra praktiserende (1yQ )0 (3)0 (4)0 (5)0 (6)0 (7yQ

laege

Indsatsen fra hospitalet (1A (2)Q (3)AQ 4)AQa (50 (6) 0 (7)Q
Indsatsen fra psykolog (1A (2)Q (3)AQ 4)AQa (5)0 (6) 0 (7)Q
Indsatsen fra fysio-/ergo-

terapeut (Vo (0 @»Ha  @o (o e\o o

Indsatsen fra dagpleje/paeda-
gog
Indsatsen fra stgttepsedagog (1yAQ (2)Q (3)0 4)Q (5 (6)0 (7)Q

Indsatsen fra kommunale
sagsbehandlere

(nmao o 3o @Hao BG)a ;o Ha

Hao @a G @a G0 eBa ®a

Den samlede indsats i forhold

til at f3 afklaring om diagnose (2 (2@ (3@ #HDO (D ()7 ()0

Hvor leenge er det siden, at dit barn blev diagnosticeret?

(1) Q Diagnosticering er fortsat i gang (observation for CP)
(2) Q 0-6 maneder

(3) a 7-11 maneder

(4) Q 1-2 &r
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(5) ] 3-4 &r
(6) Q 5-6 ar
(7) Q > 6 ar

Oplever du, at du/I som familie blev tilbudt tilstraekkelig stgtte i forhold til at bearbejde diagno-
sticeringen?

(1) a Ja

(2) a Delvist

(3) a Nej

(4) a Ved ikke/ikke relevant

Fik du/I oplysninger om, hvor I kunne henvende jer i forhold til at sgge viden om CP?
(1) a Ja

(2) a Delvist
(3) a Nej
(4) a Ved ikke/ikke relevant

Uddyb eventuelt din oplevelse af forlgbet omkring udredning/diagnosticering:

Hvordan oplever du muligheden for at dit barn kan fa ... (saet et kryds i hver linje)

Hverken
Virkelig god o Virkelig Ved
god God eller Darlig darlig ikke
darlig

... bedst mulig behandling/
traening?

... mest mulig omsorg? (1)a (2)Q (30 4)AQa (5)0 (6) 0

... mest mulig veerdi og ind-
hold i hverdagen?

(1a (2)Q (3)Q (4)Q (5)Q (6)Q

(1a (2)Q (3)Q (4)Q (5)Q (6)Q

... bedst mulige vilkar for posi-

tiv udvikling? Hma @a 3o @Ho (Gya (80

... samveer med fagpersoner

med stor viden om CP? (1a (2)0 (3)0 (4)Q (5)Q (6)0

Mener du, at ...

Ved ikke/

Ja Delvist Nej ikke relevant

... dit barn far den stgtte/indsats
fra kommunen, som han/hun (1ya (2)Q (3)Q (4)Q
har brug for?

... dit barn far den behandling/
traening fra kommunen, som (1ya (2)Q (3)0 (4)0
han/hun har brug for?
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Ved ikke/

Ja Delvist Nej ikke relevant

... dit barn far den behandling/
traening fra hospitalsregi, som (1»ya (2)Q (3)A0 (4)0
han/hun har brug for?

... du/I/familien som helhed far
den stgtte, I har brug for, fx
psykologisk stgtte eller lignen-
de?

... du/I/familien som helhed er

blevet vejledt fra kommunen i

forhold til, hvordan I som familie (1)a (2)Q (3)Q (4)0Q
kan indrette jer med et barn,

som har behov for stgtte?

(1a (2)Q (3)Q (4)Q

... du/I er blevet vejledt fra
kommunen om rettigheder og (1Ha (2)AQ (30 (4)0
muligheder for stgtte?

... du/I/familien som helhed har
faet den ngdvendige vejledning

og information i forbindelse med (1) (2)4 (30 (4)0
skoleovervejelser for barnet?

... du/I/familien som helhed har

fdet den ngdvendige vejledning

og information i forbindelse med (1) 0 (2)0 (3) 0 (4) 0

overvejelser omkring pasning i
fx dagpleje/vuggestue/bgrne-
have for barnet?

Uddyb eventuelt din oplevelse af den modtagne stgtte/vejledning/behandling:

Oplever du, at fagpersoner som har kontakt med barnet/jer som familie, har den ngdvendige

ekspertise, fx faglige viden og paedagogiske evner ... (ud fra din vurdering)
I hgj I nogen I mindre Slet ikke Ved ikke/ ikke
grad grad grad relevant

... har paedagoger/personale i

dagtilbud/aflastning/ dggntil-

bud den ngdvendige eksper- (1ya (2)Q (3)Q (50 (4)Q

tise til at hjeelpe bgrn med CP

optimalt?

... har lzerere/undervisere den

ngdvendige ekspertise? (o ()4 (30 (3)Q (4)0

... har sundhedsplejersker
den ngdvendige ekspertise til
at hjeelpe bgrn med CP og jer
som familie optimalt?

(1a (2)Q (3)0Q (5)Q (4)Q

... har hospitalslaeger den
ngdvendige ekspertise til at
hjeelpe bgrn med CP og jer
som familie optimalt?

... har psykologer den ngd- (1o (2)Q (3)0 (5)0 (4)0

(1o (2) 0 (3)0 (5)0 (4)0
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I hgj I nogen I mindre Slet ikke Ved ikke/ ikke
grad grad grad relevant
vendige ekspertise til at
hjeelpe bgrn med CP og jer
som familie optimalt?

... har fysioterapeuter den
ngdvendige ekspertise til at
hjeelpe bgrn med CP opti-
malt?

(1a (2)Q (3)Q (5)0Q (4)Q

... har ergoterapeuter den
ngdvendige ekspertise til at
hjeelpe bgrn med CP opti-
malt?

(1A (2)0 (3)0 (5)0 (4)0

... har sagsbehandlere/visita-
torer den ngdvendige eksper-
tise til at hjaelpe bgrn med CP
og jer som familie optimalt?

(1A (2) 0 (3)0 (5)0 (4)0

... er du tilfreds med din egen

viden om CP? (10 (2)0 (3)0 (5)0 (4)0

Uddyb eventuelt din oplevelse af ekspertise/faglig viden hos fagpersoner pd omradet:

Oplever du, at fagpersoner i barnets dagtilbud/skole ...

Ved ikke/ikke

Ja Delvist Nej relevant

... har et fzelles defineret mal
at arbejde hen imod (fx rela-
teret til barnets motoriske (1)a (2)Q (30 (4)Q
udvikling, kognitive udvikling,
familieliv og dagligdag mv.)?

... har opdateret og daekken-

de faglig viden om CP? (Ho (2)0 (3)0 (4)Q

... samarbejder indbyrdes om
barnet? (fx hyppig indbyrdes (1)a (2)Q (3)0Q (4)Q
erfaringsudveksling)?

... samarbejder med jer som

familie om barnet? (fx hyppig

indbyrdes erfaringsudveks- (1a (2)4 (30 (4)Q
ling)?

... samarbejder med jer som
familie om at udarbejde fael-
les definerede malsaetninger
for barnet/jer som familie?

(Ha (2)0 (3)0 (4)0

Oplever du, at fagpersoner omkring barnets behandling/traening (leeger, fysioterapeuter og
ergoterapeuter) ...
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Ved ikke/ikke

Ja Delvist Nej relevant

... har et fzelles defineret mal
at arbejde hen imod (fx rela-
teret til barnets motoriske (1)a (2)0Q (3)0 (4)Q
udvikling, kognitive udvikling,
familieliv og dagligdag mv.)?

... har opdateret og daekkende

faglig viden om CP? 1a ()4 (3)0 (4)Q

... samarbejder indbyrdes om
barnet? (fx hyppig indbyrdes (1a (2)Q (3)AQ (4)0
erfaringsudveksling)?

... samarbejder med jer som
familie om barnet? (fx hyppig

indbyrdes erfaringsudveks- (1o (2)Q (3)Q (4)0
ling)?

... samarbejder med jer som

familie om at udarbejde fzlles (1)a 2)Q 3) 0 @ a

definerede malsaetninger for
barnet/jer som familie?

Ved du, hvor du skal henvende dig, hvis du har brug for hjaelp/stgtte til fglgende?

Ja Delvist Nej Ikke relevant
Traening til dit barn (1a (2)Q (3)AQ (4)Q
Radgivning/vejledning til
familie/barn (1)0 (2)Q (3)Q (4)0
Psykologbistand til familie/
barn (1o (2)Q (3)0 (4)0
Radgivning/vejledning vedr.
institutions- eller skolevalg (1) (2)4 (30 (4)0Q
Privat aflastning i hjemmet (1)a (2)Q (3)AQ (4)Q
Dggnaflastning (1a (2)Q (3)AQ 4)Q
Hjaelpemidler/boligforhold (1A (2)Q (3)AQ (4)0Q
Kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste (1)a (2)4 (3)4 (4)Q
Kompensation for merudgifter (1ya (2)Q (3)AQ 4)Qa
Taxabevilling/kgrselsbevilling (1ya (2)Q (3)AQ 4)Qa

Modtager du/I fglgende fra kommunen?

X Hvis ja, angiv venligst
antal timer pr. uge:
Nej Ja
Praktisk hjeelp i hjemmet (1)ya (2)Q
Aflastning privat eller i dggnaflastning (1)ya (2)Q

Tabt arbejdsfortjeneste (en eller begge foraeldre) (1) Q (2)Q

Oplever du, at der har vaeret et samarbejde om dit barns udredning og visitering til stgtte/be-
handling mellem fglgende:
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I min- Ved/

I hgj I nogen Slet Ikke
dre ; husker
grad grad grad ikke ikke relevant
Hospitalet og egen laege? (1a (2)Q (3)Q 4)a (6) 0 (7)Q

Hospitalet og kommunens
dagtilbud/skole?

Hospitalet og kommunens
treeningstilbud?

(1a (2)Q (3)0Q (4)Q (6)Q (7)Q

(1a (2)Q (3)Q (4)Q (6)Q (7)aQ

Dig/jer og fagpersoner fra

kommunens dagtilbud/skole? (Ho ()0 (3)0 40 (6)0Q (70

Dig/jer og fagpersoner fra

hospitalet? (Ha (2)d (3)0 ()0 (6) 0 (7)Q

Dig/jer og fagpersoner i for-
bindelse med barnets traening (1)a (2)Q (3)0 (4)0 (6) O (7) 0
(ergo-/fysioterapi)?

Uddyb eventuelt din oplevelse af samarbejdet om dit barns udredning og visitering til stgt-
te/vejledning/behandling:

Har du oplevet fglgende: (seet eventuelt flere krydser)

Ja Delvist Nej Ved ikke

Ventetid p& sagsbehandling (1)ya (2)Q (3)Q (4)Q
Ventetid pa traeningstilbud/stgttetilbud

(bl.a. ergo-/fysioterapi) (1o 2)0a (34 (4)d
At der ikke var de tilbud til barnet, som

I gnskede (1A (2)Q (3)Q (4)Q
At der ikke var de tilbud til familien,

som I gnskede (1) (2)d (3)4 (4)d
Forsinkede dokumenter (1)a (2)Q (3)AQ (4)0Q
Uenighed om barnets sag (1)a (2)Q (3)AQ (4)Q
Uklarhed om, hvem der har ansvaret (1ya (2)Q (3)Q 4)Q
Problemer med at opnd kontakt (1)a (2)Q (3)AQ 4)Qa
At blive mgdt med manglende forstael-

se af fagpersoner omkring barnet (1o ()0 (30 (4)0
At fa afvist gnsker om stgtte/tilbud til (1ya (2)0 (3)0 (4) 0

barnet/familien
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Hvor tilfreds eller utilfreds er du med fglgende ...

Hver-
Virke- Til- _ken Util- Virkelig Ved Ikke
lig freds tilfreds freds util- ikke rele-
tilfreds eller freds vant
utilfreds

... det tilbud om traening, dit
barn modtager eller sidst har (1ya (@2)a (3)Q (4)0Q (50 (6)ya (»a
modtaget?

... kvaliteten af den treening

han/hun far eller har faet? o @a (3)0 (4)a (5)a ®a (nu

... maengden af den traening

han/hun far eller har faet? (ma @0 (3)0 @a (o ®Ga o

... det tidsrum der gik far

han/hun blev tilbudt traening? (1o ()0 (3)0 (4)0 (30 OR (7)0

... den information om tree-

ning, du/I har modtaget? (1)a ()4 (3)4 (4)Q (5)4 ©a a

... samarbejdet mellem

dig/jer og fagpersoner om- (1ya (2)0Q (3)0 (4)0Q (5)0 (6)a (»Aa
kring traening?

Uddyb eventuelt din oplevelse af dit barns traening:

Hvor tilfreds eller utilfreds er du med fglgende:

Hver-
V|r_ke- Til- _ken Util- V|rk_el|g Ved Ikke
lig freds tilfreds freds util- ikke rele-
tilfreds eller freds vant
utilfreds

Den samlede indsats fra dit

barns dagtilbud/skole? (1o ()0 (3)0 (4)0 (30 OR (7)0

Samarbejdet mellem dig/jer
og fagpersoner i barnets dag- (1)Q (2)Q (3)Q (4)0Q (50 (6)a (»a
tilbud/skole?

Uddyb eventuelt din oplevelse af indsatsen fra dit barns dagtilbud/skole og/eller samarbejdet
mellem dig/jer og fagpersoner i barnets dagtilbud/skole:
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Hvor mange forskellige fagpersoner har du/I som foraeldre samtaler med omkring dit/jeres
barn i Igbet af ca. 4 uger? (fx paedagoger, laeger, fysioterapeuter mv.)

0 12 3-5 6-10 11-15 16-20 >20 Y&
ikke
Planlagte samtaler Mma a4 3Ha @a G)ya eya o (9a

Ad-hoc samtaler fx ved af-

hentning i dagtilbud/skole (1o (20 G @Hao 6o o Go 60

Hvor mange forskellige fagpersoner er dit barn i kontakt med (traener med, leger med, snakker
med osv.) i Igbet af ca. 4 uger?

(1) a 0

(2) a 1-2

(3) a 3-5

(4) a 6-10

(5) a 11-15

(6) a 16-20

(7) a Flere end 20
(9) a Ved ikke

Hvor mange timer i Igbet af de seneste 4 uger har I som foraeldre brugt pa transport, undersg-
gelser, mgder mv. i forbindelse med jeres barn?

(1) a Under 5 timer

(2) a 5-10 timer

(3) Q 11-15 timer

4) a 16-20 timer

(5) a 21-25 timer

(6) a Flere end 26 timer
(7) a Ved ikke

Hvordan oplever du, at dit barn aktuelt udvikler sig i forhold til barnets potentiale for udvikling

Hverken
Virkelig godt o . Virkelig Ved
godt Godt eller Darligt darligt ikke
darligt

... hvad angar kognitive faer- (1yQ )0 (3)0 (4)0 (5)0 (6)0

digheder?

... motoriske forhold? (1)a (2)Q (3)Q 4)Q (5)Q (6)0Q
... sociale/personlige forhold? (1)a (2)Q (3)Q 4)Qa (50 (6)Q
... tale/sprogfeerdigheder? (1)a (2)Q (3)Q 4)Q (5)Q (6)0Q
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Har I som foraeldre/familie kontakt til andre foraeldre/familier i samme situation som jer, som I
kan erfaringsudveksle med?

(1) a Ja

(2) a Delvist
(3) Q Nej

(4) a Ved ikke

Har I som foreeldre/familie viden om netveerk/foreninger i forbindelse med at have et barn med
CP ellers observation for CP?

(1) a Ja

(2) a Delvist
(3) a Nej

4) a Ved ikke

Barnet i centrum - Familien i fokus

De sidste spgrgsmal handler om jeres deltagelse i projektet Barnet i centrum - Familien i fokus,
som er et samarbejde mellem jeres kommune og Helene Elsass Center

Hvilke aktiviteter har du/I deltaget i? (saet eventuelt flere krydser)

(1) a Introduktionsforlgb p& Helene Elsass Center

(2) a Camp

(3) a Forzeldretemadage

4) a Mitii, faciliteret af Helene Elsass Center

(5) a Eksperimentarier

(6) a Fritidstilbud, fx trampolin

(8) a Andre aktiviteter arrangeret af Helene Elsass Center.
Skriv hvilke:

(7) a Andre aktiviteter, som ikke er arrangeret af Helene Elsass Center.
Skriv hvilke:

(9) a Vi har ikke deltaget i aktiviteter

Hvor tilfredse er du/I med aktiviteterne?

Hverken
Virkelig . tilfreds . Virkelig Ved
tifreds  freds g Utilfreds - jneeds ikke
utilfreds

Introduktionsforlgb p& Helene
Elsass Center

Camp (1)a (2)Q (3)Q 4)Q (50 (6)0
Foraeldretemadage (1)a (2)Q (3)Q 4)Q (5)Q (6)0Q

Mitii, faciliteret af Helene
Elsass Center

Eksperimentarier (1)a (2)Q (3)Q 4)Q (50 (6) 0
Fritidstilbud, fx trampolin (1)a (2)Q (3)Q 4)Qa (5)0 (6) 0

(na (2)Q (3)0Q (4)Q (5)0Q (6)Q

(1Ha (2) 0 (3)0 (4)0 (5)0 (6) 0
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I hvilken grad har din/jeres deltagelse i projektet ...

. I nogen I mindre . .

I hgj grad grad grad Slet ikke Ved ikke
... gget din/jeres viden om-
cring CP? (1o (2)Q (30 40 (5)0
... gget dit/jeres samarbejde
med fagpersoner? (Lo (2)Q (3)0a (4)0 (5)a
... gget dit/jeres netveerk med
andre familier i samme situa- (1ya (2)Q (3)Q 4)Aa (50
tion?
... &ndret jeres aktiviteter i
hverdargenJ r:led ba;\r?et? . (1)a ()0 (3)0 (40 (5)0Q
... @&ndret jeres traening med
ey (1o ()0 (30 O (5)0
... faet dig/jer til at fraveelge
ydelser/indsatser? (1)a ()0 (3)0 (40 (5)0Q
... faet dig/jer til at efterspgr- (1) 0 (2) 0 (3)0 (4) 0 (5) 0

ge ydelser/indsatser?

I hvilken grad har din/jeres deltagelse i projektet forbedret barnets funktionsniveau?
(1) a I hgj grad

(2) Q I nogen grad
(3) a I mindre grad
(4) a Slet ikke
(5) a Ved ikke

Til sidst vil vi hgre, om du/I har yderligere kommentarer i forhold til projektet Barnet i centrum
- Familien i fokus?

Tusind tak for din/jeres hjaelp!
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Bilag 3 Spgrgeskema til fagpersoner

Spgrgeskema til fagpersoner omkring bgrn med CP eller observation for CP
- om samarbejde, kvalitet og faglig koordinering

Tak for at du vil hjeelpe os med at besvare spgrgeskemaet. Undersggelsen skal vise, hvordan du
oplever indsatsen over for bgrn med CP og deres familier.

Det tager ca. 15 minutter at besvare spgrgeskemaet, og det er vigtigt for undersggelsens resul-
tater, at du s3 vidt muligt besvarer hele skemaet.

Der findes ingen rigtige eller forkerte svar, og du bedes afkrydse de svar, der bedst passer pa
dig.

Spgrgeskemaet udsendes til forskellige faggrupper. Derfor kan der veere spgrgsmal, som er
mindre relevante i dit fag, eller hvor der er en logisk forklaring pa fx fraveer af seerlig viden el-

ler at have en koordinerende funktion. Det er vi bevidste om, og du bedes blot besvare spgrgs-
malene bedst muligt.

Til sidst i skemaet kommer et dbent felt, hvor du frit kan tilfsje kommentarer med dine egne
formuleringer.

Har din arbejdssituation (stillingsbetegnelse, arbejdssted eller andet) andret sig i Igbet af det
seneste ar?

(1) a Ja
(2) a Nej
(3) a Ved ikke

Din arbejdssituation

Hvor er du ansat?

(1) a Odense Universitetshospital
(2) a Hillergd Hospital

(3) a Regionshospital Herning
4) Q Herlev Hospital

(5) a Furesg Kommune

(6) a Odense Kommune

(7) a Herning Kommune

(8) a Gentofte Kommune

(9) a Lyngby-Tarbaek Kommune

I hvilket regi er du ansat? (hvis du er ansat flere steder, markér da hvor du bruger mest tid)

(1) a Regionalt/sygehus

(2) a Privat (ikke kommunalt)

(3) Q Kommunalt/institution (almen-omradet)
(4) Q Kommunalt/institution (special-omradet)
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Hvilken af fglgende kategorier beskriver bedst din aktuelle stillingsbetegnelse?

(1) a Laege

(2) a Ergoterapeut

(3) a Fysioterapeut

(4) a Sundhedsplejerske/smabgrnsvejleder
(5) a Psykolog

(6) a Visitator

(7) Q Sagsbehandler

(8) a Administrativ medarbejder
(9) a Paedagog (eller medhjaelper)
(10) a Specialpaedagog

(11) a Dagplejer

(12) a Leerer (eller lzerervikar)

(13) a Talepaadagog

(14) a Audiologopad/logopaed

(15) a Leder af institution/skole/SFO
(16) a Andet

Hvor laenge har du veeret ansat i din nuvaerende stilling?

(1) Q Under 6 maneder
(2) m] 6-11 maneder
3) Q 1-3 &r

(4) m] 4-10 3r

(5) m] 11-15 8r

(6) Q Mere end 16 ar

Hvor laenge har du arbejdet inden for feltet med bergring til forlgb omkring bgrn med CP og

deres familier?

(1) ] Under 6 maneder
(2) a 6-11 maneder
3) ] 1-3 &r

(4) a 4-10 ar

(5) ] 11-15 3r

(6) Q Mere end 16 &r

Hvilken kategori beskriver bedst din funktion i forhold til bgrn med CP?

(1) Q Jeg har personlig kontakt med bgrnene og deres familier (fx pleje/omsorg,
behandling/genoptraening, dagtilbud/undervisning, radgivning/vejledning)

(2) a Jeg laver sagsbehandling/koordinering/opsporing/andet og har ikke eller

sjeeldent personlig kontakt med bgrnene og deres familier

(3) a Min arbejdsfunktion inkluderer bade personlig kontakt med bgrnene og deres

familier og sagsbehandling/koordinering/opsporing/andet
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Inden for den sidste maned, hvor stor en del af din arbejdstid har du da veeret beskaeftiget med
forlgb/bagrn med CP og deres familier?

En stor del af min arbejdstid

En mindre del af min arbejdstid

(1) a Al min arbejdstid

(2) a Naesten al min arbejdstid
(3) a

4) Q Halvdelen af min arbejdstid
(5) a

(6) a

Jeg har ikke beskaeftiget mig med bgrn med CP inden for den sidste maned

Inden for det sidste &r, hvor mange forlgb/bgrn med CP og deres familier har du beskaeftiget
dig med (cirka)? (afgiv venligst dit bedste skgn)

(1) a Ingen

(2) a 1 forlgb

(3) a 2-3 forlgb

(4) a 4-5 forlgb

(5) a 6-10 forlgb

(6) a 11-15 forlgb

(7) a 16-20 forlgb

(8) a Flere end 20 forlgb

I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, er du da i kontakt (skriftlig eller

mundtlig) med andre fagpersoner omkring barnet/forlgbet?

Hospitalsleeger

Fysio- eller ergoterapeuter i
hospitalsregi

Psykologer i hospitalsregi

Praktiserende laeger/special-
laeger

Fysio- eller ergoterapeuter i
kommunalt eller privat regi

Psykologer i kommunalt eller
privat regi

Padagoger/specialpadagoger
fra kommunale eller private
institutioner sdsom dagtilbud,
aflastning mv.

Laerere fra kommunale eller
private skoler

Sundhedsplejerske fra kommu-
nalt regi

Sagsbehandlere fra kommu-
ne/forvaltning

Ja, i alle
tilfeelde

(1)a
(1)a
(1)a

(1)a

(1) 0

(1) 0

(Ha

(1) 0

(na

(1) 0
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Ja,ide Ja,i
fleste nogle
tilfaelde tilfeelde
(2)Q (3)Q
(2)Q (3)Q
(2)Q (3)Q
()@ (@3)u
(2)Q (3)Aa
(2)Q (3)Aa
(2)Q (3)AQ
(2)Q (3)Aa
(2ya (@3)4a
(2)AQ (3)a

un i 8 N T
tilfeelde sizldent
40 (5)a
40 (5)a
40 (5)a
(4)a (50
(4)ya (50
(4)ya (50
(4)a (50
(4)ya (50
(4)ya (50
(4ya (50

Nej,
aldrig

(6) 0
(6) 0
(6) 0

(6) 0

(6)Q

(6)Q

(6)Q

(6)Q

(6)Q

(6)0Q

Ikke
relevant

(7)Q
(7)Q
(7)Q

(7) 0

(7) 0

(7) 0

(7)Q

(7) 0

(7)Q

(7) 0



Uddyb eventuelt dine besvarelser vedrgrende kontakten til andre fagpersoner og om din ar-
bejdssituation i det hele taget:

Opgavelgsning, viden og faglig ekspertise.

I det fglgende vil du blive stillet nogle spgrgsmal om hvordan du oplever dine egne kompeten-
cer og muligheder for at Igse dine faglige opgaver med forlgb/bgrn med CP og deres familier

I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at du har...

Ja,ialle 3 1de Ja i ik Nej Nej, ved ik
Glfeide fleste  nogle 8 T g Ke/ikke
tilfeelde tilfaelde J 9 relevant

... den ngdvendige ekspertise til
at Igse dine faglige opgaver
med forlgbene/bgrnene/famili-
erne optimalt?

na @ao Ga @Hao Ga ¢a Ha

... den ngdvendige viden om det
enkelte forlgb/barn/familie til at
Igse dine faglige opgaver opti-
malt?

na @ao @Ga @Hao Ga (¢a »Ha

... det ngdvendige samarbejde

med gvrige fagpersoner om-

kring forlgbet/barnet/familien til (1) Q (2)Q (30 4)AQa (5)0 (6) 0 (7)Q
at Igse dine faglige opgaver

optimalt?

... det ngdvendige samarbejde
med forzeldre/plejeforeeldre til
at Igse dine faglige opgaver
optimalt?

(na @ao (o @a Gao (Goa (Ha

... tilstraekkelig viden om eksi-

sterende behandlings- og stat-

temuligheder (fx stgtte og be-

handling som kan imgdekomme (1) Q (2)Q (30 4)AQa (50 (6) 0 (7)Q
hhv. kognitive, motoriske, per-

sonlige, familizere, gkonomiske

mv udfordringer)?

... den ngdvendige ekspertise til
at stgtte foraeldrene/plejefor-
celdrene i deres rolle over for
barnet?

na @o a0 @Hao G)a (¢a »Ha

... det ngdvendige overblik til at
hjaelpe barnet/familien som hel-
hed (inkl. eventuelle sgskende)
optimalt videre?

nao @o a0 @Hao G)a (¢a »Ha

... samlet set har den forngdne
tid til at Igse dine arbejdsopga- (1) QO (2)Q (3)Q 4)Q (50 (6)Q (7)Q
ver relateret til bgrn med CP?

... kolleger/samarbejdspart-
nere, som du kan drgfte for-
Igb/bgrn med CP og deres fami-
lier med?

(na @a ¢a @Hao G)a (o (7)a
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I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, tror du generelt at fglgende faggrupper
har den ngdvendige ekspertise og faglige viden om CP til at hjelpe bgrnene og deres familier
optimalt?

Ja,ialle 3198 Ja i ik Nej Nej, ved ik
Glfeide fleste  nogle 1 8 Mdent aldig <€/ ikke
tilfeelde tilfeelde ) g relevant

Hospitalslaeger (1)a (2)Q (3)Q (4)Q (50 (6)Q (z)yQa

Fysio- eller ergoterapeuter i
hospitalsregi

Psykologer i hospitalsregi (1)a (2)0Q (3)0 (4)Q (5)0 (6) 0 (7)Q

Praktiserende laeger/special-
laeger

(na (o G)a @a G)ao (ko (Ha

nao @ao o @ao Ga ¢a »Ha

Fysio- eller ergoterapeuter i

kommunalt eller privat regi ma @a 3o @a Goa Goa #Ha

Psykologer i kommunalt eller

privat regi (ya (o (3)a @a (G (o #a

Padagoger/specialpadagoger
fra kommunale eller private
institutioner sdsom dagtilbud,
aflastning mv.

nao @ao o @ao Ga ¢a »Ha

Leerere fra kommunale eller

private skoler una @oao 3o @Hao G)a (¢a (A

Sundhedsplejerske fra kommu-

~alt regi (L2 (@8 @HQ @o (»Ha ©a (o

Sagsbehandlere fra kommune/

forvaltning (Lo @o @)oo @o ((G)ya (o (7)Ao

I dit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at ...

Ja,ialle 22198 A i e Nej, ed ik
tilfelde feste  nogle e e sjae|dJént aIeri’g ke/ ikke
tilfaelde tilfeelde relevant

... vaere i tvivl om de afggrel-
ser, du er med til at treeffeom (1) 4 (2)Q (3)Q 4)Q (50 (6)0 (z)Qa
sagerne/bgrnene/familierne?

... sende sager/bgrn med CP og

deres familier videre til andre

fagpersoner, selvom du er i (1)a (2)Q (3)Q 4)Q (50 (6)Q (7)Q
tvivl om hvorvidt de skal sen-

des videre?

... mangle tilbud om stgtte/
treening/ behandling til bgrn (1)a (2)Q (3)Q 4)Q (50 (6)Q (7)Q
med CP?

... mangle tilbud om stgtte/rad-
givning til foreeldre til bgrn med (1) Q (2)Q (3)Q 4)Qa (50 (6)0 (7)yAQa
Ccp?

... ggre brug af dit netveerk,
frem for at ga de formelle ‘veje
gennem systemet’ for at hjaelpe
bgrnene/familierne?

nao @o a0 @Hao G)a (¢a »Ha
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Ja,ialle 3 1de Ja i i e Nej, ved ik
tifelde fleste  nogle e e simldent aldrig K&/ ikke
tilfeelde tilfaelde relevant

... have kollegaer/ledere du kan
henvende dig til, med eventuel-
le tvivisspgrgsmal i relation til
sager/bgrnene/deres familier?

na @ao Ga @hao G)a (¢a »Ha

Uddyb eventuelt dine besvarelser vedrgrende opgavelgsning, viden og faglig ekspertise:

Samarbejde og kommunikation med barnet og familien

I det folgende vil du blive stillet nogle spgrgsmal om, hvordan du oplever samarbejde og kom-
munikation med bgrn med CP og deres familier.

I dit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at du og familien har ...

Ja,ialle 3 1de AT iR Nej Nej, ved ik
tifeide  fleste  nogle il 2t aIeri’g ke/ ikke
tilfeelde tilfaelde relevant

... en feelles forstdelse af hvor-

dan forzeldrene/plejeforaeldrene

kan inddrages i planlaegningog (1) Q (2)Q (30 4)AQa (5)0 (6) 0 (7)Q
gennemfgrelse af forlgbet om-

kring barnet med CP?

... et feelles defineret mal vedrg-
rende barnet med CP? (fx rela-
teret til barnets motoriske ud-
vikling, kognitive udvikling,
familieliv og dagligdag, stgtte-
tilbbud mv.)?

... et feelles defineret mal vedrg-

rende barnets eventuelle sg-

skende? (fx relateret til sgsken- (1) Q (2)Q (3)Q 4)Q (50 (6)0 (z)Qa
des trivsel, udvikling, familieliv

og dagligdag, stgttetilbud mv.)?

(na @ao (o @a Go Goa (Ha

... et feelles defineret mal vedrg-
rende barnets foraeldre/familien
som helhed? (fx relateret for-
ldrenes trivsel og beskeefti-
gelsessituation, familieliv og
dagligdag, stgttetilbud mv.)?

(na @a (¢a @Hao G)a (o (M)A

Har du generelt viden om, hvilke andre fagpersoner barnet/familien har vaeret og eventuelt
fortsat er i kontakt med foruden din kontakt med sagen/barnet med CP og barnets familie?

(1) a Jeg kender til hele barnet/familiens forlgb

(2) a Jeg kender til en stor del af barnet/familiens forlgb
(3) a Jeg kender til en mindre del af barnet/familiens forlgb
(4) a Jeg kender slet ikke til barnet/familiens forlgb
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Tror du, at bgrn med CP og deres foraeldre generelt er tilfredse med den stgtte og behandling
de far ...

Ja, i de Ja, i
fleste nogle
tilfaelde tilfeelde

Kunifd Nej, Nej,
tilfeelde sjeeldent aldrig

Ja, i alle

tilfeelde Ved ikke

... fra din arbejdsplads (institu-
tion/forvaltning/afdeling)? (14 (2)d (3)4 (4)d (5)d ()4 (/)4
... fra systemet generelt? (dvs.
b&de hospitals- og kommunalt (1)aQa (2)Q (3)Q (4)Q (50 (6)Q (z)yQa
regi)?

Hvad er for dig at se den stgrste udfordring i samarbejdet og kommunikationen med barnet/
familierne?

Samarbejde og kommunikation mellem fagpersoner (internt og eksternt)

I det fglgende vil du blive stillet nogle spgrgsmal omkring samarbejde og kommunikation, dels
internt pd din arbejdsplads, dels pa tveers i forhold til andre faggrupper/regi/institutioner uden
for din arbejdsplads. Nar du spgrges til din arbejdsplads, bedes du KUN forholde dig til din afde-
ling, dit center/forvaltning, institution eller tilsvarende. Hvis du er ansat flere steder, bedes du
forholde dig til den arbejdsplads, der kraever mest af din arbejdstid.

Oplever du, at ansatte internt pa din arbejdsplads (institution/afdeling/center/forvaltning) i
forbindelse med bgrn med CP generelt har ...

I nogen I mindre Ved ikke/
I hej grad 9 Slet ikke  ikke rele-
grad grad vant

... et feelles defineret mal at ar-

bejde hen imod (fx relateret til

barnets motoriske udvikling, kog- (1)a (2)Q (3)AQ (4)0Q (5)0
nitive udvikling, familieliv og dag-

ligdag, stgttetilbud mv.)?

... viden om hinandens arbejde (fx
viden om arbejdsgange og be-

slutningsgrundlag) i relation til (1)a (2)Q (3)Q 4)Q (50
sagen/barnet med CP og dennes
familie?

... nemt ved at samarbejde om

sagen/barnet med CP og dennes

familie? (fx direkte kontaktmulig- (1)a (2)Q (3)AQ 4)Qa (5)0
heder og hyppig indbyrdes erfa-

ringsudveksling)?

... tydelighed omkring ansvarsfor-
deling (fx hvem der skal give
hvilken form for stgtte/behand-
ling/indsats)?

(1Ha (2) 0 (3)0 (4)0 (5)0
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Oplever du forsinkelse pd behandling/stette/traening/rddgivning til bern med CP og deres fami-
lier pa grund af ...

. I nogen I mindre . .

I hgj grad grad grad Slet ikke Ved ikke
... uklarhed internt pa din ar-
bejdsplads (institution, forvalt-
ning, afdeling) om hvem der skal (14 (2)d (3)4 (4)d (5)4
foresta opgaven?
... uklarhed med andre faggrup-
per/regi/institutioner uden for din (1ya )0 (3)0 (4)0 (5)0

arbejdsplads om hvem der skal
foresta opgaven?

... du afventer informationer eller
koordinering med andre internt (1)a (2)AQ (3)AQ 4)Q (5)0
pa din arbejdsplads?

... du afventer informationer eller
koordinering med andre faggrup-
per/regi/institutioner uden for din
arbejdsplads?

(Ha (2) 0 (3)0 (4)0 (5)0

... der er lang ventetid/lange

procedurer internt pa din ar-

bejdsplads i forhold til at opnd en (1)a (2)AQ (3)AQ (4)Q (5)0
bestemt behandling/stgtte/

traening/rédgivning?

... der er lang ventetid/lange
procedurer i andre regi/institu-
tioner uden for din arbejdsplads i
forhold til at opnd en bestemt
behandling/stgtte/traening/
radgivning?

(1a (2)Q (3)0Q (4)Q (5)Q

Hvor ofte har du kontakt med andre ansatte/ledere internt pa din arbejdsplads i forbindelse
med dine sager/forlgb med bgrn med CP og deres familier?

Dagligt _ . ~ Ved
eller 223 €1 c5 5.3 ca 1 cat-6 = ikkes
flere  99N9 gang gange gang gdange ikke

om om o eller

gange .. ugen om md.om md.om aret aldrig rele-
dagligt 9 vant

Mundtlig kontakt (telefonisk
ller face-to-face) (L@ (20 (HQ @0 (50 (O (Ha (@0
Skriftlig kontakt (pr. mail eller

andre skriftlige dokumenter) o @ 30 @@o G0 Ga »Ha @a
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Hvor ofte har du kontakt med andre ansatte/ledere uden for din arbejdsplads i andre regi/
institutioner i forbindelse med dine sager/forlgb med bgrn med CP og deres familier?

Dagligt . Ved
eller €323 Ca 1 oy 53 a1 cate I e
flere 92N9€¢ gang gange gang gange nﬁre ikke
gange oo uor:;n om md.om md. om &ret aeld?ir rele-
dagligt 9 9 9  vant

Mundtlig kontakt (telefonisk

eller Face-to-face) (1)@ (0 (32 @08 (590 ©a (Ha (0

Skriftlig kontakt (pr. mail eller
andre skriftlige dokumenter) (o @2 G¢)a Ho (o e ()Ha (30

Hvilken beskrivelse passer bedst pa dit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier?

I mit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier har jeg som regel ...

Ved ikke/

Passer helt Passer delvist Passer slet ikke .
ikke relevant

... meget effektiv arbejdstid (1)a (2)Q (3)Q (4)Q
... en del spildtid/ventetid (1vya (2)Q (3)0 (4)Q
... en del uhensigtsmaessige (1yQ )0 (3)0 (4)0

arbejdsgange eller procedurer

... oplevelsen af at jeg ggr en
forskel for barnet/familien (Hao ()0 (3)0 (4)Q

Barnet i centrum - Familien i fokus

De sidste spgrgsmal handler om din deltagelse i projektet Barnet i Centrum - Familien i fokus,
som er et samarbejde mellem en raekke kommuner og Helene Elsass Center (HEC)

Hvilken deltagelse har du haft i projektet? (Saet gerne flere krydser)

(1) a Medlem af arbejdsgruppe/projektgruppe

(2) a Medlem af styregruppe

(3) a Deltaget i aktiviteter

(4) a Medarranggr af aktiviteter

(6) a Ved ikke

(5) a Andet, skriv:

Hvilke aktiviteter har du deltaget i?

(1) a Temadage om viden og faglig kvalificering (modul 1)
(2) a Eksperimentarier under modul 1

(3) Q Temadage om traening og aktiviteter i hverdagen (modul 3)
4) a Eksperimentarier under modul 3
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(5) Q Intensive camp (modul 4)

(6) a Temadage om koordinering og sammenhang i indsats (modul 5)

(7) Q Eksperimentarier under modul 5

(8) a Temadage "pa forkant med skolestart" (modul 6)

(9) a Eksperimentarier under modul 6

(10) Q Tveerfaglige mgder/workshops under modul 6

(11) a Andre aktiviteter arrangeret af Helene Elsass Center.
Skriv gerne hvilke:

(12) a Andre aktiviteter, ikke arrangeret af Helene Elsass Center.
Skriv gerne hvilke:

(13) Q Jeg har ikke deltaget i aktiviteter

(14) a Ved ikke

Hvor tilfreds er du med aktiviteterne?

Hverken
Virkelig . tilfreds . Virkelig .
tilfreds Tilfreds eller util- Utilfreds utilfreds Ved ikke
freds

Temadage om viden og faglig kvali-
ficering (modul 1) (14 ()0 (3)0 4)a (G)a OR
Eksperimentarier under modul 1 (1)aQa (2)Q (3)Q 4)Qa (5)4Q (6)Q

Temadage om traening og aktivite-
ter i hverdagen (modul 3)

(1)d (2)Q (3)Q (4)Q (5)4a (6) 4
Eksperimentarier under modul 3 (1)a (2)Q (30 (4)0 (5)0 (6) 0
Intensive camp (modul 4) (1)a (2)Q (30 (4)0 (5)0 (6) 0

Temadage om koordinering og
sammenhang i indsats (modul 5) (14 (2)4 (3)4 (4)d (3)4d (6)Q
Eksperimentarier under modul 5 (1)aQa (2)Q (3)Q 4)Q (5)Q (6)Q

Temadage "p& forkant med skole-
start” (modul 6) Mo  @a @30 @a (30 (ea
Eksperimentarier under modul 6 (1)a (2)Q (3)Q 4)Q (50 (6)0Q

Tveaerfaglige mgder/workshops un-

der modul 6 (1)Qa (2) 0 (3o (@40 (50 (6) 0
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Har din deltagelse i projektet ...

I hgj grad I nogen grad L n(;ig((:jlre Slet ikke Ved ikke

... gget dit samarbejde med

foreeldre til bgrn med CP? (14 (2)4 (3)4 (4)4 (3)4d
... #get din viden om CP? (1)aQa (2)Q (3)AQ (4)0Q (5)4Q
... gget din kommunikation med

angge 1’agljgrupper?l'I e (14 ()0 (308 (4)0 ()8
... pget dit samarbejde med

an?,l?e fat_!]grupperr? : (14 ()0 ()8 (4)0 (G)a
... &ndret din faglige tilgang til

dit arbejde med bgrn med CP? (14 (2)4 (3)4 (4)4 (3)4
... gget kvaliteten af den indsats (1)Q (2) 0 (3)0 (4) 0 (5)0

du giver bgrn med CP?

I Igbet af projektperioden, hvor mange dage har du brugt pd at deltage i aktiviteter pd Helene
Elsass Center/arrangeret af Helene Elsass Center?

Angiv venligst antal dage i nedenst3ende felter:
Deltagelse i temadage
Deltagelse i eksperimentarier

Deltagelse i andre aktiviteter,
fx workshops, camp EE—

Hvor mange ekstra timer har du gennemsnitlig brugt pr. maned som fglge af din deltagelse i
projektet (udover aktiviteterne pa Helene Elsass Center/arrangeret af Helene Elsass Center)?
Angiv venligst gennemsnitligt antal timer pr. maned:

Har du yderligere kommentarer i forhold til din deltagelse i projektet Barnet i Centrum - Famili-
en i fokus, sa skriv venligst her:

Tusind tak for din hjeelp!
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Bilag 4 Foreaeldreundersggelse

Bilagstabel 4.1 Hvad er dit barns kgn?

% %

Pige 35,9 42,9
Dreng 64,1 57,1
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 14
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.2 Hvad er dit barns alder?

% %
18r 7,5 7,1
2 &r 12,5 7,1
3&r 15 21,4
4 ar 25 21,4
5 ar 5 14,3
6 ar 10 14,3
7 ar 15 14,3
8 ar 2,5 0
> 8 ar 7,5 0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 14
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.3 Hvilken kommune tilhgrer du/I?

% %

Herning 27,5 32,6
Furesg 17,5 15,2
Odense 42,5 30,4
Lyngby-Taarbaek 7,5 15,2
Gentofte 5 4,3
Anden 0 2,2
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 46
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015



Bilagstabel 4.4 Hvor bliver dit barn passet/undervist til daglig? (Saet eventuelt flere krydser)

% %
Almindelig dagpleje 0 0
Dagpleje med seerlige forudssetninger 2,5 2,2
Almindelig vuggestue eller bgrnehave 37,5 34,8
Special vuggestue eller bgrnehave 27,5 32,6
Privat pasning i hjemmet 2,5 0
Hjemmetraening (bevilliget af kommunen) af foraeldre/ 10 4,3
bedsteforaeldre/netvaerk
Almindelig folkeskole/privatskole/friskole 10 13,0
Specialskole 20 23,9
Undervisning i hjemmet af foraeldre/bedsteforaeldre/andre 0 0

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 46
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.5 Har dit barn en stgttepaadagog/stgttelaerer?

% %

Ja 23,1 25,0
Nej 69,2 52,3
Andet 7,7 22,7
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.6 Har dit barn tilbragt tid hos en eller flere af fglgende inden for de seneste 4
uger? (seet eventuelt flere krydser)

% %
Ergoterapeut 40 58,7
Fysioterapeut 70 84,8
Talepaedagog 12,5 19,6
Bgrnepsykolog 7,5 13,0
Privat aflastning 7,5 8,7
Aflastningsinstitution/dggntilbud 2,5 6,5
Andre 17,5 58,7

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 46
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015



Bilagstabel 4.7 Har du/I arrangeret kontakten med ergoterapeut privat eller faet kommuna-
le/regionale tilbud?

% %
Har faet kommunale tilbud 87,5 81,5
Har faet regionale tilbud 6,3 3,7
Har arrangeret privat 0 0
Andet 18,8 22,2

Note: Antal 2014 = 16, antal 2015 = 27
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.8 Har du/I arrangeret kontakten med fysioterapeut privat eller faet kommuna-
le/regionale tilbud?

% %
Har faet kommunale tilbud 82,1 76,9
Har faet regionale tilbud 3,6 7,7
Har arrangeret privat 14,3 7,7
Andet 14,3 20,5

Note: Antal 2014 = 28, antal 2015 = 39
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.9 Har du/I arrangeret kontakten med talepaedagog privat eller faet kommuna-
le/regionale tilbud?

% %
Har fdet kommunale tilbud 100 88,9
Har faet regionale tilbud 0 0
Har arrangeret privat 0 0
Andet 0 11,1

Note: Antal 2014 = 5, antal 2015 =9
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.10 Har du/I arrangeret kontakten med bgrnepsykolog privat eller faet kom-
munale/regionale tilbud?

% %
Har f3et kommunale tilbud 100 66,7
Har f3et regionale tilbud 0 0
Har arrangeret privat 0 0
Andet 0 33,3

Note: Antal 2014 = 3, antal 2015 = 3
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.11 Har du/I arrangeret kontakten med privat aflastning privat eller fdet kom-
munale/regionale tilbud?

% %
Har faet kommunale tilbud 33,3 66,7
Har faet regionale tilbud 0 0
Har arrangeret privat 66,7 66,7
Andet 0 16,7

Note: Antal 2014 = 3, antal 2015 =6
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.12 Har du/I arrangeret kontakten med aflastningsinstitution/dggntilbud privat
eller faet kommunale/regionale tilbud?

% %
Har faet kommunale tilbud 100 75
Har faet regionale tilbud
Har arrangeret privat
Andet 0 25

Note: Antal 2014 = 1, antal 2015 =4
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.13 Hvad er din rolle i forhold til barnet? (hvis I udfylder sammen bedes I saet-
te to krydser)

% %
Mor 85,0 78,6
Far 40,0 35,7
Plejemor 2,5 0
Plejefar 2,5 0

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 14. Kun respondenter, der ikke tidligere har svaret pd spgrgeskemaet fik stillet
dette spgrgsmal i 2015-skemaet.

Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.14 Er du samboende med barnets anden foraelder/plejeforaelder?

% %
Ja 77,5 92,9
Nej 22,5 7,1
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 14
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.15 Har du/I andre bgrn, sammen eller hver for sig, som bor i hjemmet (even-
tuelt kun delvist)?

% %
Ja 85 85,7
Nej 15 14,3
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 14
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015 KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.16 Hvordan er din aktuelle beskaeftigelsessituation? Jeg er...

% %

Fuldtidsbeskaeftiget, men modtager tabt arbejdsfortjeneste fra

13,2 14,3
kommunen
Fuldtidsbeskaeftiget, og modtager ikke tabt arbejdsfortjeneste

42,1 42,9
fra kommunen
Deltidsbeskaeftiget eller p& nedsat tid (fx 32 timer), modtager 26 71
tabt arbejdsfortjeneste ! !
Deltidsbeskaeftiget eller pd nedsat tid (fx 32 timer), modtager 211 143
ikke tabt arbejdsfortjeneste ! !
Jobsggende 2,6 7,1
Sygemeldt (fuldtids) 5,3 0
P3 barsel eller orlov 2,6 0
Hjemmetraening med barn 5,3 7,1
Andet, skriv her: 5,3 7,1
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 14
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.17 Er din beskaftigelsessituation bestemt af at dit barn har CP eller observati-

on for CP?
2o 205
% %
Ja 30 42,9
Delvist 25 7,1
Nej 45 50,0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 13
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.18 Oplever du, at fglgende parter er imgdekommende i forhold til at tage
eventuelt hensyn til dig i din beskaeftigelsessituation? - Kommunen

% %
Ja 22,2 35,7
Delvist 25 14,3
Nej 27,8 21,4
Ved ikke/ikke relevant 25 28,6
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 36, antal 2015 = 14
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.19 Oplever du, at fglgende parter er imgdekommende i forhold til at tage
eventuel hensyn til dig i din beskaeftigelsessituation? - Din arbejdsgi-
ver/arbejdsplads

% %
Ja 40 71,4
Delvist 20 7,1
Nej 14,3 21,4
Ved ikke/ikke relevant 25,7 0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 35, antal 2015 = 14
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.20 Gennemsnitlig trivsel og stress

WHO-5 (trivselsindeks) 45,00 47,64

The Percieved Stress Scale (PSS) 18,77 18,09

Note: The Percieved Stress Scale: Antal 2014 =40, antal 2015 = 45. WHO-5: Antal 2014 =39, antal 2015 = 43.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Forzeldrenes oplevelse af indsatsen i forbindelse med CP eller observation for CP

Bilagstabel 4.21 Hvordan har du oplevet forlgbet omkring udredning/diagnosticeringen:
- Indsatsen fra sundhedsplejersken

% %
Virkelig god 15,4 15,4
God 25,6 15,4
Hverken god eller d&rlig 10,3 0
Dérlig 10,3 30,8
Virkelig darlig 15,4 7,7
Ved/husker ikke 2,6 7,7
Ikke relevant 20,5 23,1
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 13
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.22 Hvordan har du oplevet forlgbet omkring udredning/diagnosticeringen:
- Indsatsen fra praktiserende lege

% %
Virkelig god 10,3 0
God 41 23,1
Hverken god eller darlig 17,9 30,8
Darlig 12,8 7,7
Virkelig darlig 0 0
Ved/husker ikke 2,6 7,7
Ikke relevant 15,4 30,8
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 13
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.23 Hvordan har du oplevet forlgbet omkring udredning/diagnosticeringen:
- Indsatsen fra hospitalet

% %
Virkelig god 25 15,4
God 35 38,5
Hverken god eller d&rlig 22,5 15,4
D&rlig 5 23,1
Virkelig darlig 12,5 7,7
Ved/husker ikke 0 0
Ikke relevant 0 0
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 13
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.24 Hvordan har du oplevet forlgbet omkring udredning/diagnosticeringen:
- Indsatsen fra psykolog

% %
Virkelig god 5,1 0
God 20,5 25,0
Hverken god eller d&rlig 15,4 8,3
Darlig 10,3 0
Virkelig darlig 5,1 0
Ved/husker ikke 5,1 0
Ikke relevant 38,5 66,7
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 12
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.25 Hvordan har du oplevet forlgbet omkring udredning/diagnosticeringen:
- Indsatsen fra fysio-/ergoterapeut

% %
Virkelig god 30,8 30,8
God 53,8 23,1
Hverken god eller darlig 7,7 30,8
Déarlig 2,6 7,7
Virkelig darlig 2,6 0
Ved/husker ikke 2,6 0
ikke relevant 0 7,7
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 13
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.26 Hvordan har du oplevet forlgbet omkring udredning/diagnosticeringen:
- Indsatsen fra dagpleje/paadagog

% %
Virkelig god 25,6 15,4
God 41 38,5
Hverken god eller d&rlig 2,6 0
Darlig 2,6 7,7
Virkelig darlig 7,7 7.7
Ved/husker ikke 0 0
Ikke relevant 20,5 30,8
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 13
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.27 Hvordan har du oplevet forlgbet omkring udredning/diagnosticeringen:
- Indsatsen fra stgttepsedagog

% %
Virkelig god 13,2 7,7
God 10,5 15,4
Hverken god eller d&rlig 5,3 7,7
Darlig 5,3 7,7
Virkelig darlig 0 0
Ved/husker ikke 7,9 0
Ikke relevant 57,9 61,5
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 12
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.28 Hvordan har du oplevet forlgbet omkring udredning/diagnosticeringen:
- Indsatsen fra kommunale sagsbehandlere

% %
Virkelig god 2,6 7,7
God 10,3 23,1
Hverken god eller darlig 23,1 23,1
Darlig 30,8 7,7
Virkelig darlig 17,9 15,4
Ved/husker ikke 7,7 0
Ikke relevant 7,7 23,1
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 13
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.29 Hvordan har du oplevet forlgbet omkring udredning/diagnosticeringen:
- Den samlede indsats i forhold til at f& afklaring om diagnose

% %
Virkelig god 12,5 0
God 32,5 30,8
Hverken god eller d&rlig 22,5 46,2
Darlig 22,5 15,4
Virkelig darlig 10 0
Ved/husker ikke 0 0
ikke relevant 0 7,7
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 13
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.30 Hvor leenge er det siden, at dit barn blev diagnosticeret?

% %
Diagnosticering er fortsat i gang (observation for CP) 7,7 0
0-6 mdr. 12,8 0
7-11 mdr. 5,1 35,7
1-2 &r 20,5 14,3
3-4 ar 25,6 14,3
5-6 &r 2,6 21,4
>6 ar 25,6 14,3
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 14
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.31 Oplever du, at du/I som familie blev tilbudt tilstraekkelig stgtte i forhold til
at bearbejde diagnosticeringen?

% %
Ja 12,8 14,3
Delvist 25,6 21,4
Nej 59 64,3
Ved ikke/ikke relevant 2,6 0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 14
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.32 Fik du/I oplysninger om hvor I kunne henvende jer i forhold til at sgge
viden om CP?

% %

Ja 15 14,3
Delvist 30 42,9
Nej 55 42,9
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 14
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.33 Hvordan oplever du muligheden for at dit barn kan fa.. (saet et kryds i hver
linje) ..bedst mulig behandling/traening?

% %
Virkelig god > 44
God 45 44,4
Hverken god eller d&rlig 25 22,2
Darlig 12,5 15,6
Virkelig darlig 12,5 11,1
Ved ikke 0 2,2
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.34 Hvordan oplever du muligheden for at dit barn kan fa.. (sat et kryds i hver
linje) ..mest mulig omsorg?

% %

Virkelig god 17,5 13,3
God 47,5 68,9
Hverken god eller d&rlig 27,5 13,3
Darlig 2,5 4,4
Virkelig darlig 2,5 0
Ved ikke 2,5 0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.35 Hvordan oplever du muligheden for at dit barn kan fa.. (sat et kryds i hver
linje) ..mest mulig veerdi og indhold i hverdagen?

% %
Virkelig god 20 20,0
God 40 51,1
Hverken god eller d&rlig 27,5 17,8
Darlig 7,5 6,7
Virkelig darlig 0 0
Ved ikke 5 4,4
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.36 Hvordan oplever du muligheden for at dit barn kan fa.. (sat et kryds i hver
linje) ..bedst mulige vilkar for positiv udvikling?

% %
Virkelig god 12,5 13,6
God 37,5 54,5
Hverken god eller darlig 35 15,9
Darlig 12,5 13,6
Virkelig darlig 2,5 2,3
Ved ikke 0 0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.37 Hvordan oplever du muligheden for at dit barn kan fa.. (sat et kryds i hver
linje) ..samveer med fagpersoner med stor viden om CP?

% %
Virkelig god 12,5 11,1
God 25 31,1
Hverken god eller d&rlig 22,5 20,0
Darlig 27,5 22,2
Virkelig darlig 7,5 11,1
Ved ikke 5 4,4
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.38 Mener du, at dit barn far den stgtte/indsats fra kommunen, som han/hun
har brug for?

% %
Ja 27,5 25,0
Delvist 45 50,0
Nej 27,5 25,0
Ved ikke/ikke relevant 0 0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.39 Mener du, at dit barn far den behandling/traening fra kommunen, som
han/hun har brug for?

% %
Ja 22,5 29,5
Delvist 50 34,1
Nej 27,5 36,4
Ved ikke/ikke relevant 0 0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.40 Mener du, at dit barn far den behandling/treening fra hospitalsregi, som
han/hun har brug for?

% %
Ja 37,5 48,9
Delvist 35 22,2
Nej 22,5 17,8
Ved ikke/ikke relevant 5 11,1
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.41 Mener du, at du/I/familien som helhed far den stgtte, I har brug for, fx
psykologisk stgtte eller lignende?

% %
Ja 10 8,9
Delvist 25 28,9
Nej 57,5 48,9
Ved ikke/ikke relevant 7,5 13,3
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.42 Mener du, at du/I/familien som helhed er blevet vejledt fra kommunen i
forhold til, hvordan I som familie kan indrette jer med et barn, som har
behov for stgtte?

% %
Ja 7,5 15,6
Delvist 17,5 22,2
Nej 70 60,0
Ved ikke/ikke relevant 5 2,2
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.43 Mener du, at du/I er blevet vejledt fra kommunen om rettigheder og mu-
ligheder for stgtte?

% %
Ja 2,5 8,9
Delvist 32,5 24,4
Nej 65 64,4
Ved ikke/ikke relevant 0 2,2
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.44 Mener du, at du/I/familien som helhed har faet den ngdvendige vejledning
og information i forbindelse med skoleovervejelser for barnet?

% %
Ja 20,5 13,3
Delvist 28,2 31,1
Nej 20,5 26,7
Ved ikke/ ikke relevant 30,8 28,9
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.45 Mener du, at du/I/familien som helhed har faet den ngdvendige vejledning
og information i forbindelse med overvejelser omkring pasning i fx dagple-
je/vuggestue/bgrnehave for barnet?

% %
Ja 37,5 26,7
Delvist 35 31,1
Nej 20 24,4
Ved ikke/ ikke relevant 7,5 17,8
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 40, antal 2015 = 43
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.46 Oplever du, at fagpersoner som har kontakt med barnet/jer som familie,
har den ngdvendige ekspertise, fx faglige viden og padagogiske ev-
ner? (ud fra din vurdering) ..har paedagoger/personale i dagtilbud/aflast-
ning/dggntilbud den ngdvendige ekspertise til at hjaeelpe bgrn med CP opti-

malt?
o 205 |
% %
I hgj grad 23,1 22,2
I nogen grad 28,2 44,4
I mindre grad 23,1 20,0
Slet ikke 12,8 6,7
Ved ikke/ ikke relevant 12,8 6,7
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.47 Oplever du, at fagpersoner som har kontakt med barnet/jer som familie,
har den ngdvendige ekspertise, fx faglige viden og paedagogiske ev-
ner? (ud fra din vurdering) ..har laerere/undervisere den ngdvendige ek-

spertise?
204 2015 |
I hgj grad 8,1 11,1
I nogen grad 8,1 13,3
I mindre grad 13,5 15,6
Slet ikke 8,1 4,4
Ved ikke/ ikke relevant 62,2 55,6
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 37, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.48 Oplever du, at fagpersoner som har kontakt med barnet/jer som familie,
har den ngdvendige ekspertise, fx faglige viden og paedagogiske ev-
ner? (ud fra din vurdering) ..har sundhedsplejersker den ngdvendige ek-
spertise til at hjaelpe bgrn med CP og jer som familie optimalt?

% %
I hgj grad 2,6 0
I nogen grad 15,8 11,1
I mindre grad 18,4 17,8
Slet ikke 21,1 20,0
Ved ikke/ ikke relevant 42,1 51,1
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.49 Oplever du, at fagpersoner som har kontakt med barnet/jer som familie,
har den ngdvendige ekspertise, fx faglige viden og padagogiske ev-
ner? (ud fra din vurdering) ..har hospitalslaeger den ngdvendige ekspertise
til at hjaelpe bgrn med CP og jer som familie optimalt?

% %
I hgj grad 43,6 33,3
I nogen grad 33,3 48,9
I mindre grad 15,4 11,1
Slet ikke 5,1 6,7
Ved ikke/ ikke relevant 2,6 0
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.50 Oplever du, at fagpersoner som har kontakt med barnet/jer som familie,
har den ngdvendige ekspertise, fx faglige viden og paedagogiske ev-
ner? (ud fra din vurdering) ..har psykologer den ngdvendige ekspertise til
at hjeelpe bgrn med CP og jer som familie optimalt?

% %
I hgj grad 5,3 9,1
I nogen grad 31,6 18,2
I mindre grad 7,9 15,9
Slet ikke 7,9 4,5
Ved ikke/ ikke relevant 47,4 52,3
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.51 Oplever du, at fagpersoner som har kontakt med barnet/jer som familie,
har den ngdvendige ekspertise, fx faglige viden og padagogiske ev-
ner? (ud fra din vurdering) ..har fysioterapeuter den ngdvendige eksper-
tise til at hjeelpe bgrn med CP optimalt?

% %
I hgj grad 66,7 51,1
I nogen grad 23,1 33,3
I mindre grad 2,6 8,9
Slet ikke 2,6 2,2
Ved ikke/ ikke relevant 51 4,4
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.52 Oplever du, at fagpersoner som har kontakt med barnet/jer som familie,
har den ngdvendige ekspertise, fx faglige viden og padagogiske ev-
ner? (ud fra din vurdering) ..har ergoterapeuter den ngdvendige ekspertise
til at hjaelpe bgrn med CP optimalt?

% %
I hgj grad 55,3 40,0
I nogen grad 15,8 40,0
I mindre grad 5,3 4,4
Slet ikke 0 0
Ved ikke/ ikke relevant 23,7 15,6
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.53 Oplever du, at fagpersoner som har kontakt med barnet/jer som familie,
har den ngdvendige ekspertise, fx faglige viden og paedagogiske ev-
ner? (ud fra din vurdering) - ..har sagsbehandlere/visitatorer den ngdven-
dige ekspertise til at hjaelpe bgrn med CP og jer som familie optimalt?

% %
I hgj grad 2,6 4,4
I nogen grad 20,5 22,2
I mindre grad 20,5 24,4
Slet ikke 35,9 37,8
Ved ikke/ ikke relevant 20,5 11,1
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.54 Oplever du, at fagpersoner som har kontakt med barnet/jer som familie,
har den ngdvendige ekspertise, fx faglige viden og paedagogiske ev-
ner? (ud fra din vurdering) - Er du tilfreds med din egen viden om CP?

% %

I hgj grad 7,9 22,2

I nogen grad 55,3 60,0

I mindre grad 26,3 15,6
Slet ikke 10,5 2,2
Ved ikke/ ikke relevant 0 0
Ialt 100 100
Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
Bilagstabel 4.55 Oplever du, at fagpersoner i barnets dagtilbud/skole.. - .. har et faelles

defineret mal at arbejde hen imod (fx relateret til barnets motoriske udvik-
ling, kognitive udvikling, familieliv og dagligdag mv.)?

% %
Ja 40 47,7
Delvist 34,3 31,8
Nej 20 18,2
Ved ikke/ikke relevant 5,7 2,3
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 35, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.56 Oplever du, at fagpersoner i barnets dagtilbud/skole har opdateret og
deekkende faglig viden om CP?

% %
Ja 20 25,0
Delvist 25,7 38,6
Nej 42,9 31,8
Ved ikke/ikke relevant 11,4 4,5
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 35, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.57 Oplever du, at fagpersoner i barnets dagtilbud/skole samarbejder indbyr-
des om barnet? (fx hyppig indbyrdes erfaringsudvekling)

% %
Ja 39,4 50,0
Delvist 33,3 29,5
Nej 6,1 15,9
Ved ikke/ikke relevant 21,2 4,5
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 33, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.58 Oplever du, at fagpersoner i barnets dagtilbud/skole samarbejder med jer
som familie om barnet? (fx hyppig indbyrdes erfaringsudveksling)

% %
Ja 55,9 54,5
Delvist 26,5 34,1
Nej 14,7 11,4
Ved ikke/ikke relevant 2,9 0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 34, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.59 Oplever du, at fagpersoner i barnets dagtilbud/skole samarbejder med jer
som familie om at udarbejde feelles definerede malsaetninger for barnet/jer
som familie?

% %
Ja 45,7 47,7
Delvist 28,6 36,4
Nej 22,9 15,9
Ved ikke/ikke relevant 2,9 0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 35, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.60 Oplever du, at fagpersoner omkring barnets behandling/traening (laeger,
fysioterapeuter og ergoterapeuter) har et feelles defineret mal at arbejde
hen imod(fx relateret til barnets motoriske udvikling, kognitive udvikling,
familieliv og dagligdag mv.)?

% %
Ja 48,7 37,8
Delvist 38,5 40,0
Nej 10,3 15,6
Ved ikke/ikke relevant 2,6 6,7
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.61 Oplever du, at fagpersoner omkring barnets behandling/traening (laeger,
fysioterapeuter og ergoterapeuter) har opdateret og daekkende faglig viden

om CP?
204 2015 |
% %

Ja 65,8 46,7

Delvist 26,3 37,8

Nej 5,3 6,7

Ved ikke/ikke relevant 2,6 8,9

Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.62 Oplever du, at fagpersoner omkring barnets behandling/traening (leger,
fysioterapeuter og ergoterapeuter) samarbejder indbyrdes om barnet? (fx
hyppig indbyrdes erfaringsudveksling)

% %
Ja 38,5 33,3
Delvist 38,5 46,7
Nej 17,9 8,9
Ved ikke/ikke relevant 5,1 11,1
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.63 Oplever du, at fagpersoner omkring barnets behandling/traening (leger,
fysioterapeuter og ergoterapeuter) samarbejder med jer som familie om
barnet? (fx hyppig indbyrdes erfaringsudveksling)

% %
Ja 41 31,8
Delvist 53,8 52,3
Nej 51 11,4
Ved ikke/ikke relevant 0 4,5
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 42
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.64 Oplever du, at fagpersoner omkring barnets behandling/traening (laeger,
fysioterapeuter og ergoterapeuter) samarbejder med jer som familie om at
udarbejde fzelles definerede malsaetninger for barnet/jer som familie?

% %
Ja 41 38,6
Delvist 46,2 36,4
Nej 12,8 18,2
Ved ikke/ikke relevant 0 6,8
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.65 Ved du hvor du skal henvende dig, hvis du har brug for hjaelp/statte til
fglgende... - Traening til dit barn

% %
Ja 53,8 51,1
Delvist 28,2 31,1
Nej 15,4 17,8
Ikke relevant 2,6 0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.66 Ved du hvor du skal henvende dig, hvis du har brug for hjaelp/statte til
folgende... - Radgivning/vejledning til familie/barn

% %
Ja 25,6 33,3
Delvist 33,3 35,6
Nej 41 28,9
Ikke relevant 0 2,2
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.67 Ved du hvor du skal henvende dig, hvis du har brug for hjaelp/statte til
folgende... - Psykologbistand til familie/barn

% %
Ja 25,6 31,1
Delvist 25,6 15,6
Nej 43,6 44,4
Ikke relevant 5,1 8,9
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.68 Ved du hvor du skal henvende dig, hvis du har brug for hjaelp/statte til
folgende... - Radgivning/vejledning vedr. institutions- eller skolevalg

% %
Ja 28,2 44,4
Delvist 33,3 20,0
Nej 30,8 26,7
Ikke relevant 7,7 8,9
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.69 Ved du hvor du skal henvende dig, hvis du har brug for hjaelp/statte til
foglgende... - Privat aflastning i hjemmet

% %
Ja 25,6 40,0
Delvist 15,4 11,1
Nej 25,6 17,8
Ikke relevant 33,3 31,1
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.70 Ved du hvor du skal henvende dig, hvis du har brug for hjzelp/statte til
folgende... - Dggnaflastning

% %
Ja 25,6 31,1
Delvist 51 4,4
Nej 28,2 15,6
Ikke relevant 41 48,9
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.71 Ved du hvor du skal henvende dig, hvis du har brug for hjaelp/statte til
fglgende... - Hjeelpemidler/boligforhold

% %
Ja 38,5 57,8
Delvist 30,8 13,3
Nej 20,5 11,1
Ikke relevant 10,3 17,8
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.72 Ved du hvor du skal henvende dig, hvis du har brug for hjaelp/statte til
folgende... - Kompensation for tabt arbejdsfortjeneste

% %
Ja 59 77,8
Delvist 15,4 6,7
Nej 15,4 13,3
Ikke relevant 10,3 2,2
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.73 Ved du hvor du skal henvende dig, hvis du har brug for hjaelp/statte til
folgende... - Kompensation for merudgifter

% %
Ja 59 75,6
Delvist 20,5 11,1
Nej 15,4 11,1
Ikke relevant 5,1 2,2
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.74 Ved du hvor du skal henvende dig, hvis du har brug for hjaelp/statte til
fglgende... - Taxabevilling/kgrselsbevilling

% %
Ja 38,5 53,3
Delvist 12,8 6,7
Nej 25,6 20,0
Ikke relevant 23,1 20,0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.75 Modtager du/I fglgende fra kommunen?

% %
Praktisk hjeelp i hjemmet? 5,3 9,1
Aflastning privat eller i dggnaflastning? 27 34,1
Tabt arbejdsfortjeneste (en eller begge forzeldre) 26,3 43,2

Note: Tabellen viser pct. delen af respondenter som svarede ja til spgrgsmalet, og summer derfor ikke til 100 %. Praktisk
hjeelp i hjemmet: antal 2014 = 38, antal 2015 = 44. Aflastning privat eller i dggnaflastning: antal 2014 = 37, antal
2015 = 44. Tabt arbejdsfortjeneste (en eller begge foraeldre): antal 2014 = 38, antal 2015 = 44.

Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.76 Oplever du, at der har vaeret et samarbejde om dit barns udredning og
visitering til stgtte/behandling mellem fglgende: - Hospitalet og egen lzege?

% %
I hgj grad 5,3 4,4
I nogen grad 13,2 17,8
I mindre grad 18,4 13,3
Slet ikke 42,1 53,3
Ved/husker ikke 13,2 6,7
Ikke relevant 7,9 4,4
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.77 Oplever du, at der har vaeret et samarbejde om dit barns udredning og
visitering til stgtte/behandling mellem fglgende: - Hospitalet og kommu-
nens dagtilbud/skole?

% %
I hgj grad 0 6,7
I nogen grad 18,4 26,7
I mindre grad 21,1 20,0
Slet ikke 44,7 33,3
Ved/husker ikke 5,3 6,7
Ikke relevant 10,5 6,7
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.78 Oplever du, at der har vaeret et samarbejde om dit barns udredning og
visitering til statte/behandling mellem fglgende: - Hospitalet og kommu-
nens treeningstilbud?

% %
I hgj grad 10,5 13,6
I nogen grad 31,6 29,5
I mindre grad 15,8 18,2
Slet ikke 28,9 22,7
Ved/husker ikke 7,9 4,5
Ikke relevant 5,3 11,4
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.79 Oplever du, at der har vaeret et samarbejde om dit barns udredning og
visitering til stgtte/behandling mellem fglgende: - Dig/jer og fagpersoner
fra kommunens dagtilbud/skole?

% %
I hgj grad 28,9 27,3
I nogen grad 42,1 40,9
I mindre grad 18,4 15,9
Slet ikke 5,3 6,8
Ved/husker ikke 5,3 2,3
Ikke relevant 0 6,8
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.80 Oplever du, at der har vaeret et samarbejde om dit barns udredning og
visitering til stgtte/behandling mellem fglgende: - Dig/jer og fagpersoner
fra hospitalet?

% %

I hgj grad 23,7 17,8
I nogen grad 42,1 44 .4
I mindre grad 21,1 22,2
Slet ikke 10,5 11,1
Ved/husker ikke 2,6 2,2
Ikke relevant 0 2,2
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.81 Oplever du, at der har vaeret et samarbejde om dit barns udredning og
visitering til statte/behandling mellem fglgende: - Dig/jer og fagpersoner i
forbindelse med barnets treening (ergo/fysioterapi)

% %

I hgj grad 47,4 50,0
I nogen grad 28,9 22,7
I mindre grad 21,1 15,9
Slet ikke 0 2,3
Ved/husker ikke 2,6 0
ikke relevant 0 9,1
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.82 Har du oplevet fglgende: - Ventetid pa sagsbehandling

% %
Ja 77,3 76,3
Delvist 15,9 5,3
Nej 2,3 10,5
Ved ikke 4,5 7,9
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 43, antal 2015 = 38
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.83 Har du oplevet fglgende: (Saet eventuelt flere krydser) - Ventetid pa trae-
ningstilbud/stgttetilbud (bl.a. ergo-/fysioterapi)

% %
Ja 34,1 45,9
Delvist 22,7 24,3
Nej 36,4 27
Ved ikke 6,8 2,7
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 42, antal 2015 = 37
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.84 Har du oplevet fglgende: (Szet eventuelt flere krydser) - At der ikke var de
tilbud til barnet, som I gnskede?

% %
Ja 50,0 42,1
Delvist 9,1 21,1
Nej 25,0 34,2
Ved ikke 15,9 2,6
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 42, antal 2015 = 38
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.85 Har du oplevet fglgende:

(Seet eventuelt flere krydser) - At der ikke var de tilbud til familien, som I gnskede ?

% %
Ja 38,6 36,8
Delvist 15,9 21,1
Nej 25,0 28,9
Ved ikke 20,5 13,2
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 42, antal 2015 = 38
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.86 Har du oplevet fglgende: (Szet eventuelt flere krydser) - Forsinkede doku-

menter - Ja
20152014 |
Ja 54,5 47,4
Delvist 13,6 7,9
Nej 27,3 36,8
Ved ikke 4,5 7,9
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 42, antal 2015 = 38
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.87 Har du oplevet fglgende: (Szet eventuelt flere krydser) - Uenighed om bar-

nets sag
... 252014 |

% %
Ja 61,4 43,2
Delvist 13,6 16,2
Nej 25,0 37,8
ved ikke 0 2,7
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 42, antal 2015 = 37
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.88 Har du oplevet fglgende: (Szet eventuelt flere krydser) - Uklarhed om
hvem der har ansvaret

% %
Ja 59,1 55,3
Delvist 9,1 7,9
Nej 29,5 34,2
Ved ikke 2,3 2,6
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 42, antal 2015 = 38
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.89 Har du oplevet fglgende: (Szet eventuelt flere krydser) - Problemer med at
opna kontakt

% %
Ja 63,6 51,4
Delvist 9,1 18,9
Nej 25,0 29,7
Ved ikke 2,3 100
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 42, antal 2015 = 38
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.90 Har du oplevet fglgende: (Seet eventuelt flere krydser) - At blive mgdt med
manglende forstelse af fagpersoner omkring barnet.

% %
Ja 45,5 36,8
Delvist 29,5 31,6
Nej 22,7 28,9
Ved ikke 2,3 2,6
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 42, antal 2015 = 38
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.91 Har du oplevet fglgende: (Szet eventuelt flere krydser) - At fa afvist gnsker
om stgtte/tilbud til barnet/familien

% %
Ja 68,2 57,9
Delvist 6,8 13,2
Nej 25,0 23,7
ved ikke 0 5,3
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 42, antal 2015 = 38
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.92 Hovor tilfreds eller utilfreds er du med fglgende.. - ..det tilbud om traening,
dit barn modtager eller sidst har modtaget?

% %
Virkelig tilfreds 13,2 15,9
Tilfreds 52,6 43,2
Hverken tilfreds eller utilfreds 15,8 13,6
Utilfreds 13,2 9,1
Virkelig utilfreds 5,3 15,9
Ved ikke 0 0
Ikke relevant 0 2,3
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.93 Hovor tilfreds eller utilfreds er du med fglgende.. - ..kvaliteten af den trae-
ning han/hun far eller har faet?

% %
Virkelig tilfreds 31,6 25,0
Tilfreds 47,4 38,6
Hverken tilfreds eller utilfreds 10,5 11,4
Utilfreds 2,6 13,6
Virkelig utilfreds 5,3 9,1
Ved ikke 2,6 2,3
Ikke relevant 0 0
Ialt 100 100
Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
Bilagstabel 4.94 Hyvor tilfreds eller utilfreds er du med fglgende.. - ..mangden af den trae-

ning han/hun far eller har faet?

% %
Virkelig tilfreds 5,3 13,6
Tilfreds 28,9 22,7
Hverken tilfreds eller utilfreds 31,6 22,7
Utilfreds 18,4 25,0
Virkelig utilfreds 13,2 13,6
Ved ikke 2,6 2,3
Ikke relevant 0 0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.95 Hovor tilfreds eller utilfreds er du med fglgende.. - ..det tidsrum der gik
2014 han/hun blev tilbudt traening?

% %
Virkelig tilfreds 10,5 11,4
Tilfreds 34,2 36,4
Hverken tilfreds eller utilfreds 26,3 25,0
Utilfreds 18,4 11,4
Virkelig utilfreds 5,3 6,8
Ved ikke 2,6 0
Ikke relevant 2,6 9,1
Ialt 100 100
Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
Bilagstabel 4.96 Hvor tilfreds eller utilfreds er du med fglgende.. - ..den information om

traening, du/I har modtaget?

% %
Virkelig tilfreds 10,5 20,9
Tilfreds 50 32,6
Hverken tilfreds eller utilfreds 18,4 20,9
Utilfreds 13,2 18,6
Virkelig utilfreds 2,6 4,7
Ved ikke 5,3 0
ikke relevant 0 2,3
Ialt 100 100
Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 43
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
Bilagstabel 4.97 Hyvor tilfreds eller utilfreds er du med fglgende.. - ..samarbejdet mellem

dig/jer og fagpersoner omkring traening?

% %
Virkelig tilfreds 21,1 20,5
Tilfreds 57,9 47,7
Hverken tilfreds eller utilfreds 18,4 11,4
Utilfreds 0 11,4
Virkelig utilfreds 2,6 4,5
Ved ikke 0 0
Ikke relevant 0 4,5
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.98 Huvor tilfreds eller utilfreds er du med fglgende.. - ..den samlede indsats fra
dit barns dagtilbud/skole?

% %
Virkelig tilfreds 25 25,0
Tilfreds 36,1 43,2
Hverken tilfreds eller utilfreds 30,6 15,9
Utilfreds 5,6 13,6
Virkelig utilfreds 2,8 2,3
Ved ikke 0 0
Ikke relevant 0 0
Ialt 100 100
Note: Antal 2014 = 36, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
Bilagstabel 4.99 Hovor tilfreds eller utilfreds er du med fglgende.. - ..samarbejdet mellem

dig/jer og fagpersoner i barnets dagtilbud/skole?

% %
Virkelig tilfreds 30,6 25,0
Tilfreds 44,4 50,0
Hverken tilfreds eller utilfreds 22,2 13,6
Utilfreds 2,8 9,1
Virkelig utilfreds 0 0
Ved ikke 0 0
Ikke relevant 0 2,3
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 36, antal 2015 = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.100 Hvor mange forskellige fagpersoner har du/I som forzeldre samtaler med
omkring dit/jeres barn, i Igbet af ca. 4 uger? (fx paedagoger, laeger, fysio-
terapeuter mv.) - Planlagte samtaler

% %
0 18,4 38,1
1-2 47,4 28,6
3-5 18,4 26,2
6-10 7,9 4,8
11-15 2,6 2,4
16-20 0 0
> 20 0 0
Ved ikke 5,3 0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 42
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.101 Hvor mange forskellige fagpersoner har du/I som foraeldre samtaler med
omkring dit/jeres barn, i Igbet af ca. 4 uger? (fx padagoger, lager, fysio-
terapeuter mv.) - Ad-hoc samtaler fx ved afhentning i dagtilbud/skole

% %
0 15,8 4,7
1-2 31,6 27,9
3-5 18,4 27,9
6-10 18,4 11,6
11-15 2,6 7,0
16-20 2,6 11,6
> 20 2,6 0
Ved ikke 7,9 9,3
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 43
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.102 Hvor mange forskellige fagpersoner er dit barn i kontakt med (treener
med, leger med, snakker med osv.), i Igbet af ca. 4 uger?

% %

0 0 2,2
1-2 31,6 13,3
3-5 36,8 44,4
6-10 18,4 28,9
11-15 7,9 6,7
16-20 2,6 2,2
Flere end 20 0 0
Ved ikke 2,6 2,2
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.103 Hvor mange timer i Igbet af de seneste 4 uger har I som forzeldre brugt
pa transport, undersggelser, mgder mv. i forbindelse med at I/jeres

barn?
2042015
% %
Under 5 42,1 34,9
5-10 23,7 27,9
11-15 15,8 18,6
16-20 5,3 7,0
21-25 2,6 2,3
Flere end 26 10,5 9,3
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 43
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.104 Hvordan oplever du, at dit barn aktuelt udvikler sig, i forhold til barnets

potentiale for udvikling.. - ..hvad angdr kognitive feerdigheder?
24 2015 |
% %
Virkelig godt 20,5 17,8
Godt 38,5 53,3
Hverken godt eller darligt 23,1 13,3
Darligt 15,4 8,9
Virkelig darligt 2,6 4,4
Ved ikke 0 2,2
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.105 Hvordan oplever du, at dit barn aktuelt udvikler sig, i forhold til barnets

potentiale for udvikling.. - ..motoriske forhold?
2014 2015 |
% %
Virkelig godt 0 11,1
Godt 41 44,4
Hverken godt eller darligt 38,5 26,7
Darligt 15,4 11,1
Virkelig darligt 2,6 4,4
Ved ikke 2,6 2,2
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.106 Hvordan oplever du, at dit barn aktuelt udvikler sig, i forhold til barnets

potentiale for udvikling.. - ..sociale/personlige forhold?
204 2015 |
% %
Virkelig godt 51 17,8
Godt 61,5 53,3
Hverken godt eller darligt 23,1 15,6
Darligt 7,7 8,9
Virkelig darligt 2,6 2,2
Ved ikke 0 2,2
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.107 Hvordan oplever du, at dit barn aktuelt udvikler sig, i forhold til barnets

potentiale for udvikling.. - ..tale/sprogfeerdigheder?
2014 205 |
% %
Virkelig godt 23,1 28,9
Godt 33,3 24,4
Hverken godt eller darligt 17,9 24,4
Darligt 12,8 6,7
Virkelig darligt 10,3 11,1
Ved ikke 2,6 4,4
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 45
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.108 Har I som foraeldre/familie kontakt til andre foraeldre/familier i samme
situation som jer, som I kan erfaringsudveksle med?

% %
Ja 23,7 39,5
Delvist 34,2 34,9
Nej 42,1 25,6
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 38, antal 2015 = 43
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.109 Har I som foraeldre/familie viden om netvaerk/foreninger i forbindelse
med at have et barn med CP ellers obs for CP?

% %
Ja 30,8 63,4
Delvist 33,3 29,3
Nej 35,9 7.3
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 39, antal 2015 = 41
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015

Bilagstabel 4.110 Hvilke aktiviteter har du/I deltaget i? (sat eventuelt flere krydser)

%
Introduktionsforlgb p8 Helene Elsass Centeret 52,4
Camp 21,4
Foreeldretemadage 40,5
Mitii, faciliteret af Helene Elsass Centeret 7,1
Eksperimentarier 7,1
Fritidstilbud, fx trampolin 11,9
Andre aktiviteter arrangeret af Helene Elsass Centeret 16,7
Andre aktiviteter, som ikke er arrangeret af Helene Elsass Centeret 9,5
Vi har ikke deltaget i aktiviteter 23,8

Note: Antal = 42
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2014 og 2015
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Bilagstabel 4.111 Hvor tilfredse er du/I med aktiviteterne? - Introduktionsforigb pa Helene
Elsass Centeret

%
Virkelig tilfreds 77,3
Tilfreds 22,7
Hverken tilfreds eller utilfreds 0
Utilfreds 0
Virkelig utilfreds 0
Ved ikke 0
I alt 100
Note: Antal = 22
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015
Bilagstabel 4.112 Huvor tilfredse er du/I med aktiviteterne? - Camp
%
Virkelig tilfreds 77,8
Tilfreds 22,2
Hverken tilfreds eller utilfreds 0
Utilfreds 0
Virkelig utilfreds 0
Ved ikke 0
Ialt 100

Note: Antal =9
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015

Bilagstabel 4.113 Hvor tilfredse er du/I med aktiviteterne? - Foraeldretemadage

%
Virkelig tilfreds 41,2
Tilfreds 58,8
Hverken tilfreds eller utilfreds 0
Utilfreds 0
Virkelig utilfreds 0
Ved ikke 0
Ialt 100

Note: Antal = 17
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015
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Bilagstabel 4.114 Huvor tilfredse er du/I med aktiviteterne? - Mitii, faciliteret af Helene El-
sass Centret

%
Virkelig tilfreds 66,7
Tilfreds 0
Hverken tilfreds eller utilfreds 0
Utilfreds 0
Virkelig utilfreds 33,3
Ved ikke 0
I alt 100
Note: Antal = 3
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015
Bilagstabel 4.115 Huvor tilfredse er du/I med aktiviteterne? - Eksperimentarier
%
Virkelig tilfreds 66,7
Tilfreds 0
Hverken tilfreds eller utilfreds 33,3
Utilfreds 0
Virkelig utilfreds 0
Ved ikke 0
Ialt 100

Note: Antal = 3
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015

Bilagstabel 4.116 Hvor tilfredse er du/I med aktiviteterne? - Fritidstilbud, fx trampolin

%

Virkelig tilfreds 20
Tilfreds 40
Hverken tilfreds eller utilfreds 40
Utilfreds

Virkelig utilfreds

Ved ikke

Ialt 100

Note: Antal =5
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015
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Bilagstabel 4.117 1 hvilken grad har din/jeres deltagelse i projektet... - gget din/jeres viden

omkring CP?

%
I hgj grad 57,5
I nogen grad 22,5
I mindre grad 0
Slet ikke 12,5
Ved ikke 7,5
Ialt 100

Note: Antal = 40
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015

Bilagstabel 4.118 I hvilken grad har din/jeres deltagelse i projektet... - gget dit/jeres sam-
arbejde med fagpersoner?

%
I hgj grad 15,0
I nogen grad 40,0
I mindre grad 10,0
Slet ikke 25,0
Ved ikke 10,0
I alt 100

Note: Antal = 40
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015

Bilagstabel 4.119 I hvilken grad har din/jeres deltagelse i projektet... - gget dit/jeres net-
veerk med andre familier i samme situation?

%
I hgj grad 12,5
I nogen grad 35,0
I mindre grad 15,0
Slet ikke 30,0
Ved ikke 7,5
Ialt 100

Note: Antal = 40
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015
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Bilagstabel 4.120 I hvilken grad har din/jeres deltagelse i projektet... - aendret jeres aktivi-
teter i hverdagen med barnet?

%
I hgj grad 25,0
I nogen grad 45,0
I mindre grad 7,5
Slet ikke 15,0
Ved ikke 7,5
Ialt 100

Note: Antal = 40
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015

Bilagstabel 4.121 I hvilken grad har din/jeres deltagelse i projektet... - a&ndret jeres trae-
ning med barnet?

%
I hgj grad 30,0
I nogen grad 40,0
I mindre grad 7,5
Slet ikke 15,0
Ved ikke 7,5
I alt 100

Note: Antal = 40
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015

Bilagstabel 4.122 I hvilken grad har din/jeres deltagelse i projektet... - faet dig/jer til at
fraveelge ydelser/indsatser?

%
I hgj grad 2,5
I nogen grad 10,0
I mindre grad 17,5
Slet ikke 52,5
Ved ikke 17,5
Ialt 100

Note: Antal = 40
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015
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Bilagstabel 4.123 I hvilken grad har din/jeres deltagelse i projektet... - faet dig/jer til at
2015spgrge ydelser/indsatser?

%
I hgj grad 22,5
I nogen grad 32,5
I mindre grad 10,0
Slet ikke 20,0
Ved ikke 15,0
Ialt 100

Note: Antal = 40
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015

Bilagstabel 4.124 1 hvilken grad har din/jeres deltagelse i projektet forbedret barnets funk-
tionsniveau?

%
I hgj grad 10,0
I nogen grad 37,5
I mindre grad 12,5
Slet ikke 15,0
Ved ikke 25,0
I alt 100

Note: Antal = 40
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse, 2015
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Bilag 5 Fagpersonernes undersggelse

Bilagstabel 5.1 Hvor er du ansat?

% %
Odense Universitetshospital 3,4 2,9
Hillergd Hospital 0,7 0,0
Regionshospital Herning 2,7 7,2
Herlev Hospital 5,4 1,4
Furesg Kommune 4,1 7,2
Odense Kommune 25,9 24,6
Herning Kommune 44,2 34,8
Gentofte Kommune 6,8 14,5
Lyngby-Taarbaek Kommune 6,8 7,2
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 147, antal 2015 = 69
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.2 I hvilket regi er du ansat? (hvis du er ansat flere steder, markér da hvor du
bruger mest tid)

% %
Regionalt/sygehus 12,1 11,0
Privat (ikke kommunalt) 2,0 0,0
Kommunalt/institution (almen-omradet) 23,5 27,4
Kommunalt/institution (special-omradet) 62,4 61,6
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 149, antal 2015 = 73
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.3 Hyvilken af fglgende kategorier beskriver bedst din aktuelle stillingsbetegnel-

se?
2014 2015 |
% %
Leege 2,7 2,7
Ergoterapeut 16,9 13,7
Fysioterapeut 23,6 21,9
Sundhedsplejerske/smabgrnsvejleder 2,0 4,1
Psykolog 4,1 2,7
Visitator 0,7 0,0
Sagsbehandler 8,1 2,7
Padagog (eller medhjeelper) 10,8 6,8
Specialpaedagog 7,4 13,7
Leerer (eller lzerervikar) 3,4 8,2
Talepaedagog 6,1 4,1
Audiologopaed/logopaed 2,0 2,7
Leder af institution/skole/SFO 5,4 5,5
Andet 6,8 11,0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 148, antal 2015 = 73
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.4 Hvor leenge har du veeret ansat i din nuvaerende stilling?

% %
Under 6 mdr. 3,4 5,5
6-11 mdr. 2,7 9,6
1-3 &r 16,2 27,4
4-10 ar 41,9 26,0
11-15 &r 16,2 12,3
Mere end 16 ar 19,6 19,2
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 148, antal 2015 = 73
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.5 Hvor laenge har du arbejdet inden for feltet, med bergring til forlgb omkring
bgrn med CP og deres familier?

% %
Under 6 mdr. 8,1 6,8
6-11 mdr. 0,7 11,0
1-3 ar 13,5 19,2
4-10 &r 35,1 28,8
11-15 &r 19,6 13,7
Mere end 16 ar 23,0 20,5
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 148, antal 2015 = 73
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.6 Inden for den sidste maned, hvor stor en del af din arbejdstid har du da
veeret beskaeftiget med forlgb/bgrn med CP og deres familier?

% %
Al min arbejdstid 6,0 10,7
Neaesten al min arbejdstid 10,1 4,0
En stor del af min arbejdstid 10,7 11,3
Halvdelen af min arbejdstid 13,4 16,7
En mindre del af min arbejdstid 52,3 47,3
Jeg har ikke beskaeftiget mig med bgrn med CP inden for den sidste maned 7,4 10,0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 149, antal 2015 = 150
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.7 Inden for det sidste &r, hvor mange forlgb/bgrn med CP og deres familier har
du beskeaeftiget dig med (ca.)? (Afgiv venligst dit bedste skgn)

% %
Ingen 1,2 2,3
1 9,9 7,0
2-3 24,7 30,2
4-5 16,0 19,8
6-10 17,3 8,1
11-15 13,6 11,6
16-20 4,9 7,0
Flere end 20 12,3 14,0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 136, antal 2015 = 150
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.8 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, er du da i kontakt
(skriftlig eller mundtlig) med andre fagpersoner omkring barnet/forlgbet?
- Hospitalslaeger

% %
Ja, i alle tilfaelde 20,0 26,3
Ja, i de fleste tilfaelde 13,3 17,3
Ja, i nogle tilfaelde 21,5 15,0
Kun i fa tilfeelde 14,8 12,0
Nej, det sker sjeeldent 8,9 10,5
Nej, aldrig 14,8 15,8
Ikke relevant 6,7 3,0
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 135, antal 2015 = 133
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.9 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, er du da i kontakt
(skriftlig eller mundtlig) med andre fagpersoner omkring barnet/forlgbet?
- Fysio- eller ergoterapeuter i hospitalsregi

% %
Ja, i alle tilfeelde 15,6 20,4
Ja, i de fleste tilfaelde 9,6 14,6
Ja, i nogle tilfaelde 17,8 17,5
Kun i fa tilfaelde 15,6 13,9
Nej, det sker sjaeldent 14,1 11,7
Nej, aldrig 21,5 18,2
Ikke relevant 5,9 3,6
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 135, antal 2015 = 137
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.10 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, er du da i kontakt
(skriftlig eller mundtlig) med andre fagpersoner omkring barnet/forlgbet?
- Psykologer i hospitalsregi

% %
Ja, i alle tilfaelde 0,8 0,0
Ja, i de fleste tilfaelde 0,0 0,8
Ja, i nogle tilfaelde 2,4 4,0
Kun i fa tilfeelde 7,9 9,5
Nej, det sker sjaeldent 22,2 13,5
Nej, aldrig 56,3 65,9
Ikke relevant 10,3 6,3
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 126, antal 2015 = 126
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.11 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, er du da i kontakt
(skriftlig eller mundtlig) med andre fagpersoner omkring barnet/forlgbet?
- Praktiserende laeger/ speciallaeger

% %
Ja, i alle tilfaelde 2,4 3,9
Ja, i de fleste tilfaelde 7,9 3,9
Ja, i nogle tilfaelde 13,4 11,0
Kun i fa tilfeelde 16,5 14,2
Nej, det sker sjeeldent 22,0 28,3
Nej, aldrig 33,1 37,0
Ikke relevant 4,7 1,6
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 127, antal 2015 = 127
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.12 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, er du da i kontakt
(skriftlig eller mundtlig) med andre fagpersoner omkring barnet/forlgbet?
- Fysio- eller ergoterapeuter i kommunalt eller privat regi

% %
Ja, i alle tilfeelde 30,5 29,9
Ja, i de fleste tilfaelde 28,4 33,3
Ja, i nogle tilfaelde 22,7 18,8
Kun i fa tilfaelde 9,2 7,6
Nej, det sker sjeeldent 5,0 4,9
Nej, aldrig 2,1 2,8
Ikke relevant 2,1 2,8
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 141, antal 2015 = 144
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.13 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, er du da i kontakt
(skriftlig eller mundtlig) med andre fagpersoner omkring barnet/forlgbet?
- Psykologer i kommunalt eller privat regi

% %
Ja, i alle tilfaelde 11,4 14,8
Ja, i de fleste tilfaelde 9,8 15,6
Ja, i nogle tilfaelde 22,0 16,3
Kun i fa tilfeelde 11,4 10,4
Nej, det sker sjaeldent 16,7 11,1
Nej, aldrig 24,2 28,1
Ikke relevant 4,5 3,7
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 132, antal 2015 = 135
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.14 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, er du da i kontakt
(skriftlig eller mundtlig) med andre fagpersoner omkring barnet/forlgbet?
- Paedagoger/specialpaedagoger fra kommunale eller private institutioner
sdsom dagtilbud, aflastning mv.

% %
Ja, i alle tilfeelde 37,0 37,6
Ja, i de fleste tilfaelde 23,2 27,0
Ja, i nogle tilfaelde 16,7 18,4
Kun i f3 tilfeelde 8,0 5,7
Nej, det sker sjaeldent 5,8 4,3
Nej, aldrig 6,5 2,8
Ikke relevant 2,9 4,3
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 138, antal 2015 = 141
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.15 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, er du da i kontakt
(skriftlig eller mundtlig) med andre fagpersoner omkring barnet/forlgbet?
- Leerere fra kommunale eller private skoler

% %
Ja, i alle tilfaelde 18,5 18,9
Ja, i de fleste tilfeelde 17,0 17,4
Ja, i nogle tilfaelde 17,0 22,7
Kun i fa tilfelde 7,4 12,9
Nej, det sker sjeeldent 11,1 6,8
Nej, aldrig 17,8 10,6
Ikke relevant 11,1 10,6
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 135, antal 2015 = 132
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.16 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, er du da i kontakt
(skriftlig eller mundtlig) med andre fagpersoner omkring barnet/forlgbet?
- Sundhedsplejerske fra kommunalt regi

% %
Ja, i alle tilfaelde 3,0 4,6
Ja, i de fleste tilfaelde 6,0 3,8
Ja, i nogle tilfaelde 16,5 12,3
Kun i fa tilfeelde 13,5 15,4
Nej, det sker sjeeldent 21,1 20,0
Nej, aldrig 30,1 37,7
Ikke relevant 9,8 6,2
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 133, antal 2015 = 130
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.17 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, er du da i kontakt
(skriftlig eller mundtlig) med andre fagpersoner omkring barnet/forlgbet?
- Sagsbehandlere fra kommune/forvaltning

% %
Ja, i alle tilfaelde 17,5 16,7
Ja, i de fleste tilfeelde 18,2 21,7
Ja, i nogle tilfaelde 28,5 26,1
Kun i f3 tilfeelde 14,6 13,0
Nej, det sker sjaeldent 8,8 8,7
Nej, aldrig 8,0 10,9
Ikke relevant 4,4 2,9
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 137, antal 2015 = 138
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.18 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at
DU har. - ..den ngdvendige ekspertise til at Igse dine faglige opgaver med
forlgbene/bgrnene/familierne optimalt?

% %
Ja, i alle tilfaelde 4,8 12,0
Ja, i de fleste tilfeelde 62,8 67,3
Ja, i nogle tilfaelde 18,6 16,7
Kun i f3 tilfeelde 7,6 0,7
Nej, sjeeldent 3,4 0,0
Ved ikke/ikke relevant 2,8 3,3
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 145, antal 2015 = 150
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

145



Bilagstabel 5.19 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at
DU har.. - ..den ngdvendige viden om det enkelte forlgb/barn/familie til at
Igse dine faglige opgaver optimalt?

% %
Ja, i alle tilfeelde 5,5 12,7
Ja, i de fleste tilfaelde 61,0 68,7
Ja, i nogle tilfaelde 24,0 13,3
Kun i fa tilfeelde 4,1 2,0
Nej, sjeeldent 0,7 0,7
Nej, aldrig 0,7 0,0
Ved ikke/ikke relevant 4,1 2,7
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 146, antal 2015 = 150
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.20 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at
DU har.. - ..det ngdvendige samarbejde med gvrige fagpersoner omkring
forlgbet/barnet/familien til at Igse dine faglige opgaver optimalt?

% %
Ja, i alle tilfeelde 11,6 18,0
Ja, i de fleste tilfeelde 55,5 51,3
Ja, i nogle tilfaelde 25,3 21,3
Kun i fa tilfelde 3,4 5,3
Nej, sjeeldent 1,4 1,3
Nej, aldrig 0,7 0,0
Ved ikke/ikke relevant 2,1 2,7
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 146, antal 2015 = 150
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.21 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at
DU har.. - ..det ngdvendige samarbejde med foraeldre/plejeforeeldre til at
Igse dine faglige opgaver optimalt?

% %
Ja, i alle tilfeelde 13,7 16,9
Ja, i de fleste tilfeelde 59,6 64,9
Ja, i nogle tilfaelde 15,8 14,9
Kun i f3 tilfeelde 4,1 1,4
Nej, sjeeldent 0,7 0,0
Ved ikke/ikke relevant 6,2 2,0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 146, antal 2015 = 148
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.22 1 dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at
DU har.. - ..tilstraekkelig viden om eksisterende behandligs- og stgttemu-
ligheder (fx stgtte og behandling som kan imgdekomme hhv. kognitive,
motoriske, personlige, familizere, gkonomiske mv udfordringer)?

% %
Ja, i alle tilfaelde 1,4 4,0
Ja, i de fleste tilfaelde 31,0 47,3
Ja, i nogle tilfaelde 38,6 28,0
Kun i fa tilfeelde 12,4 11,3
Nej, sjeeldent 6,9 2,0
Nej, aldrig 1,4 1,3
Ved ikke/ikke relevant 8,3 6,0
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 145, antal 2015 = 150
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.23 1 dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at
DU har.. - ..den ngdvendige ekspertise til at stgtte foraeldrene/plejefor-
cldrene i deres rolle over for barnet?

% %
Ja, i alle tilfeelde 6,2 8,7
Ja, i de fleste tilfeelde 40,0 52,0
Ja, i nogle tilfeelde 33,1 25,3
Kun i f3 tilfselde 8,3 2,7
Nej, sjeeldent 2,1 1,3
Nej, aldrig 0,7 1,3
Ved ikke/ikke relevant 9,7 8,7
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 145, antal 2015 = 150
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.24 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at
DU har.. - ..det ngdvendige overblik til at hjaelpe barnet/familien som hel-
hed (inkl. eventuelt sgskende) optimalt videre?

% %
Ja, i alle tilfeelde 2,7 6,7
Ja, i de fleste tilfeelde 30,8 38,0
Ja, i nogle tilfaelde 32,2 28,7
Kun i f3 tilfeelde 13,7 6,7
Nej, sjeeldent 6,8 3,3
Nej, aldrig 2,7 1,3
Ved ikke/ikke relevant 11,0 15,3
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 146, antal 2015 = 150
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.25 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at
DU har.. - ..samlet set har den forngdne tid til at Igse dine arbejdsopgaver
relateret til bgrn med CP?

% %
Ja, i alle tilfelde 4,8 6,8
Ja, i de fleste tilfaelde 34,5 39,9
Ja, i nogle tilfaelde 36,6 35,1
Kun i f8 tilfaelde 6,9 8,8
Nej, sjeeldent 11,0 2,7
Nej, aldrig 1,4 3,4
Ved ikke/ikke relevant 4,8 3,4
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 145, antal 2015 = 148
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.26 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at
DU har.. - ..kollegaer/samarbejdspartnere, som du kan drgfte forlgb/bgrn
med CP og deres familier med?

% %
Ja, i alle tilfaelde 42,1 46,7
Ja, i de fleste tilfaelde 42,1 38,0
Ja, i nogle tilfeelde 10,3 9,3
Kun i fa tilfaelde 3,4 2,0
Nej, sjeeldent 1,4 0,7
Ved ikke/ikke relevant 0,7 3,3
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 145, antal 2015 = 150
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.27 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, tror du generelt at
fglgende faggrupper har den ngdvendige ekspertise og faglige viden om CP
til at hjaelpe bgrnene og deres familier optimalt? - Hospitalslaeger

% %
Ja, i alle tilfeelde 10,3 13,5
Ja, i de fleste tilfaelde 58,2 50,7
Ja, i nogle tilfaelde 18,5 19,6
Kun i fa tilfeelde 0,7 2,0
Ved ikke/ikke relevant 12,3 14,2
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 146, antal 2015 = 148
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.28 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, tror du generelt at
fglgende faggrupper har den ngdvendige ekspertise og faglige viden om CP
til at hjeelpe bgrnene og deres familier optimalt?

- Fysio- eller ergoterapeuter i hospitalsregi

% %
Ja, i alle tilfelde 14,4 18,2
Ja, i de fleste tilfaelde 58,9 51,4
Ja, i nogle tilfaelde 11,0 13,5
Kun i f3 tilfeelde 0,0 0,7
Nej, sjeeldent 0,7 0,0
Ved ikke/ikke relevant 15,1 16,2
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 146, antal 2015 = 148
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.29 1 dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, tror du generelt at
folgende faggrupper har den ngdvendige ekspertise og faglige viden om CP
til at hjeelpe bgrnene og deres familier optimalt?

- Psykologer i hospitalsregi

% %
Ja, i alle tilfaelde 1,4 6,2
Ja, i de fleste tilfaelde 29,2 23,3
Ja, i nogle tilfaelde 18,1 14,4
Kun i f3 tilfeelde 3,5 4,1
Nej, sjeeldent 2,1 0,7
Nej, aldrig 0,7 0,7
Ved ikke/ikke relevant 45,1 50,7
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 144, antal 2015 = 146
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.30 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, tror du generelt at
fglgende faggrupper har den ngdvendige ekspertise og faglige viden om CP
til at hjeelpe bgrnene og deres familier optimalt?

- Praktiserende lzeger/speciallaeger

% %
Ja, i alle tilfeelde 7,1 6,2
Ja, i de fleste tilfeelde 22,7 21,9
Ja, i nogle tilfaelde 32,6 26,7
Kun i f3 tilfaelde 12,8 17,8
Nej, sjeeldent 2,1 2,7
Ved ikke/ikke relevant 22,7 24,7
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 141, antal 2015 = 146
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.31 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, tror du generelt at
fglgende faggrupper har den ngdvendige ekspertise og faglige viden om CP
til at hjeelpe bgrnene og deres familier optimalt?

- Fysio- eller ergoterapeuter i kommunalt eller privat regi

% %
Ja, i alle tilfaelde 12,3 15,0
Ja, i de fleste tilfaelde 53,4 51,0
Ja, i nogle tilfaelde 25,3 25,9
Kun i f3 tilfeelde 2,1 4,1
Nej, sjeldent 0,0 0,7
Ved ikke/ikke relevant 6,8 3,4
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 146, antal 2015 = 147
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.32 1 dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, tror du generelt at
folgende faggrupper har den ngdvendige ekspertise og faglige viden om CP
til at hjeelpe bgrnene og deres familier optimalt?

- Psykologer i kommunalt eller privat regi

% %
Ja, i alle tilfeelde 2,8 6,9
Ja, i de fleste tilfeelde 23,1 26,2
Ja, i nogle tilfaelde 31,5 27,6
Kun i f3 tilfeelde 11,9 10,3
Nej, sjeeldent 1,4 2,1
Nej, aldrig 0,7 0,0
Ved ikke/ikke relevant 28,7 26,9
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 143, antal 2015 = 145
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.33 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, tror du generelt at
fglgende faggrupper har den ngdvendige ekspertise og faglige viden om CP
til at hjeelpe bgrnene og deres familier optimalt?

- Peedagoger/specialpadagoger fra kommunale eller private institutioner
sdsom dagtilbud, aflastning mv.

% %
Ja, i alle tilfaelde 5,7 3,5
Ja, i de fleste tilfeelde 31,2 38,9
Ja, i nogle tilfaelde 36,9 37,5
Kun i f3 tilfeelde 12,8 11,1
Nej, sjeeldent 3,5 2,1
Ved ikke/ikke relevant 9,9 6,9
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 141, antal 2015 = 144
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.34 1 dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, tror du generelt at
felgende faggrupper har den ngdvendige ekspertise og faglige viden om CP
til at hjaelpe bgrnene og deres familier optimalt?

- Leerere fra kommunale eller private skoler

% %
Ja, i alle tilfeelde 2,7 1,4
Ja, i de fleste tilfaelde 11,0 12,4
Ja, i nogle tilfaelde 28,1 25,5
Kun i f3 tilfeelde 22,6 27,6
Nej, sjeeldent 10,3 9,7
Nej, aldrig 0,0 0,7
Ved ikke/ikke relevant 25,3 22,8
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 146, antal 2015 = 145
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.35 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, tror du generelt at
fglgende faggrupper har den ngdvendige ekspertise og faglige viden om CP
til at hjeelpe bgrnene og deres familier optimalt?

- Sundhedsplejerske fra kommunalt regi

% %
Ja, i alle tilfelde 2,7 1,4
Ja, i de fleste tilfaelde 8,9 13,1
Ja, i nogle tilfaelde 31,5 27,6
Kun i f3 tilfselde 17,8 17,2
Nej, sjeeldent 4,1 4,1
Ved ikke/ikke relevant 34,9 36,6
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 146, antal 2015 = 145
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.36 I dit arbejde med forlgb/bgrn med CP og deres familier, tror du generelt at
felgende faggrupper har den ngdvendige ekspertise og faglige viden om CP
til at hjeelpe bgrnene og deres familier optimalt?

- Sagsbehandlere fra kommune/forvaltning

% %
Ja, i alle tilfeelde 2,7 2,0
Ja, i de fleste tilfaelde 11,6 17,7
Ja, i nogle tilfaelde 41,1 29,9
Kun i f3 tilfeelde 15,8 21,1
Nej, sjeeldent 6,8 7,5
Nej, aldrig 0,0 0,7
Ved ikke/ikke relevant 21,9 21,1
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 146, antal 2015 = 147
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.37 I dit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at
veaere i tvivl om de afggrelser, du er med til at traeffe om sagerne/bgrne-
ne/familierne?

% %
Ja, i nogle tilfaelde 38,2 24,5
Kun i f8 tilfaelde 20,8 31,5
Nej, sjeeldent 26,4 28,0
Nej, aldrig 0,7 2,8
Ved ikke/ ikke relevant 13,9 13,3
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 144, antal 2015 = 143
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.38 I dit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at
sende sager/bgrn med CP og deres familier videre til andre fagpersoner,
selvom du er i tvivl om hvorvidt de skal sendes videre?

% %
Ja, i de fleste tilfaelde 0,7 0,7
Ja, i nogle tilfaelde 16,0 13,3
Kun i f3 tilfeelde 12,5 14,7
Nej, sjeeldent 35,4 35,7
Nej, aldrig 12,5 11,9
Ved ikke/ikke relevant 22,9 23,8
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 144, antal 2015 = 143
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.39 I dit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at
mangle tilbud om stgtte/ traening/ behandling til bgrn med CP?

% %
Ja, i alle tilfaelde 1,4 1,4
Ja, i de fleste tilfaelde 8,3 7,0
Ja, i nogle tilfeelde 45,5 38,5
Kun i fa tilfelde 13,1 16,8
Nej, sjeeldent 11,7 18,2
Nej, aldrig 4,1 7,7
Ved ikke/ikke relevant 15,9 10,5
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 145, antal 2015 = 143
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.40 I dit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at
mangle tilbud om stgtte/radgivning til foraeldre til barn med CP?

% %
Ja, i alle tilfeelde 1,4 0,7
Ja, i de fleste tilfaelde 13,8 17,7
Ja, i nogle tilfaelde 42,1 34,0
Kun i 3 tilfselde 13,1 14,2
Nej, sjeeldent 9,0 17,0
Nej, aldrig 2,1 4,3
Ved ikke/ikke relevant 18,6 12,1
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 145, antal 2015 = 141
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.41 I dit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at
gore brug af dit netvaerk, frem for at gd de formelle ‘veje gennem syste-
met’ for at hjelpe bgrnene/familierne?

% %
Ja, i alle tilfelde 1,4 3,5
Ja, i de fleste tilfeelde 12,4 15,5
Ja, i nogle tilfaelde 32,4 30,3
Kun i f3 tilfeelde 10,3 12,0
Nej, sjeeldent 15,9 14,1
Nej, aldrig 5,5 7,0
Ved ikke/ikke relevant 22,1 17,6
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 145, antal 2015 = 142
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.42 1 dit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at
have kollegaer/ledere du kan henvende dig til, med eventuelle tvivls-
spgrgsmal i relation til sager/bgrnene/deres familier?

% %
Ja, i alle tilfeelde 34,7 41,5
Ja, i de fleste tilfaelde 37,5 30,3
Ja, i nogle tilfaelde 15,3 14,8
Kun i f3 tilfselde 2,8 2,1
Nej, sjeeldent 4,2 3,5
Nej, aldrig 0,7 1,4
Ved ikke/ikke relevant 4,9 6,3
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 144, antal 2015 = 142
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.43 I dit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at du
og familien har en feelles forstdelse af hvordan foreeldrene/plejeforzeldrene
kan inddrages i planlaegning og gennem2014else af forlgbet omkring bar-
net med CP?

% %
Ja, i alle tilfaelde 2,8 6,5
Ja, i de fleste tilfaelde 53,1 55,8
Ja, i nogle tilfaelde 29,4 23,9
Kun i fa tilfeelde 2,8 2,9
Nej, sjeeldent 1,4 0,7
Nej, aldrig 0,0 0,7
Ved ikke/ikke relevant 10,5 9,4
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 143, antal 2015 = 138
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.44 1 dit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at du
og familien har et falles defineret mal vedrgrende barnet med CP? (fx rela-
teret til barnets motoriske udvikling, kognitive udvikling, familieliv og dag-
ligdag, stettetilbud mv.)

% %
Ja, i alle tilfaelde 3,5 9,3
Ja, i de fleste tilfaelde 55,6 50,7
Ja, i nogle tilfaelde 22,5 29,3
Kun i f3 tilfeelde 4,9 2,9
Nej, sjeldent 3,5 0,0
Nej, aldrig 1,4 0,7
Ved ikke/ikke relevant 8,5 7,1
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 142, antal 2015 = 140
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.45 I dit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at du
og familien har et falles defineret mal vedrgrende barnets eventuelle sg-
skende? (fx relateret til sgskendes trivsel, udvikling, familieliv og daglig-
dag, stgttetilbud mv.)

% %
Ja, i alle tilfaelde 0,0 3,6
Ja, i de fleste tilfeelde 7,7 12,1
Ja, i nogle tilfaelde 16,1 17,1
Kun i fa tilfelde 14,0 10,0
Nej, sjeeldent 19,6 16,4
Nej, aldrig 7,7 12,1
Ved ikke/ikke relevant 35,0 28,6
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 143, antal 2015 = 140
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.46 I dit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier, oplever du da at du
og familien har et falles defineret mal vedrgrende barnets foraeldre/fami-
lien som helhed? (fx relateret foraeldrenes trivsel og beskeeftigelsessituati-
on, familieliv og dagligdag, stagttetilbud mv.)

% %

Ja, i alle tilfeelde 0,0 2,9
Ja, i de fleste tilfaelde 13,3 19,3
Ja, i nogle tilfaelde 26,6 18,6
Kun i f3 tilfeelde 14,7 12,9
Nej, sjeldent 14,7 11,4
Nej, aldrig 4,9 9,3
Ved ikke/ikke relevant 25,9 25,7
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 143, antal 2015 = 140
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.47 Har du generelt viden om hvilke andre fagpersoner barnet/familien har
veeret og eventuelt fortsat er i kontakt med, foruden din kontakt med sa-
gen/barnet med CP og barnets familie?

% %

Jeg kender til hele barnet/familiens forlgb 8,4 8,7
Jeg kender til en stor del af barnet/familiens forlgb 62,2 70,3
Jeg kender til en mindre del af barnet/familiens forlgb 28,0 19,6
Jeg kender slet ikke til barnet/familiens forlgb 1,4 1,4
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 143, antal 2015 = 138
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.48 Tror du, at bgrn med CP og deres foraeldre generelt er tilfredse med den
stgtte og behandling de far fra din arbejdsplads (institution/forvaltning/af-

deling)?
201 2015
% %
Ja, i alle tilfeelde 2,8 7,1
Ja, i de fleste tilfeelde 78,3 75,0
Ja, i nogle tilfaelde 13,3 12,9
Kun i f3 tilfeelde 2,1 2,9
Ved ikke 3,5 2,1
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 143, antal 2015 = 140
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.49 Tror du, at bgrn med CP og deres forzeldre generelt er tilfredse med den
stgtte og behandling de far fra systemet generelt? (dvs. bdde hospitals- og
kommunalt regi)

% %
Ja, i alle tilfelde 0,7 2,9
Ja, i de fleste tilfaelde 27,1 23,6
Ja, i nogle tilfaelde 48,6 55,0
Kun i fa tilfeelde 9,0 11,4
Nej, sjeeldent 0,7 0,7
Nej, aldrig 0,7 0,0
Ved ikke 13,2 6,4
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 144, antal 2015 = 140
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Samarbejde og kommunikation mellem fagpersoner (internt og eksternt)

Bilagstabel 5.50 Oplever du, at ansatte internt pa din arbejdsplads (institution/afdeling/
center/forvaltning), i forbindelse med bgrn med CP, generelt har.. - ..et
feelles defineret mal at arbejde hen imod (fx relateret til barnets motoriske
udvikling, kognitive udvikling, familieliv og dagligdag, stgttetilbud mv.)?

% %
I hgj grad 40,3 36,2
I nogen grad 34,0 49,3
I mindre grad 16,0 9,4
Slet ikke 3,5 1,4
Ved ikke/ikke relevant 6,3 3,6
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 144, antal 2015 = 138
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

157



Bilagstabel 5.51 Oplever du, at ansatte internt pa din arbejdsplads (institution/afdeling/
center/forvaltning), i forbindelse med bgrn med CP, generelt har.. - ..viden
om hinandens arbejde (fx viden om arbejdsgange og beslutningsgrundlag)
i relation til sagen/barnet med CP og dennes familie?

% %
I hgj grad 35,7 40,4
I nogen grad 40,6 43,4
I mindre grad 19,6 13,2
Slet ikke 0,7 0,7
Ved ikke/ikke relevant 3,5 2,2
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 143, antal 2015 = 136
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.52 Oplever du, at ansatte internt pa din arbejdsplads (institution/afdeling/
center/forvaltning), i forbindelse med bgrn med CP, generelt har.. - ..nemt
ved at samarbejde om sagen/barnet med CP og dennes familie? (fx direkte
kontaktmuligheder og hyppig indbyrdes erfaringsudveksling)?

% %
I hgj grad 35,4 37,0
I nogen grad 46,5 52,9
I mindre grad 13,9 6,5
Slet ikke 0,7 0,0
Ved ikke/ikke relevant 3,5 3,6
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 144, antal 2015 = 138
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.53 Oplever du, at ansatte internt pa din arbejdsplads (institution/afdeling/
center/forvaltning), i forbindelse med bgrn med CP, generelt har.. -
..tydelighed omkring ansvarsfordeling (fx hvem der skal give hvilken form
for stgtte/behandling/indsats)?

% %
I hgj grad 38,0 46,0
I nogen grad 45,8 44,5
I mindre grad 12,0 6,6
Slet ikke 0,7 0,0
Ved ikke/ikke relevant 3,5 2,9
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 142, antal 2015 = 137
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.54 Oplever du forsinkelse p& behandling/stgtte/traening/radgivning til bgrn
med CP og deres familier pga. ... - .. uklarhed internt pa din arbejdsplads
(institution, forvaltning, afdeling) om hvem der skal foresta opgaven?

% %
I hgj grad 0,7 0,0
I nogen grad 9,8 12,6
I mindre grad 38,5 35,6
Slet ikke 40,6 43,0
Ved ikke 10,5 8,9
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 143, antal 2015 = 135
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.55 Oplever du forsinkelse p& behandling/stgtte/traening/radgivning til bgrn
med CP og deres familier pga... - .. uklarhed med andre faggrupper/regi/
institutioner uden for din arbejdsplads om hvem der skal forestd opgaven?

% %
I hgj grad 2,8 2,2
I nogen grad 26,6 28,4
I mindre grad 37,8 38,8
Slet ikke 16,1 17,9
Ved ikke 16,8 12,7
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 143, antal 2015 = 134
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.56 Oplever du forsinkelse p& behandling/stgtte/traening/radgivning til bgrn
med CP og deres familier pga. ... - .. du afventer informationer eller koordi-
nering med andre internt pa din arbejdsplads?

% %
I hgj grad 1,4 1,5
I nogen grad 12,6 13,4
I mindre grad 44,8 40,3
Slet ikke 30,1 37,3
Ved ikke 11,2 7,5
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 143, antal 2015 = 134
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.57 Oplever du forsinkelse p& behandling/stgtte/traening/radgivning til bgrn
med CP og deres familier pga. ... - ..du afventer informationer eller koordi-
nering med andre faggrupper/regi/institutioner uden for din arbejdsplads?

% %
I hgj grad 3,5 3,7
I nogen grad 35,7 28,1
I mindre grad 37,8 43,7
Slet ikke 91 15,6
Ved ikke 14,0 8,9
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 143, antal 2015 = 135
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.58 Oplever du forsinkelse p& behandling/stgtte/traening/radgivning til bgrn
med CP og deres familier pga. ... - .. der er lang ventetid/lange procedurer
internt pa din arbejdsplads i forhold til at opnd en bestemt behandling/
stgtte/traening/radgivning?

% %
I hgj grad 2,8 3,0
I nogen grad 13,3 9,6
I mindre grad 33,6 40,7
Slet ikke 37,8 38,5
Ved ikke 12,6 8,1
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 143, antal 2015 = 135
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.59 Oplever du forsinkelse pa behandling/statte/traening/radgivning til barn
med CP og deres familier pga. ... - .. der er lang ventetid/lange procedurer i
andre regi/institutioner uden for din arbejdsplads i forhold til at opna en
bestemt behandling/stgtte/traening/radgivning?

% %
I hgj grad 6,3 6,8
I nogen grad 35,0 31,6
I mindre grad 28,0 30,1
Slet ikke 3,5 11,3
Ved ikke 27,3 20,3
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 143, antal 2015 = 133
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.60 Hvor ofte har du kontakt med andre ansatte/ledere internt pa din arbejds-
plads, i forbindelse med dine sager/forlgb med bgrn med CP og deres fami-
lier? - Mundtlig kontakt (telefonisk eller face-to-face)

% %
Dagligt eller flere gange dagligt 31,7 28,7
Ca. 2-3 gange om ugen 19,7 21,3
Ca. 1 gang om ugen 12,7 13,2
Ca. 2-3 gange om méaneden 8,5 13,2
Ca. 1 gang om maneden 7,0 11,0
Ca.1-6 gange om &ret 9,2 5,9
Sjeeldnere eller aldrig 3,5 0,0
Ved ikke/ikke relevant 7,7 6,6
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 142, antal 2015 = 136
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.61 Hvor ofte har du kontakt med andre ansatte/ledere internt pa din arbejds-
plads, i forbindelse med dine sager/forlgb med bgrn med CP og deres fami-
lier? - Skriftlig kontakt (pr. mail eller andre skriftlige dokumenter)

% %
Dagligt eller flere gange dagligt 5,0 2,9
Ca. 2-3 gange om ugen 11,4 14,7
Ca. 1 gang om ugen 12,9 13,2
Ca. 2-3 gange om maneden 20,0 18,4
Ca. 1 gang om méneden 9,3 14,0
Ca.1-6 gange om &ret 15,0 16,2
Sjeeldnere eller aldrig 10,7 8,8
Ved ikke/ikke relevant 15,7 11,8
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 140, antal 2015 = 136
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.62 Hvor ofte har du kontakt med andre ansatte/ledere uden for din arbejds-
plads i andre regi/institutioner, i forbindelse med dine sager/forlgb med
bgrn med CP og deres familier? - Mundtlig kontakt (telefonisk eller face-to-

face)
o014 2015 |

% %
Dagligt eller flere gange dagligt 0,0 2,2
Ca. 2-3 gange om ugen 3,5 6,0
Ca. 1 gang om ugen 12,5 9,0
Ca. 2-3 gange om maneden 13,2 15,7
Ca. 1 gang om maneden 13,9 22,4
Ca.1-6 gange om aret 33,3 25,4
Sjeeldnere eller aldrig 13,9 11,2
Ved ikke/ikke relevant 9,7 8,2
I alt 100 100

Note: Antal 2014 = 144, antal 2015 = 134
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.63 Hvor ofte har du kontakt med andre ansatte/ledere uden for din arbejds-
plads i andre regi/institutioner, i forbindelse med dine sager/forlgb med
bgrn med CP og deres familier? - Skriftlig kontakt (pr. mail eller andre
skriftlige dokumenter)

% %
Dagligt eller flere gange dagligt 0,7 1,5
Ca. 2-3 gange om ugen 7,0 4,5
Ca. 1 gang om ugen 9,2 9,0
Ca. 2-3 gange om méaneden 9,2 15,0
Ca. 1 gang om méneden 14,8 18,8
Ca.1-6 gange om &ret 34,5 30,8
Sjeeldnere eller aldrig 14,8 12,8
Ved ikke/ikke relevant 9,9 7,5
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 142, antal 2015 = 133
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

162



Bilagstabel 5.64 Hvilken beskrivelse passer bedst pd dit arbejde med sager/bgrn med CP og
deres familier? I mit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier har

jeg som regel... - .. meget effektiv arbejdstid

2014 2015 |

% %

Passer helt 26,1 27,7

Passer delvist 54,9 57,7

Passer slet ikke 4,9 4,6

Ved ikke/ikke relevant 14,1 10,0

Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 142, antal 2015 = 130
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.65 Hvilken beskrivelse passer bedst pd dit arbejde med sager/bgrn med CP og
deres familier? I mit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier har

jeg som regel... - .. en del spildtid/ventetid

2014 205 |

% %

Passer helt 0,0 1,5

Passer delvist 35,0 29,8

Passer slet ikke 46,4 45,8

Ved ikke/ikke relevant 18,6 22,9

Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 140, antal 2015 = 131
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.66 Hvilken beskrivelse passer bedst pa dit arbejde med sager/bgrn med CP og
deres familier? I mit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier har
jeg som regel... - .. en del uhensigtsmaessige arbejdsgange eller procedurer

% %
Passer helt 3,5 2,3
Passer delvist 33,8 29,5
Passer slet ikke 42,3 49,6
Ved ikke/ikke relevant 20,4 18,6
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 142, antal 2015 = 129
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015
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Bilagstabel 5.67 Hvilken beskrivelse passer bedst pd dit arbejde med sager/bgrn med CP og
deres familier? I mit arbejde med sager/bgrn med CP og deres familier har

jeg som regel... - .. oplevelsen af at jeg ggr en forskel for barnet/familie
2014 2015 |

% %
Passer helt 50,7 50,7
Passer delvist 35,9 43,3
Passer slet ikke 1,4 0,0
Ved ikke/ikke relevant 12,0 6,0
Ialt 100 100

Note: Antal 2014 = 142, antal 2015 = 134
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2014, 2015

Bilagstabel 5.68 Hvilken deltagelse har du haft i projektet? (Szet gerne flere krydser)

%
Medlem af arbejdsgruppe/projektgruppe 26,0
Medlem af styregruppe 10,7
Deltaget i aktiviteter 63,4
Medarranggr af aktiviteter 10,7
Ved ikke 10,7
Andet 17,6
Note: Antal =131
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015
Bilagstabel 5.69 Hvilke aktiviteter har du deltaget i?
%
Temadage om viden og faglig kvalificering (modul 1) 67,4
Eksperimentarier under modul 1 22,2
Temadage om treening og aktiviteter i hverdagen (modul 3) 40,7
Eksperimentarier under modul 3 17,8
Intensive camp (modul 4) 2,2
Temadage om koordinering og sammenhaeng i indsats (modul 5) 42,2
Eksperimentarier under modul 5 16,3
Temadage "pa forkant med skolestart" (modul 6) 33,3
Eksperimentarier under modul 6 14,1
Tveerfaglige mgder/workshops under modul 6 18,5
Andre aktiviteter arrangeret af Helene Elsass Centeret 19,3
Andre aktiviteter, ikke arrangeret af Helene Elsass Centeret 3,0
Jeg har ikke deltaget i aktiviteter 7,4
Ved ikke 5,2

Note: Antal = 135
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015
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Bilagstabel 5.70 Hovor tilfreds er du med aktiviteterne? - Temadage om viden og faglig kvali-

ficering (modul 1)

%
Virkelig tilfreds 37,8
Tilfreds 46,7
Hverken tilfreds eller utilfreds 11,1
Utilfreds 1,1
Virkelig utilfreds 1,1
Ved ikke 2,2
Ialt 100
Note: Antal = 90
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015

Bilagstabel 5.71 Huvor tilfreds er du med aktiviteterne? - Eksperimentarier under modul 1

%
Virkelig tilfreds 33,3
Tilfreds 33,3
Hverken tilfreds eller utilfreds 26,7
Utilfreds 6,7
Ialt 100
Note: Antal = 30
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015

Bilagstabel 5.72 Huvor tilfreds er du med aktiviteterne? - Temadage om traening og aktivite-

ter i hverdagen (modul 3)

%
Virkelig tilfreds 40,7
Tilfreds 44,4
Hverken tilfreds eller utilfreds 9,3
Ved ikke 5,6
Ialt 100
Note: Antal = 54
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015

Bilagstabel 5.73 Hvor tilfreds er du med aktiviteterne? - Eksperimentarier under modul 3

%
Virkelig tilfreds 62,5
Tilfreds 20,8
Hverken tilfreds eller utilfreds 8,3
Utilfreds 4,2
Ved ikke 4,2
Ialt 100
Note: Antal = 24
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015
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Bilagstabel 5.74 Hovor tilfreds er du med aktiviteterne? - Intensive camp (modul 4)

%
Virkelig tilfreds 66,7
Hverken tilfreds eller utilfreds 33,3
Ialt 100

Note: Antal = 3
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015

Bilagstabel 5.75 Hovor tilfreds er du med aktiviteterne? - Temadage om koordinering og
sammenhang i indsats (modul 5)

%
Virkelig tilfreds 35,7
Tilfreds 55,4
Hverken tilfreds eller utilfreds 5,4
Ved ikke 3,6
I alt 100

Note: Antal = 56
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015

Bilagstabel 5.76 Hvor tilfreds er du med aktiviteterne? - Eksperimentarier under modul 5

%
Virkelig tilfreds 50,0
Tilfreds 31,8
Hverken tilfreds eller utilfreds 13,6
Utilfreds 4,5
Ialt 100

Note: Antal = 22
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015

Bilagstabel 5.77 Hvor tilfreds er du med aktiviteterne? - Temadage "pa forkant med skole-
start" (modul 6)

%
Virkelig tilfreds 50,0
Tilfreds 45,5
Hverken tilfreds eller utilfreds 4,5
Ialt 100

Note: Antal = 44
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015
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Bilagstabel 5.78 Huvor tilfreds er du med aktiviteterne? - Eksperimentarier under modul 6

%
Virkelig tilfreds 57,9
Tilfreds 36,8
Ved ikke 5,3
Ialt 100

Note: Antal = 19
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015

Bilagstabel 5.79 Hovor tilfreds er du med aktiviteterne? - Tvaerfaglige m@der/workshops un-
der modul 6

%
Virkelig tilfreds 36
Tilfreds 40,0
Hverken tilfreds eller utilfreds 4,0
Utilfreds 4,0
Ved ikke 16,0
Ialt 100

Note: Antal = 25
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015

Bilagstabel 5.80 Har din deltagelse i projektet.... - gget dit samarbejde med forzeldre til
bgrn med CP?

%
I hgj grad 5,4
I nogen grad 36,4
I mindre grad 27,1
Slet ikke 20,9
Ved ikke 10,1
Ialt 100

Note: Antal = 129
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015

Bilagstabel 5.81 Har din deltagelse i projektet.... - gget din viden om CP?

%
I hgj grad 32,1
I nogen grad 42,0
I mindre grad 13,7
Slet ikke 6,1
Ved ikke 6,1
Ialt 100

Note: Antal = 131
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015
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Bilagstabel 5.82 Har din deltagelse i projektet... - gget din kommunikation med andre fag-

grupper?
%
I hgj grad 16,2
I nogen grad 33,1
I mindre grad 30,8
Slet ikke 14,6
Ved ikke 5,4
Ialt 100

Note: Antal = 130
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015

Bilagstabel 5.83 Har din deltagelse i projektet... - gget dit samarbejde med andre faggrup-

per?

%
I hgj grad 13,8
I nogen grad 29,2
I mindre grad 33,1
Slet ikke 16,2
Ved ikke 7,7
Ialt 100

Note: Antal = 130
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015

Bilagstabel 5.84 Har din deltagelse i projektet.... - a&endret din faglige tilgang til dit arbejde
med bgrn med CP?

%
I hgj grad 17,1
I nogen grad 36,4
I mindre grad 25,6
Slet ikke 14,7
Ved ikke 6,2
Ialt 100

Note: Antal = 129
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015
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Bilagstabel 5.85 Har din deltagelse i projektet... - gget kvaliteten af den indsats du giver
bgrn med CP?

%
I hgj grad 15,0
I nogen grad 44,9
I mindre grad 21,3
Slet ikke 9,4
Ved ikke 9,4
Ialt 100

Note: Antal = 127
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015

Bilagstabel 5.86 I Igbet af projektperioden, hvor mange dage har du brugt pa at deltage i
aktiviteter pd Helene Elsass Centeret/arrangeret af Helene Elsass Centeret?
Angiv venligst antal dage i nedenstdende felter: - Deltagelse i temadage

%

4,3

18,8

31,6

15,4

15,4

3,4

4,3

0,9

N/ n|h~h W IN|H|O

2,6

=
o

1,7

[Ey
=

0,9

12 0,9

I alt 100

Note: Antal = 117
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015
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Bilagstabel 5.87 I Igbet af projektperioden, hvor mange dage har du brugt pa at deltage i
aktiviteter p@ Helene Elsass Centeret/arrangeret af Helene Elsass Centeret?
Angiv venligst antal dage i nedenstdende felter: - Deltagelse i eksperimen-
tarier

%

33,3

28,0

20,0

6,7

4,0

2,7

1,3

0
1
2
3
4 4,0
5
6
8
I

alt 100

Note: Antal = 75
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015

Bilagstabel 5.88 I Igbet af projektperioden, hvor mange dage har du brugt pa at deltage i
aktiviteter p@ Helene Elsass Centeret/arrangeret af Helene Elsass Centeret?
Angiv venligst antal dage i nedenstdende felter: - Deltagelse i andre aktivi-
teter, fx workshops, camp

%

46,6

17,2

6,9

5,2

6,9

1,7

1,7

3,4

O o n|~h | W |N|[FH|O

1,7

-
o

3,4

11 1,7

20 3,4

Ialt 100

Note: Antal = 58.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015.
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Bilagstabel 5.89 Hvor mange ekstra timer har du gennemsnitlig brugt pr. maned som
folge af din deltagelse i projektet (udover aktiviteterne pd Helene Elsass
Centeret/arrangeret af Helene Elsass Centeret)? Angiv venligst gennem-
snitlig antal timer pr. maned:

%

33,0

11,4

12,5

©
©

1,1

8,0

8,0

8,0

2,3

2,3

N/ |h~h I WIN|N|H|O
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=
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3,4

-
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2,3

-
[e)}

1,1

20 2,3

Ialt 100,0

Note: Antal = 88.
Kilde: KORAs spgrgeskemaundersggelse 2015.
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