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Forord

At arbejde i feltet bagrn og unge med svaere handicap er en kompleks opgave, som stiller
store krav om viden, indsigt og et hgjt fagligt engagement. Dette projekt viser, at disse
kvaliteter findes hos medarbejderne pa bade de kommunale og regionale tilbud. Det pa
trods af en kompliceret lovgivning, der skal administreres i sektorer, der ikke er
indrettet til at udveksle informationer indbyrdes. Det er medvirkende til at skabe
barrierer for en smidig, koordineret og malrettet indsats.

De seneste 10-15 ar er der udgivet en raekke rapporter, der viser de vanskeligheder,
familier til barn med handicap oplever i deres mgde med ”’systemet”.

Familier til barn med handicap skal samarbejde med en lang raekke specialister, og ikke
mindst skal specialisterne samarbejde pa tveers for at sikre en sammenhangende indsats.
Det er i samarbejdet, udfordringerne opstar. Viden deles ikke konsekvent og parterne
forstar ikke hinanden. Samtidig er det vanskeligt at skabe et overblik over, hvem man
skal samarbejde med. Det har konsekvenser for den indsats, barnet far.

Pa besggene hos projektdeltagerne viste det sig bl.a. ved:

e Der er usikkerhed om hvorvidt bgrn med handicap, far den indsats, de har behov for

e Nogle barn far ikke de ngdvendige hjelpemidler til at sikre en optimal udvikling.
Der er dokumenterede eksempler pa, at ngdvendige hjaelpemidler ikke bevilges. For
eksempel fik et barn ikke bevilget kapsler til at understatte gangfunktion med
henvisning til, at barnet stadig vokser

e Der er ligeledes dokumenterede eksempler pa bgrn, der har mattet gennemga
operationer, fordi de ikke har faet den ngdvendige indsats

Heller ikke foraldrene er tilfredse:

’Som foraeldre til et barn med handicap er man afhaengig af professionel hjelp. Men
mgdet med det offentlige system kan opleves som en ’jungle”. Det var svert at finde ud
af, hvor man skal henvende sig, sveert at fa fat i de relevante personer, man skal tale
med, og svert at vide, hvad ens rettigheder er. Det at veere foralder til et barn med
handicap er at vaere i en "’konstant venteposition”. Man venter hele tiden pa at fa
besked fra f.eks. leege, sagsbehandlere, psykologer etc., der alle kan have afggrende
betydning for, om ens barn kan ga i en normal folkeskoleklasse med statte, eller skal
flyttes til en specialskole. Det er valdigt opslidende™.!

Det foreliggende projekt har omfattet i alt 13 forskellige tilbud fra Sundhedsvaesen,
kommunale og regionale tilbud i Region Hovedstaden. 12 af de 13 tilbud har i
projektperioden vaeret gennem nedskaringer, hertil kommer, a enkelte tilbud har veeret
gennem lederskrift og flytninger. Tilbuddene har arbejdet med projektet pa disse
forudsaetninger og ud fra hvad hver iser har oplevet som varende mest presserende at
tage fat pa jf. projektets formal.

! Samarbejde mellem kommune og bgrne- og ungdomspsykiatrien — Et modelhzfte,
Folkesundhed&kvalitetsudvikling, Arhus (2011).



Erfaringerne fra projektet peger pa lgsninger, som uden de store gkonomiske
omkostninger kan realiseres og dermed fremme kvaliteten i den indsats, disse bgrn og
unge bade har behov for og fortjener. Forslagene er ikke nye. Tveertimod er de anbefalet
i flere rapporter gennem en arreekke, uden at det har fart til maerkbare forbedringer.
Derfor er opfordringen til beslutningstagerne endnu en gang: lees rapporten og ikke
mindst anbefalingerne og treef beslutninger, som kan give det kvalitetslgft, der ligger
indenfor reekkevidde. Et kvalitetslgft som kan fa uvurderlig betydning i form af bedre
funktionsevne, starre selvhjulpenhed og dermed starre livskvalitet for bgrnene. Og pa
lang sigt, mindske udgifterne pa omradet.

En stor tak til alle der har arbejdet for at opfylde projektets mal og bidraget med forslag
til forbedringer. Det gelder alle medarbejderne, der har trodset besverlighederne, og
lederne, der har bakket op om projektet, og gjort det muligt at na de resultater der er
kommet ud af arbejdet.

Ogsa en stor tak til klinisk psykolog John Marquardt for at lede arbejdsgrupperne godt
igennem og sikre, at vi fik prioriteret arbejdet om udvikling af samarbejde mellem
parter og sektorer. Tak til svenske Lena Bjornhage og Lina Haglund fra
Habiliteringsenheden i Véastra Gotaland Lan. Selvsteendig konsulent Hanne Berthelsen
og Morten Kurth, Videnscenter for beveegelseshandicap; Henrik Forsberg og Jon
Joensen, Social it, Den sociale virksomhed, og tak til Stefan Bagge Johansen,
Regionens Dataenhed, som gjorde det muligt at indsamle verdifulde data pa
malgruppen.

Og sidst, en stor tak til foraeldrene, der har sagt ja til, at deres bgrn deltog i projektet.
Uden deres medvirken ingen resultater, ingen anbefalinger til hvordan vi kan gere det
bedre.

Marts 2012
Marianne Engberg, projektleder, Region Hovedstaden

Jette Schjerning, konsulent, Innovation & Samarbejde
Erik Pedersen, Psykiatri- og Handicapchef, Bornholms Regionskommune



Resumé af projektets resultater samt anbefalinger:

Projektet har arbejdet i tre spor:

1. At styrke information og samarbejde pa tvaers af sektorer: Sundhedsvasenets
neuropadiatriske afdelinger, de regionale og kommunale sociale tilbud til bgrn og
unge med svaere handicap, specialbgrnehaver og specialskoletilbud, samt
fagpersoner og myndighedsafdelinger i kommunernes social- og
sundhedsforvaltninger i barnenes hjemkommuner i Region Hovedstaden.

2. At kvalificere de konventionelle indsatstyper, hvor treeningen forestas af ergo- og
fysioterapeuter i samarbejde med andre relevante fagpersoner som f.eks. paedagoger,
logopeader, lerere og psykologer.

3. At skabe muligheder for at involvere foraeldre i (re-)habiliteringsprocessen, i det
omfang de selv gnsker.

| forhold til spor 1 har projekt vist falgende resultater:

1. Aten udviklingsplan, der fglger barnet, bestaende af stamoplysningerne baseret pa
WHOs anbefalinger og en funktionsevnevurdering baseret pa kvalitative
oplysninger struktureret efter WHO s Klassifikation ICF-CY, letter overleveringen
af oplysninger mellem samarbejdspartnere. Det kan betyde muligheden for at give
en mere samordnet og dermed en mere kvalificeret indsats for barnet. Projektet viste
dog 0gsa, at det er uvist og kan veere tilfaeldigt, hvem der koordinerer indsatserne —
dette til stor frustration for fagfolk, og ikke mindst for forzeldre.

2. | forhold til projektets mal om at kvalificere de konventionelle indsatstyper, er der
ingen sikre resultater, som kan underbyge at dette er sket. Dog viser det sig, at nar
en organisation overgar til at anvende ICF-CY som ramme for
funktionsevnevurdering, sa sker der ofte en a&ndring af indsatsen. Der er eksempler
pa, at enkelte barn har udviklet sig udover det fagspecialisterne forventede. Et af
flere eksempler er, at en lille dreng uden forventet gangfunktion, faktisk kom op at
g4, efter en @ndret indsats, der tog udgangspunkt i ICF-CY
funktionsevnevurderingen.

3. I forhold til projektets mal om at involvere foraldrene, ndede projektet ikke sa langt,
som opstillet i malene, idet projektet blev forsinket i 8 maneder, pga. forsinkelse af
Sundhedsstyrelsens Registreringsveerktgj, der var afgerende for projektet, dermed
kunne veerktgjet forst tages i brug i august 2010. Der er dog forelgbige
tilbagemeldinger fra enkelte foraldre og fra projekttilbuddene, der gar pa, at
samarbejdet er endret i positiv retning mellem parterne i projektperioden, fordi
funktionsevnevurderingen baseret pa ICF-CY ger det nemmere for parterne at forsta
hinanden. Dermed bliver parterne mere ligestillede.

Udover projektets mal, er der indsamlet viden om:

4. Malgruppens starrelse, fordeling pa diagnoser og antal bgrn fordelt pr.
hjemkommune. Denne viden har ikke veeret offentliggjort tidligere, men er fundet
relevant, fordi det undervejs i projektet stod klart, at der i Region Hovedstanden var



overraskende mange bgrn med sveere handicap. En meget konservativ opgerelse af
antallet af bgrn i malgruppen er 2701 — heri er ikke medregnet barn psykiatriske
lidelser, ADHD, erhvervet hjerneskade samt barn med omfattende, syns-, hare- og
talehandicap.

5. De samarbejdsmodeller, der anvendes/kan anvendes pa handicapomradet. Her viser
undersggelsen, at der er mange forskellige modeller, som foraldre kan/skal forholde
sig til. 6 ud af de 17 skitserede modeller anvender ICF eller ICF-CY til vurdering af
funktionsevnen. 14 af de 17 modeller arbejder aktivt med
foraldre(borger)inddragelse.

6. Der er foretaget en gennemgang af kommunernes hjemmesider pa emnet "bgrn (og)
handicap”. Gennemgangen viste, at ud af de 30 kommuner i Region Hovedstaden,
havde 11 kommuner hjemmesider med klar information og oplysning om
kommunens tilbud og kontaktdata.

Resultaterne fra projektarbejdet giver grundlag for en reekke enkle anbefalinger:

1. Implementér brugen af ICF-CY i indsatsen for malgruppen i kommunernes
sagsbehandling, pa Regionens bgrneafdelinger og pa de kommunale og
regionale specialiserede tilbud som et felles teknologisk
kommunikationsveerktgj.

For at styrke samarbejdet mellem sektorer, forvaltninger og instanser, anbefaler
projektledelsen, at ICF-CY bliver brugt som faelles kommunikationsvarktgj. Det
fungerer som bindeled mellem sektorer, fagpersoner og tilbud, som borgere og
pargrende kommer til at mgde i de perioder, hvor der er behov for en sarlig indsats der
er effektiv og meningsfuld.

Anbefalingen er begrundet i dette projekt, samt i erfaringer fra en raekke andre projekter
her i landet og i de gvrige nordiske lande. Eksempelvis i Sverige, hvor man har
habiliteringscentre pa regionsplan. De radgiver kommunerne om den indsats der skal
seettes i vaerk, og star for vidensopsamling og -formidling. Erfaringerne fra dette projekt
og fra de svenske projekter viser blandt andet, at ICF-CY giver mulighed for at fa et
feelles sprog for alle de parter, der er omkring barnet. Det ser ud til at forbedre
beslutnings- og vurderingsgrundlaget for den indsats barnene far bevilget. Samtidig
skaber ICF-CY gget viden- og erfaringsudveksling mellem sektorer og fagpersoner. Det
giver starre kvalitet i indsatsen. Et felles sprog skaber samtidig bedre muligheder for, at
foraeldre ikke blot kan inddrages, men ogsa aktivt kan medvirke i indsatsen for deres
barn.

2. Etablér en koordinatorfunktion i kommunerne, sa de samarbejdspartnere
der er pa barneafdelingerne og pa de specialiserede tilbud far en styrket
adgang til viden om, hvem der arbejder med sagen, og hvilke tilbud der er
til radighed pé det sociale og undervisningsmassige omrade.



Temadagene og arbejdet med udvikling af en ny rapport til overlevering af oplysninger
om barnet, herunder funktionsevne, den sakaldte ICF-CY Udviklingsplan viste, at der er
et bredt behov for en koordinatorfunktion. Forslaget er bl.a. inspireret af de modeller der
anvendes af de deltagende tilbud, det er for eksempel Bgrne RAP og Barne Lap,
Barnets Bog og den sakaldte TAC model — Team Around the Child (Peter Limbricks,
Crown 2007, model for samarbejde). Modellen indeberer, at der etableres et
samarbejdende team om det enkelte barn og familien. Teamet bestar af et individuelt og
udviklende team bestdende af nogle fa praktikere, som ser barnet og familien
regelmassigt med det formal at yde praktisk stette. Koordinatorens rolle er at have
overblik og indsigt i omradet, og at kunne skabe samarbejdsrelationer mellem
forskellige sektorer og tilbud, koordinatoren skal medvirke til at give en kvalificering af
indsatsen og har en formel adgang til at sikre fremdrift i sagen. foraeldrene skal til hver
en tid kunne kontakte koordinatoren, som bliver en form for ngglepersoner for dem.

3. Forazldrene skal ikke kun inddrages, men have mulighed for direkte at
medvirke aktivt i deres barns sag.

Det ser ud til at styrke den samlede indsats for barnet, men forudsetter at, kommunerne
som serviceudbydere videreudvikler deres bestrabelser pa at ga i aben dialog med
foreeldrene og @vrige samarbejdspartnere.

4. Undersggelsen af antal bern med handicap i Region Hovedstaden peger pa,
at kommunerne med fordel kan indga i samarbejde med andre kommuner
om feelles opgaver og lgsninger. Det kan sikre kvalitet i indsatsen.

De fleste kommuner har sa fa barn med sveere handicap, at det i dag er vanskeligt at
specialisere indsatsen og dermed sikre den ngdvendige kvalitet.

Undersggelsen af, hvor mange barn der er i Region Hovedstaden viser, at opgavens
omfang varierer fra kommune til kommune, idet nogle kommuner har forholdsvis
mange bgrn og andre har feerre. Dermed er mulighederne for at opbygge viden og
opsamle erfaringer lokalt meget forskellig.

Set i et organisatorisk perspektiv leegger resultaterne samlet op til et behov for
afdakning af hvilket volumen, der vil veere optimalt med henblik pa at etablere og drive
beeredygtige enheder for henholdsvis, diagnostik, funktionsudredning, sagsbehandling
og specialiserede indsatser. Opgavens samlede volumen og kompleksitet sammenholdt
med de store kommunale variationer taler for en gget systematisering af indsatser og
samarbejdsrelationer og sektorer.

5. Anvend én faelles samarbejdsmodel pa tvaers af sektorer og tilbud. Det
anbefales at modellen bygger pa ICF-CY og forzldre som en aktiv part i
samarbejdet omkring barnet

Safremt man gnsker, at foreeldrene skal tage aktiv del i barnets sag, er det en
forudsaetning, at foreeldrene kender til maden der samarbejdes pa. Det tager lang tid at



skulle forholde sig til forskellige samarbejdsmodeller, og kraever en del energi, der med
fordel kunne anvendes pa barnet.

6. Skab klar og let tilgeengelig information pa kommunens hjemmeside om
muligheder og vilkar for samarbejdsparter og foraldre, der har et barn
med handicap.

Ikke alene foraldrene, men ogsa andre samarbejdspartnere har brug for at kende til
indgangen til kommunen, herunder kende til kommunernes/koordinatorernes opgaver
og funktioner. Hermed er der sammenhang i koordinatorfunktionen og adgangen til
information og viden pa hjemmesiden. Projektgruppen anbefaler ogsa, at proceduren i
sagsbehandlingen fremgar pa hjemmesiden, sa at det er muligt at veere orienteret i
sagens gang.



Baggrund og mal for projektet

Sundhedsstyrelsen udsendte opslag om satspuljemidler til kvalificering af
treeningstilbud til sveert handicappede barn og unge, 816.21.31 i juni 2009. Det var to et
halvt ar efter kommunalreformen tradte i kraft. Det fremgik af Sundhedsstyrelsens
opslag at:

’Det overordnede formal med puljen er at kvalificere treeningsindsatsen til barn og
unge med sveere handicap, dvs. bgrn og unge, som har omfattende problemstillinger
med hensyn til motorik, mobilitet og evt. kognition, fx. som faglge af hjerneskade, og som
i det daglige ikke klarer hverdagen uden betydelig assistance fra andre (set i forhold til
deres alder). Baggrunden for puljen er, at der har veeret kritik af den indsats som
tiloydes barn og unge med sveere handicap. Det har vaeret fremhavet, at indsatsen til
denne gruppe bgrn og unge, som udover trening ogsa har en lang raekke andre behov,
ikke gives som en malrettet, systematisk tilrettelagt indsats. Desuden har det veeret
fremfort, at foraeldrene ikke involveres i det omfang, de gnsker og at foraeldrene savner
planer og malrettethed fra de professionelles side.”

Der bliver opstillet tre mal for projektet:

4. At styrke information og samarbejde pa tvers af sektorer: Sundhedsvasenets
neuropadiatriske afdelinger, de regionale og kommunale sociale tilbud til bgrn og
unge med svaere handicap, specialbgrnehaver og specialskoletilbud, samt
fagpersoner og myndighedsafdelinger i kommunernes social- og
sundhedsforvaltninger i bgrnenes hjemkommuner i Region Hovedstaden.

5. At kvalificere de konventionelle indsatstyper, hvor treeningen forestas af ergo- og
fysioterapeuter i samarbejde med andre relevante fagpersoner som f.eks. paedagoger,
logopaeder, lerere og psykologer.

6. At skabe muligheder for at involvere foraldre i (re-)habiliteringsprocessen, i det
omfang de selv gnsker.

Disse tre mal mundede ud i tre spor, som projektet siden fulgte 1) Afprgvning og
udvikling af registreringsveerktgjer, 2) Udvikling af samarbejdsmodeller og 3)
Inddragelse af forzldre.

Opfyldelse af projektmalene

For at styrke information og samarbejde pa tvers af sektorer, var det relevant at se
naermere pa klassifikationssystemet ICF-CY (International Classification of
Functioning, Disability and Health, Children and Young). ICF-CY er en klassifikation
for barn og unge udviklet under WHO. Den giver mulighed for at beskrive et barns
funktionsevne ud fra en raekke forskellige perspektiver — biologisk, psykologisk og
socialt. Med anvendelse af klassifikationen anses barnet for at veere en samfundsborger
med de rettigheder og pligter, der pahviler den enkelte og dermed med samme ret til at
leve et liv som alle andre. Hermed kommer barnets deltagelse i hverdagslivet til at sta
centralt.



Projektmalene opnas ved:

e Gennem anvendelse og afprgvning af klassifikationen ICF-CY at udvikle
samarbejdet, koordineringen og videndelingen. Formalet er at styrke indsatsen og
samarbejdet mellem hospitalsafdelingerne og de relevante regionale sociale tilbud,
fagpersoner i kommunernes forvaltninger og fagpersoner i de kommunale
treeningstilbud.

e Afprgvning af om ICF-CY kan medvirke til at kvalificere traeningsindsatsen til bgrn
og unge med sveaere handicap ved at anvende ICF-CY som informations- og
kommunikationsredskab til at overfgre viden fra sundhedsveesenet til de kommunale
og regionale tilbud, der har bgrn og unge med sveere handicap som malgruppe. Det
er antagelsen, at ICF-CY kan styrke myndigheders og fagpersoners muligheder for
at planleegge og gennemfare en malrettet, intensiv og helhedsorienteret
treeningsindsats til bgrn/unge med svare handicap, og styrke involvering af
foraeldre, nar der samtidig arbejdes med udvikling af en model for samarbejde
mellem fagfolk i forskellige sektorer og tilbud.

(Projektansggning findes i bilag 1).

Definition og antal af barn og unge med sveere handicap

Allerede fra starten stillede projektdeltagerne spgrgsmal til udtrykket "bgrn og unge
med sveere handicap” Hvad daekkede begrebet? Spargsmalet gav anledning til flere
diskussioner. Ogsa det etiske spgrgsmal, om det var acceptabelt at konfrontere
foraeldrene med udtrykket, nar de blev informeret om projektet, og skulle give samtykke
til at deltage. Resultatet blev, at samtykkeerkleringen til bgrneafdelingerne blev a&ndret
til ”bern og unge med problemstillinger af forskellig art”.

Et andet resultat af diskussionerne blev en mere nuanceret beskrivelse af malgruppen i
retning af, at bgrn og unge med svere handicap har funktionsnedseattelser, der betyder,
at de har et omfattende og ofte livslangt behov for personlig omsorg, pleje,
hjelpemidler af mange forskellige slags (fra individuelle og kropsbarne til karestole og
indretning af bolig). Derudover er der oftest et livslangt behov for behandling, trening
og vedligeholdelse af opnaede ferdigheder.

For at fa viden om malgruppens starrelse blev det besluttet, at Region Hovedstadens
Dataenhed. skulle foretage et dataudtraek ud fra fastlagte kriterier, som var cpr. nr. og
diagnose. Herefter blev udtreekket bearbejdet af konsulent Hanne Berthelsen, Ph.D,
MPH med assistance fra dr.med. og professor Peter Uldall, Juliane Marie Centret,
Rigshospitalet.

Materiale og metode

Projektet var organisatorisk placeret i Region Hovedstaden, Handicap, (nu Den sociale
Virksomhed). Projektledelsen bestod af projektleder Marianne Engberg, Region
Hovedstaden, Handicap, Psykiatri og Handicapchef Erik Pedersen, Bornholms
Regionskommune, samt konsulent Jette Schjerning, Innovation & Samarbejde.



Den Sociale Virksomhed kontaktede og informerede et antal regionale og kommunale
tiloud om projektet. 13 tilbud sagde ja til at deltage i projektet og 58 barn har veeret
tilmeldt. De foreeldre, der gav samtykke om deltagelse, fik skriftlig information om
projektet. (Se bilag 2 og 3).

Projektdeltagere Antal bgrn

Hospitaler

Glostrup/Herlev Bgrneafdeling
Hillergd Hospital, Bgrneafdelingen
Hvidovre Hospital, Bgrneafdelingen
Rigshospitalet, Juliane Marie Centret

o~ BN

Privat Specialsygehus
Center for Hjerneskade, Afdelingen 10
for bgrn med erhvervet hjerneskade

Regionale sociale tilbud

Bgrnecenter for Rehabilitering 4
Geelsgardskolen 17
Margueritten 1

Kommunale tilbud

Specialbgrnehaven Malkebgtten 2
Specialbgrnehaven i Karlebo 11
Specialbgrnehaven Troldemosen 2

Skolen ved Kaeret
Kirkebaekskolen

o -

| September 2010 blev der nedsat en fglgegruppe for projektet med repraesentanter fra
Danske handicaporganisationer, kommunerne i regionen, regionens bgrneafdelinger,
Socialstyrelsen, direktgren for Den Sociale Virksomhed og projektledelsen.

Falgegruppen havde til opgave at

e statte projektdeltagernes indsats for at na de opstillede mal

e udbrede viden og information om projektet til relevante grupper og personer, og
e tage initiativer, der kan fremme opmarksomhed og interesse for projektet

(Se bilag 4 for ansvars- og opgavefordeling pa projektet)

Et leerings- og udviklingsprojekt - Organisering og gennemfgrelse

Projektet blev gennemfart som et leerings- og udviklingsprojekt. Det betad, at
projektdeletagerne kunne arbejde med projektets tre spor indenfor den daglige praksis
og den eksisterende organisatoriske ramme pa det enkelte tilbud. Antagelsen var, at det
ville give bedre vilkar for gennemfarelsen af projektet. Ikke mindst pa grund af den
korte projektperiode.
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Det har dermed veeret op til projektdeltagerne selv at finde frem til, hvad der var
relevant at sette i veerk i lgbet af projektet. Det vil sige, at ledere og
projektmedarbejdere pa de enkelte tiloud i samarbejde med projektledelsen har tolket
projektgrundlaget, sd det har givet mening og motivation for udarbejdelse af lokale
malsatninger og indsatser for det enkelte tilbud.

| et lgst organiseret projekt er det vigtigt, at projektledelsen patager sig ansvaret for, at
der bliver skabt en feelles energi mellem de meget forskellige projektdeltagere, der i
dagligdagen ofte har modsatrettede @nsker, dagsordner og erfaringer?. Det er derfor lagt
veegt pa at formulere faelles positive erfaringer, feelles gnsker til fremtiden og et felles
forsgg pa at designe den fremtid, de har skullet skabe et afset for i det videre arbejde i
projektet.

Metoden i leeringsprojektet var at fremme og understgtte lzerings- og
innovationsprocessen gennem mgdevirksomhed, temadage, opleeg og arbejdsgrupper.
Der blev holdt tre temadage om samarbejde med klinisk psykolog John Marquardt,
Rehabiliteringscenter for Muskelsvind, som leder.

Pa den farste temadag praesenterede nogle af deltagerne deres egne samarbejdsmodeller.
Pa de falgende temadage arbejdede man med emnet samarbejde og fremlagde udsagn
om de problemstillinger, der fulgte af et utilstreekkeligt samarbejde og darlig
kommunikation pa tveers af sektorer og faggrupper:

Vanskelige samarbejdsvilkar giver risiko for:

o darligere tilrettelagt treening af det enkelte barn

behov for operative indgreb, som felge af mangelfuld treening
ungdvendigt stort tidsforbrug med at komme i kontakt med kommunen
ineffektiv sagsbehandling — dyrere forlgb

forzeldre, der foler sig radvilde og fortabte

Deltagerne havde disse gnsker til samarbejdet:

o korte, klare beskrivelser af barnets funktionsevne skrevet i et forstaeligt sprog

e hurtig information til kommunen om barnets eksistens

o en veltilrettelagt traeningsindsats af barnet, som er sammenhangende, intensiv og
koordineret

e operative indgreb er alene begrundet i at skabe bedre funktionsevne. Ikke som falge
af darlig eller mangelfuld treening

e Kklare, enkle og kendte procedurer for samarbejde mellem kommunerne, de
specialiserede tilbud og barneafdelingerne

o forzldrene oplever, at de er inddraget og har indflydelse pa den indsats deres barn
far.

Pointerne fra temadagene dannede grundlag for det videre arbejde med udvikling af
samarbejdsmodeller i projektets spor 2.

2 Melander, P. (red.): Projektstyringens problemer og veerktgjer. Jurist- og @konomforbundets Forlag.
Kgbenhavn (2007). (side 171-252)
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Malgruppen - Bgrn og unge med svaere handicap

Hvor mange bgrn og unge med sveaere handicap er der i Region Hovedstaden? Dette er
et yderst centralt spargsmal for projektet og ikke mindst for de mange aktarer, som skal
samarbejde om habiliterings-indsatsen pa tvaers af sektorer, faglige kompetencer og
funktionsomrader.

Ved projektets start viste det sig imidlertid, at der ikke fandtes et samlet overblik, som
kunne besvare spgrgsmalet. Projektledelsen valgte derfor at forsgge at fa indkredset
gruppen af bgrn og unge med svare handicap i Region Hovedstaden.

Materiale og metode

Alle borgere, som kommer i kontakt med hospitaler i Danmark registreres med en eller
flere ICD-10 baserede koder (International Classification of Diseases, 10. udgave).
ICD-10 er en internationalt standard til klassifikation af sygdomme og
helbredsrelaterede lidelser®

Professor, overlege, dr.med. Peter Uldall, Peediatrisk Klinik I, Juliane Marie Centret,
Rigshospitalet udarbejdede i samarbejde med projektledelsen en liste over de ICD-10
koder, som vurderedes at veere relevante til at indkredse bgrn og unge med sveaere
handicap. Ud fra denne liste blev der foretaget et test-udtreek fra udvalgte
barneambulatorier i Region Hovedstaden for en enkelt maned i 2010, som farte til
mindre justeringer.

| 28. marts 2011 gennemfartes det endelige registerudtraek pa

o alle patienter, som var registreret med en eller flere af de udvalgte ICD-10 diagnoser
(se bilag 5) i perioden 1/1-2010-31/12-2010

e paen eller flere af regionens padiatriske ambulatorier (Hillerad, Hvidovre Hospital,
Glostrup, Gentofte, RH Sjaldne handicap, RH Neuro-ambulatoriet)

Hver person i materialet har mindst en gang i lgbet af 2010 veeret registreret med en af
de udvalgte ICD-10 koder pa et af de 6 ambulatorier. | alt optreeder der 616 forskellige
diagnoser i materialet. For hvert barn er der registreret op til 11 forskellige diagnoser,
idet nogle bgrn har flere lidelser og/eller har veeret i kontakt med et af regionens
ambulatorier flere gange i 2010. For at fa et overblik valgte vi at oprette fire
overordnede kategorier af barn, som ma forventes at have et betydeligt handicap, der
sandsynligger, at de har behov for en sarlig indsats i hjemkommunen (for detaljer se
bilag 5):
1) Motorisk handicap og langt oftest ogsa et mentalt handicap (G11, 23, 24, 31, 80-83)
2) Rent muskelhandicap, meget sjeeldent mentalt handicap (G12,60, 70-73; Q05,06)
3) Epilepsi (G40)
4) Overvejende mentalt handicap (E72,74-77, 79; F70-79, 84, 89;G91; Q851, 87, 90,
99; R620)

3 WHO, hjemmeside besggt 29/11-2011: http://www.who.int/classifications/icd/en/
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Nogle af barnene med flere diagnoser hgrte til mere end en af vores fire hovedgrupper,
men blev udelukkende indplaceret i en enkelt gruppe ud fra fglgende logik:

e 109 3, da registreres samlet som 1

e 1094, daregistreres samlet som 1

e 1,2,3,4: daregistreres samlet som 1

e 20g 4: da registreres samlet som 4

e 2,3,4: daregistreres samlet som 4

e 309 4: da registreres samlet som 4

Begraensninger og bemaerkninger til materiale og metode

Nar man foretager et registerudtraek som dette, bgr man vaere opmaeerksom pa, at der er
visse begransninger. Farst og fremmest er der tale om et "gjebliksbillede” af den del af
malgruppen, som har veeret i kontakt med det somatiske sygehusvasen i 2010. Det
betyder i praksis, at flere grupper af barn og unge ikke optraeder i materialet, selvom de
ma forventes at have et sveert handicap. Det kan f.eks. vare:

e Barn og unge, der tilhgrer malgruppen, men som ikke har veret i kontakt med
regionens ambulatorier i lgbet af 2010. Dette kan bl.a. skyldes,

- at de ikke har haft et aktuelt behov for udredning, kontrol eller behandling
indenfor den pageeldende tidsperiode

- at de ikke er mgdt frem, dvs. afbud/udeblivelser

- at de folges pa barneambulatorium i en anden region, - f.eks. en afdeling
med sarlige kompetencer pa udvalgte diagnoser (denne gruppe skannes at
veere yderst begranset)

e Bgrn og unge som har en ICD-10 diagnose, der falder udenfor de fire hovedgrupper,
men alligevel har et sveert handicap (formodentlig relativ begraenset gruppe)

e Bgrn og unge, som har svere handicaps, men alene er tilknyttet barnepsykiatriske
afdelinger (omfang vanskeligt at skanne)

e Bogrn og unge med f.eks. autisme, ADHD, udtalte sociale- og adfeerdsmaessige
problemer, men som ikke er tilknyttet bgrneambulatorierne (denne gruppe er ifglge
kommunerne stor)

e En del af de bgrn med erhvervet hjerneskade/rygmarvsskade, som er udredt og
derfor behandles og falges i andet regi. (Omfang ukendt, men resultater fra et dansk
studie viser, at 136/100.000 0-17 &rige i 2003 i Arhus erhvervede et kranietraume
(Stylsvig 2009%). Dette tal vil modsvare 511 bgrn om aret i Region H, safremt
incidensen er tilsvarende)

e En del af de bgrn, som har omfattende syns-, hgre- og tale handicap

e Ca. 400 dove bgrn i Region H, estimeret ud fra Servicestyrelsens oplysninger

* Stylsvig M. Forekomsten af erhvervet hjerneskade hos barn og unge samt en prospektiv undersggelse af
adfeerdsmaessige falgevirkninger og neuropsykologisk status efter kranietraumerne. Det
Sundhedsvidenskabelige Fakultet, Aarhus Universitet (2008) (Ph.D. afhandling)

> Servicestyrelsen, hjemmeside besggt 12/7-2011: http://www.hoerehandicap.dk/index.php?id=608
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Resultater

2701 bgrn og unge tilhgrende de fire hovedgrupper var i kontakt med regionens seks
bgrneambulatorier i lgbet af 2010. Op mod halvdelen af disse vurderes at have et
overvejende mentalt handicap, en fjerdedel epilepsi, godt hver femte et kombineret
motorisk og mentalt handicap og hver 15. et overvejende muskelhandicap (Figur 2). For
alle grupper geelder det, at der er flere drenge end piger (Tabel 1).

Figur 1. Udveelgelsesprocessen i oversigtsform

Dataudtraek fra hospitalsregister
(6 bgrneambulatorier, 6605 individer med udvalgte diagnoser)

0-18 ar =19+ ar sorteres fra
"

S— - De med bopzel
Bori Region H ?danfor Region H sorteres
L ra
diagnose(r) i
' en af de 4

> ‘hovedgrupper

«De som ikke
tilherer de 4
hovedgrupper
sorteres fra

| alt 2701 bgrn og unge 0-18 arige i Region H 2010
o opdelt p& 4 hovedgrupper

Tabel 1. De fire hovedgrupper opdelt
pa kan hovedgruppe opdelt pa ken

Piger  Drenge | alt
Gruppe 1 (motorisk, ofte kombineret med mentalt 254 333 587
handicap)
Gruppe 2 (muskelhandicap, sjaeldent mentalt handicap) 60 87 147
Gruppe 3 (epilepsi) 330 357 687
Gruppe 4 (overvejende mentalt handicap) 520 760 | 1280
| alt 1164 1537 | 2701
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Figur 2.
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Det fremgar af Figur 3, at aldersfordelingen i materialet varierer betragteligt for de fire
forskellige hovedgrupper. Aldersspredningen for Gruppe 1 (motorisk handicap og langt
oftest ogsa et mentalt handicap) viser, at hovedparten af bgrnene samler sig i 3 grupper:
smabgrn, skolebgrn og teenagebgrn. For gruppe 2 (muskelhandicap, meget sjeldent
mentalt handicap) er der flest barn i 0-1 ars aldersgruppen og en ophobning omkring 3
ars alderen, ved skolestart og i begyndelsen af puberteten. | epilepsi-gruppen (gruppe 3)
er der en stor andel i 0-1 ars alderen og sa igen en samling omkring skolearene.
Aldersfordelingen for Gruppe 4 (overvejende mentalt handicap) viser, at den langt
starste andel af bgrnene er 0-1 ar og resten af gruppen fordeler sig jeevnt faldende med
stigende alder.

Alt i alt er tendensen klar, at den alder, hvor flest barn har varet i kontakt med et
barneambulatorium er aldersgruppen 0-1 arige.

Figur 3. Aldersfordeling af materialet (se i gvrigt aldersfordeling pa de fire
hovedgrupper i bilag 6)

Samlet materiale (aldersfordeling)
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Region Hovedstadens seks bgrneambulatorier har ogsa forskelle i fordelingen af bgrn
fra de fire hovedgrupper (Figur 4). Hvidovre, Glostrup og Hillerads barneambulatorier
har alle registreret barn fra Gruppe 1, 3 og 4. Rigshospitalets ambulatorium for sjeeldne
handicaps koncentrerer sig pa Gruppe 4 (overvejende mentalt handicap), mens Gentofte
har haft bern fra bade Gruppe 3 og 4. Gruppe 2 (muskelhandicap, meget sjeldent
mentalt handicap) har i langt overvejende grad vaeret pd Rigshospitalets neuro-
ambulatorium. Glostrup er den af regionens ambulatorier, som i 2010 sa flest bgrn fra

gruppe 4.

Figur 4. Materialet fordelt pa regionens bgrneambulatorier.
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P& kommuneplan kunne der konstateres betydelig variation. Ishgj og Hgje Tastrup har
saledes 2-3 gange starre procentdel i malgruppen set i forhold til kommunens
befolkningsgrundlag end f.eks. Hgrsholm, Kgbenhavn og Frederiksberg kommuner
(Tabel 2). Der er ligeledes stor spaendvidde i absolut antal barn, som de enkelte
kommuner har, fra den mindste med 24 bgrn til den stgrste med 677 barn.
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Tabel 2. 0-18arige med sveere handicap, som i 2010 besggte et af regionens
bgrneambulatorier fordelt pa bopaelskommuner og set i fht. befolkningsunderlag
(oplysninger om befolkningstal fra Statistikbanken, primo 4. kvartal 2010).

Procentdel 0-18 Procentdel 0-18

arige med arige med svaere
0-18 arige  sveere handicap  handicap i fht.
Kommune Total 0-18 arige i med svaere ifht.0-18 arigei samlet befolkning
befolkning  kommunen handicap kommunen i kommunen
Albertslund 27784 6938 59 0,85 0,21
Allergd 24045 6725 38 0,57 0,16
Ballerup 48089 11426 121 1,06 0,25
Bornholm /Christiansg 41446 8396 57 0,68 0,14
Brgndby 34064 7720 80 1,04 0,23
Draggr 13722 3342 22 0,66 0,16
Egedal 41799 11575 78 0,67 0,19
Fredensborg 39514 9969 64 0,64 0,16
Frederiksberg 100257 17884 109 0,61 0,11
Frederikssund 44371 10717 79 0,74 0,18
Furesg 38221 10164 66 0,65 0,17
Gentofte 72673 18009 112 0,62 0,15
Gladsaxe 65245 15873 125 0,79 0,19
Glostrup 21557 4611 47 1,02 0,22
Gribskov 40607 9299 62 0,67 0,15
Halsnaes 31068 6908 50 0,72 0,16
Helsinggr 61428 14507 86 0,59 0,14
Herlev 26597 6184 53 0,86 0,20
Hillergd 48232 12610 79 0,63 0,16
Hvidovre 50485 11765 96 0,82 0,19
Hgje-Taastrup 48090 11923 134 1,12 0,28
Hgrsholm 24414 5740 24 0,42 0,10
Ishgj 21103 5332 67 1,26 0,32
Kgbenhavn 548443 100897 677 0,67 0,12
Lyngby-Taarbaek 53140 12086 65 0,54 0,12
Rudersdal 54704 13899 80 0,58 0,15
Rpdovre 36785 8284 79 0,95 0,21
Tarnby 41149 9526 60 0,63 0,15
Vallensbaek 14592 3752 32 0,85 0,22
I ALT 1713624 376061 2701 0,72 0,16

Sammenfatning og konklusioner

| Igbet af 2010 var Region Hovedstadens bgrneambulatorier i kontakt med 2701 af
regionens bgrn med sveere handicap, defineret med udgangspunkt i specifikke
diagnoser. Ud over disse bgrn vil der veere en betydelig gruppe med tilsvarende behov,
men som ikke har veeret i kontakt med ambulatorierne i 2010.

For mange barn vil det f.eks. veere sadan, at de har et livslangt handicap, som kraever
omfattende hjelp og statte i hverdagen, men ikke ngdvendigvis tet kontrol/behandling i
hospitalsregi. Der kan tillige vaere mange andre arsager til, at barn i malgruppen ikke
optreeder i et "gjebliksbillede” for 2010. Det er derfor af stor vigtighed at notere sig, at
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den samlede gruppe af barn med svere handicaps vil veere betydeligt starre, end
ovenstaende tal indikerer.

Undersggelsen viser sammenfattende, at de fleste af barnene med sveere handicap, som
var i kontakt med bgrneambulatorierne i 2010 var karakteriseret af overvejende mentale
handicap. For alle fire hovedgrupper sas en starre andel drenge end piger, mens
aldersfordelingen adskilte sig betydeligt grupperne imellem. Samlet kan det dog
konstateres, at andelen af 0-1 arige er mere end dobbelt sa stor som for de gvrige
aldersgrupper. Dette resultat tyder pa, at der foregar en tidlig udredning i hospitalsregi,
hvilket abner gode muligheder for tidlig planleegning og initiering af den kommunale
indsats for de enkelte bgrn.

Fordelingen af de fire hovedgrupper af bgrn pa regionens bgrneambulatorier tyder pa at
der i praksis sker en vis grad af specialisering i sygehusregi. For kommunerne kunne der
konstateres betragtelige variationer i forhold til savel befolkningstal som i absolut antal
barn fra malgruppen, som der skal organiseres szrlige tiltag for —en
koordinatorfunktion, hvor viden om serlige handicap og behov er samlet hos en eller fa
fagpersoner.

Der kan formodentlig findes mange bidragende forklaringer pa savel individniveau som
pa omradeniveau for denne variation og hvilken del af det, som eventuelt vil kunne
forebygges. Imidlertid ligger det fast, at opgavens omfang er meget forskellig fra
kommune til kommune og dermed ogsa mulighederne for at opbygge og opsamle
erfaringer lokalt. Dette peger i retning af, at man pa et komplekst omrade som dette med
fordel vil kunne udbygge samarbejdsrelationer pa tvers af kommunegranser.

| et organisatorisk perspektiv peger resultaterne pa et behov for afdaekke, hvilken
volumen der vil veere optimalt med henblik pa beeredygtige enheder for henholdsvis
diagnostik, funktionsudredning, sagsbehandling og specialiserede indsatser. Den
kommunale opgaves samlede volumen og kompleksitet sammenholdt med de store
kommunale variationer i bade befolkningsunderlag og antallet af bgrn med sveere
handicap synes at skabe basis for en gget systematisering af indsatser og
samarbejdsrelationer mellem aktgrer og sektorer.
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Spor 1: Afprgvning og udvikling af registreringsvarktgjer

For at kunne falge det enkelte barns udvikling i projektperioden, og for at kunne
overlevere oplysninger om barnet pa tveers af sektorer, udviklede Sundhedsstyrelsen i
samarbejde med MarselishorgCentret et sakaldt registreringsveerktgj, der i det falgende
bliver kaldt Sundhedsstyrelsens registreringsveerktgj. Oplysningerne om barnet og dets
funktionsevne skulle afgives efter strukturen i ICF-CY.

De barn, der er med i dette projekt, har alle en eller flere diagnoser, der er stillet pa
baggrund af de symptomer bgrnene udviser. Diagnosen(erne) giver dog ikke i sig selv
information om, hvilke problemer det enkelte barn har i relation til funktionsevne.
Derfor er der under WHO udviklet en klassifikation der nuancerer barnets
problemstillinger og ressourcer i relation til funktionsevne — den sakaldte ICF-CY.

I udviklingen af ICF-CY er der taget hgjde for de sidste mange ars udvikling af
begreber om funktionsevne og om rettighedsaspekter for mennesker med nedsat
funktionsevne. Der er ogsa taget hgjde for udvikling af politikker inden for omrader,
som bergrer menneskers muligheder for at leve pa lige fod med andre borgere i
samfundet. Medborgerskabsaspektet er fremhavet serligt i komponenterne deltagelse
0g i de omgivelsesmaessige faktorer.

Figur 5. Komponenterne i International Klassifikation af Funktionsevne,
Funktionsevnenedsattelse og Helbredstilstand for bgrn og unge, ICF-CY.

Helbredstilstand
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Funktionsevne, der star centralt i forhold til en persons helbredstilstand, skal i ICF’s
begrebsramme forstas som en overordnet betegnelse for samspillet mellem
komponenterne: kroppens funktioner, kroppens anatomi, aktivitet og deltagelse.
Dynamikken mellem komponenterne og den indflydelse, som omgivelser og personlige
faktorer har, hgrer med til forstaelsen. Disse omrader pavirker funktionsevnen i enten
positiv eller negativ retning®. Omgivelser og personlige faktorer kaldes til sammen de
kontekstuelle faktorer.

® ICF - International Klassifikation af Funktionsevne, Funktionsevnenedszattelse og Helbredstilstand.
Sundhedsstyrelsen, Munksgaard Danmark (2003).
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Under hver komponent (krop, aktivitet, deltagelse og omgivelsesmaessige faktorer) er
der defineret en reekke domaner. Et eksempel pa et domeene indenfor kropsfunktioner
er "mentale funktioner”, mens et eksempel pa et domane indenfor aktivitet og
deltagelse er "bevagelse og feerden”. Indenfor hvert domane findes en raekke
kategorier, som er mere specifikke omrader, der kan vurderes i forhold til borgerens
funktionsevne — indenfor de mentale funktioner er det eksempelvis muligt at vurdere
kategorien "hukommelse”, mens det indenfor domaenet bevagelse og ferden er muligt
at vurdere kategorien “forflytte sig”.

Funktionsevnen kan vurderes kvalitativt pa baggrund af kvalitative data om borgerens
funktionsevne indenfor de enkelte kategorier. Funktionsevnen kan ogsa vurderes
kvantitativt ved hjeelp af gradienter, der angiver i hvilken grad funktionsevnen er
pavirket. Indenfor de enkelte kategorier. Denne vurdering sker pa en skala fra 0 (=
ingen eller minimal pavirkning) til 4 (= ophavet funktion/kan ikke udfares)’.

ICF-CY indeholder op mod 10.000 kategorier og underkategorier — altsa aspekter - som
barnets funktionsevne kan vurderes pa. Da dette i praksis ikke er muligt udveelges der
kernesat eller tjeklister, der omfatter de kategorier, der er vaesentlige for at barnet kan
fungere i en hverdag.

Introduktion til afprgvning
Projektdeltagerne fik tilboud om introduktion til brugen af ICF-CY og efterfglgende
supervison i brugen af klassifikationen og tilhgrende veerktgjer.

Sundhedsstyrelsens registreringsverktegj bestod af et kort kernesat bestaende af 43
kategorier fra ICF, heraf 17 kategorier fra kroppens funktioner, 23 kategorier fra
aktivitet og deltagelse samt 3 kategorier fra omgivelsesmassige faktorer (se bilag 7).
Det viste sig hurtigt, at ICF-CY-registreringsveerktgjet havde et overvejende fokus pa
anvendelsen af gradienter. Det vil sige, at barnenes funktionsevne pa et givent omrade
kunne angives ved et tal.

Eksempelvis kunne barnets funktionsevne for d 880 ’vaere optaget af leg” angives ved
”3”. Herved fik laeseren den information, at barnets funktionsevne i forhold til at veere
optaget af leg var “steerkt begraenset” (svarende til nedsat med 50-95 procentpoint i
forhold til den funktionsevne man ville forvente hos et barn i samme alder, der udvikler
sig normalt). Ud for gradienten var det muligt at skrive tekst pa op til 25 karakterer for
at give et kvalitativt udtryk for vurderingen.

Afprgvning af brugen af Sundhedsstyrelsens registreringsvaerktgj

Materiale og metode:
Evalueringen blev tilrettelagt som et casestudy, der defineres saledes:

" ICF — International Klassifikation af Funktionsevne, Funktionsevnenedszttelse og Helbredstilstand.
Sundhedsstyrelsen, Munksgaard Danmark (2003).
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En empirisk undersggelse, som belyser et ... fenomen indenfor det virkelige livs
rammer, nar grenserne mellem fanomenerne og rammerne ikke er helt indlysende og
hvor der er mulighed for at anvende flere kilder til belysning af vidneudsagnet™®

Som eksempler pa dokumentardata kan neevnes referater fra besggsrunder, nyhedsbreve,
referater fra fglgegruppemader, projektledernes arbejdsnotater, deltagernes logbager,
deltagernes timeforbrug samt ICF-CY funktionsevnevurderinger af de deltagende bgrn.
For at supplere dokumentardata med seneste nye erfaringer, blev medarbejdere og
ledere pa samtlige deltagende tilbud interviewet ved semistrukturerede
fokusgruppeinterviews af ca. en times varighed.

Resultater

Der var stor interesse og engagement i projektet, hovedsagelig begrundet i
mulighederne for at afpragve ICF-CY i Sundhedsstyrelsens registreringsvaerktgj.

Det var stillet i udsigt at registreringsvarktgijet skulle have veeret til radighed ved
projektets start, men det lykkedes ikke at fa det feerdigt til tiden. Det blev udsendt til
projektdeltagerne i juli 2010. Da det var midt i ferieperioden kunne det farst tages i brug
i august maned, og dermed fik projektet en egentlig projektperiode pa 1 ar og 5
maneder.

Ved en raekke interviews vurderede projektdeltagerne Sundhedsstyrelsens

registreringsveerktgj. Svarene og vurderingerne har veeret stort set enslydende og kan

opsummeres med disse udsagn:

e Indberetningerne har taget for lang tid. Bl.a. fordi tekstfelterne kun er fremme i fa
sekunder

o Tekstfelterne er for sma og giver for lidt plads til kommentarer

¢ Indtastede data forsvinder, hvis man ikke hele tiden gemmer

e Sikkerheden er formentlig ikke i orden, da programmet er ustabilt

e Registreringsvaerktgjets gradueringer (fra ICF-CY) kan ikke bruges til at informere
foraeldrene, da det er alt for hardt at informere dem pa det grundlag. De kan ikke
male frem- eller tilbagegang. Barnene fremstar overvejende med
funktionsevnenedsettelse og der er ikke mulighed for at redegere for de ressourcer,
barnene har

e For fa felter til stamoplysninger om barnet. Samtidig er de for unuancerede til at
kunne forsta, hvilket barn man har for sig. Mangler plads til at skrive konklusion pa
vurderingen og til at afgive oplysninger om anvendelse af hjelpemidler, mal og
indsatser

e Samarbejde med foraldrene pa baggrund af en kvantitativ opggrelse af deres barns
funktionsevne vil veere aldeles uhensigtsmaessig, fordi barnene i projektet over tid
ville klare sig darligere pa trods af de fremskridt, der trods alt sker. Barnene vil i
stigende grad veere stadig mindre alderssvarende, da deres udviklingstakt er
vaesentligt langsommere end hos andre barn

8 Yin, RK. Case Study Research — Design and methods. 2nd ed. SAGE Publications, Inc., Thousand
Oaks, California (1994)
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o Projektdeltagerne fra bgrneafdelingerne gav udtryk for, at overlevering af
information om et barn til en samarbejdspartner pa baggrund af en stribe gradienter
ikke gav mening. Hverken for den der afleverede informationen om barnet og slet
ikke for den part (eksempelvis et dagtilbud), der skulle modtage barnet. En mere
kvalitativ information vil give mening, idet et barn med steerkt begraenset
funktionsevne alligevel kan nogle ting i relation til f.eks. leg, som der kan bygges pa
i den videre habilitering.

| projektledelsen var vi ligeledes bekymrede over de data, der blev genereret i
Sundhedsstyrelsens registreringsveaerktgj. Det viste sig nemlig, at de bern, der var
inkluderet i det foreliggende projekt — altsa barn med svare handicaps — ved hjalp af
gradienterne overvejende blev beskrevet pa en made, sa de blev identificeret ved deres
funktionsevnenedsettelser, det virker bade stigmatiserende og ekskluderende, nar fokus
ligger sa tungt pa afvigelser fra normen.

Det er samtidig i klar modstrid med de etiske retningslinjer for anvendelsen af ICF-CY,
hvor der star, at ICF og herunder ICF-CY aldrig bgr anvendes til at beskrive eller pa
anden made identificere mennesker alene ved deres funktionsnedszattelser.

Endvidere fandt projektledelsen, at de kvantitative oplysninger ikke kunne tolkes, sa de
kunne handlingsrettes.

Pa baggrund af ovenstaende kritik af registreringsvearktgjet tog projektledelsen kontakt
til Sundhedsstyrelsen om forholdet. Sundhedsstyrelsen gav tilladelse til, at vi
udarbejdede et alternativt registreringsverktgj. Det nye verktgj indeholdt de samme
kategorier med mulighed for at beskrive barnets funktionsevne i et tekstfelt, men uden
brug af gradienterne.

De bgrn, der var registreret farste gang i Sundhedsstyrelsens registreringsvarktej skulle
dog ogsa registreres anden gang i vaerktgjet. De nye barn, der blev tilmeldt projektet,
kunne registreres i det nye veerktgj.

Det blev samtidig aftalt, at tilbuddene skulle indberette timeforbrug pa
funktionsevnevurdering, a&ndret treening og mader som falge af eendret indsats og tid
anvendt pa logbog og ugeskema.

Der er foretaget en gennemgang af denne dokumentation nedenfor.

| et samarbejde mellem Bornholms Regionskommune og Den sociale virksomheds It-
afdeling. Blev det alternative registreringsveerktgj udviklet og stillet til radighed for
projektdeltagerne.

Praesentation af det alternative registreringsveaerktgj — hvad kan det?

e Forside med stamoplysninger om barnet baseret pA WHOs anbefalinger

e Samme antal kategorier, som i det korte kerneseet

Kategorier fra hver komponent samlet pa en side for at lette overblikket
Mulighed for at skrive ubegranset tekst

Funktionsevne og funktionsevnevurdering (altsa ikke kun en score for
funktionsevnenedsattelse, som det andet veerktgj var i praksis)

e Malskema — med angivelse af hvem der gar hvad

e Skema til feelles faglig refleksion over sammenhange i barnets funktionsevne
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Der er ikke foretaget en egentlig undersggelse af hvordan brugerne vurderer det
alternative registreringsveerktgj, men ved forespargsler til tilouddene, er der udtrykt

tilfredshed.

Afvigelser

Projektdeltagerne modtog farst Sundhedsstyrelsens registreringsveerktgj i juli 2010 — og
ikke i starten af projektet. Registreringsvaerktgjet blev taget i brug i august 2010 og da
det efter et par maneder stod klart, at veerktgjet ikke kunne anvendes som forudsat,
skulle det alternative registreringsveerktgj udvikles. Det tog 1-2 maneder.

Det fik den konsekvens at, kun 58 bgrn mod det planlagte antal pa 102 bgrn blev
registreret i enten Sundhedsstyrelsens Registreringsveerktgj, eller i det alternative ICF-

CY Registreringsveerktgj.

Gennemgang af projektdokumentation

Projektdeltagerne har indsendt forskellige typer af materiale, som dokumenterer,
hvordan projektet har veeret tilrettelagt og forlgbet lokalt. Generelt er der tale om
betydelige variationer i omfang og kvalitet i dokumentationen.

| projektet deltog Hillerad og Hvidovre hospital med hver 4 barn, samt Glostrup
hospital med 2 bgrn. Af Figur 6 fremgar deltagende institutioner (undtagen
hospitalsafdelinger — hvor materialet ikke var tilstreekkeligt detaljeret til analyseformal),
antal bern tilmeldt hvert sted og en fordeling af rapporteret tid anvendt til forskellige
aktiviteter. Det fremgar, at nogle institutioner har fokuseret pa &ndret traeningsindsats,
mens andre har anvendt relativt mere tid pa selve funktionsevnevurderingen og

mgdeaktivitet om barnet i projektperioden.

Figur 6. Procentfordeling af institutionernes tidsforbrug pa forskellige aktiviteter

opgjort per barn tilmeldt fra institutionen (antal bgrn i parentes).

3-Klgveren Marguritten (1)
Specialbgrnehaven Troldemosen (2)
Specialbarnehaven i Karlebo (11)
Specialbernehaven Mzlkebgtten (2)
Skolenved Kaeret (1)
Geelsgardskolen (17)

Bernecenter for Rehabilitering (4)
Center for hjerneskade (10)
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Karlebo Specialbgrnehave vurderes at veere den institution, som ud fra det indsendte
materiale, har implementeret og afrapporteret projektdeltagelsen mest systematisk og
desuden opnaet de mest positive resultater ved at anvende ICF-CY i
funktionsevnevurderingen. Af det indsendte materiale fra Karlebo Specialbgrnehave
fremgar det, at der pa alle deltagende bgrn (undtagen en enkelt) er foretaget
funktionsevnevurdering, malindsatsskema, ugeplan og for sterstedelen ogsa
opfalgende evalueringer af malene.

Iseer systematisk anvendelse af malindsatsskema som underlag for vurdering af indsats
adskiller denne institution fra de gvrige. Malindsatsskemaet viser sig i praksis meget
anvendeligt til at klarleegge viden og @nsker fra henholdsvis professionelle og foreldre,
forene dette i en feelles malsatning, klarlegge forventninger til begge parters indsats og
ikke mindst evaluere pa forlgbet og sette nye mal.

Logbgger fra projektdeltagerne viser, at funktionsevnevurderingen giver en god indsigt
I, hvad forskellige grupper af professionelle og foreeldre ser af problemer og muligheder
for deres barn. Det opleves generelt som en styrkelse af beslutningsgrundlaget for
hvilke foranstaltninger, der skal ivaerksattes. Sammenligningen i
funktionsevnevurderingen, med hvad et normalt barn i samme alder formar, bidrager til
et mere realistisk syn pa barnets muligheder og dermed en forventningsafstemning iseer
i forhold til forzeldre.

| forholdet til andre faggrupper opfattes det ogsa som en styrke, at man gennem stgrre
indsigt i hinandens synspunkter og forslag kan underbygge tvaerfagligheden ved feelles
mal, uden at ga pa kompromis med monofagligheden. En institution udtrykte specifikt i
logbager, at fokus blev flyttet som falge af projektet. Fra et dikotomt perspektiv som
sover godt/ikke godt, glad/ikke glad til fokus pa paedagogikken med barnene (fra
pasningstilbud til peedagogisk tilbud™).

Situationer med ressourcesvage forealdre og foraldre, som ikke kommunikerer pa
dansk, beskriver projektdeltagerne fortsat som vanskelige. De fremhaver vigtigheden
af, at der settes feelles mal, og at disse mal beskrives tydeligt og entydigt. Desuden
fremhaver de vigtigheden af, at alle relevante faggrupper involveres, og at der kan
identificeres en tovholder, som f.eks. kan vere barnets kontaktpaedagog.

Sammenfattende peger logbgger og andet indsendt materiale pa, at en systematisk
tilgang, som den projektet leegger op til, er en stor styrke i kommunikationen mellem
faggrupper, som omgiver barnet i dagligdagen og i samarbejdet med foraeldre omkring
deres barn. Derimod savnes der erfaringsopsamling i interaktionen med hospitalssektor i
det fremsendte materiale.

Det kan hange sammen med, at hospitalerne ikke har brugt
funktionsevnevurderingerne. Pa hospitalerne er funktionsevnevurderingerne i
registreringsveerktgjet ikke blevet integreret i kommunikationen med
samarbejdspartnere og foraldre.

Dertil kommer, at disse barns udvikling er meget forskellig i forhold til normalomradet,
og at det er vanskeligt at udtale sig om en eventuel effekt af den ekstra trening, da
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bgrnene oftest er senere og langsommere i deres udvikling. Der er dog flere eksempler
pa, at nogle af barnene i projektet har udviklet sig uventet og markant positivt.

Gennemgang af skemaerne fra Sundhedsstyrelsens registreringsverktej har ikke
bidraget med oplysninger om bgrnenes udvikling. Gennemgang af skemaer pa baggrund
af ICF-CY Udviklingsplanen viser kvalitativt sma fremgange pa fa omrader, for de
fleste af barnene, men disse fremgange ville ikke vaere mulige at registrere med
gradienterne i ICF-CY.

Resultater fra interviewrunder og fokusgruppeinterviews:

Et citat fra en projektdeltager, der registrerer et barn farste gang viser, at
Klassifikationen er en mulighed for et fealles sprog:

Vi har gjort en vigtig erkendelse, at barnet skal vurderes i forhold til et normalt barn
pa samme alder. Vi har sat mal for de svageste bgrn, og det har ICF-CY bidraget til. At
bruge ICF-CY giver et godt grundlag for at inddrage foraldrene, for der opstar en ny
feelles erfaring. Foraldrene bliver inddraget pa en helt anden og veerdifuld made i
forhold til de barn hvor vi ikke har gjort det. Vi vil have implementeret ICF-CY og
bruge det pa alle vores bgrn, og dermed kan vi maske ogsa udvikle mere klare
samarbejdsrelationer.”

Vurderingen af brugen af ICF-CY er, at klassifikationen bidrager til en diskussion
mellem de forskellige faggrupper, som giver et mere nuanceret og mere pracist billede
af barnet. Den tveerfaglige draftelse giver anledning til at blive opmarksom pa forhold i
barnets funktion, som bar undersgges nermere. ICF-CY giver dermed et fagligt laft og
det tveerfaglige samarbejde bliver mere sammentgmret.

Brugen af det alternative registreringsveerktgj vurderede projektdeltagerne under
interviewrunden var tilfredsstillende. Det var blandt andet let at skrive i, fordi
tekstfelterne var fleksible, definitionerne blev staende sa laenge man gnsker det,
stamdata var fyldestgerende til at identificere barnet, og der var plads til opsummering
og konklusioner. Hermed blev de ICF-CY baserede data mulige at handle pa.

Resultater af fokusgruppeinterviews med fagpersoner i projektet

Afsnittet er udarbejdet pa baggrund af udsagn fra fagpersoner fra de 13 forskellige
projektdeltagere. Alle fagpersonerne er blevet tilbudt at gennemlaese og kommentere
referaterne fra interviewene. Det har 11 benyttet sig af.

Afrapporteringen felger temaerne i interviewguiden (se bilag 8). Vi afrapporterer kun
forhold, der har betydning for projektets resultater.

Fokusgruppeinterviewene var centreret om fglgende emner:

e Projektets organisering

Organisatoriske &ndringer undervejs i projektet

Projektets betydning for information, videndeling og foraeldreinddragelse
Anvendelsen af ICF-CY

Kvalificering af indsatsen:
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Projektets organisering:

Medarbejderne fra hospitalerne havde oplevet det som sa&rdeles vanskeligt, at de selv
skulle lzegge indhold i projektet. For det farste fordi hospitalerne er akademiske miljger,
hvor projekters design og metode skal vaere velbeskrevne, for det andet fordi det var
vanskeligt for medarbejderne at se, hvad de faktisk kunne &ndre pa.

Medarbejderne pa de gvrige tilbud, havde oplevet det som en sarlig mulighed, at de
selv kunne laegge indhold i projektet, det har betydet en positiv udvikling at de selv
kunne beslutte form og indhold.

Organisatoriske eendringer undervejs i projektet:

Hospitalerne har alle veeret igennem besparelser i form af personalebesparelser,
lederskifte, flytning og nednormeringer. Faktorer der i et vist omfang har haft
indflydelse pa projektets udvikling og medarbejdernes muligheder for at engagere sig.
Begge rehabiliteringscentre var udsat for besparelser og flytninger i perioden. En enkelt
specialskole har veeret udsat for besparelser og en anden har haft et stor
personalegennemgang. En tredje have faet opnormering. Specialbgrnehaverne har alle
veret gennem besparelser. To bgrnehaver oplevede lederskifte og en havde stor
personalegennemtraek. Dette har pavirket haft betydning for projektets gennemfarelse
og de opnaede resultater.

Projektets betydning for information, videndeling og foraldreinddragelse:
Medarbejderne pa et hospital oplyser, at de oplevede, at projektet har faet fagpersonerne
pa specialtilbuddene til at reflektere pa en anden made. Medarbejderne herfra mgder nu
op, nar barnet skal undersgges af specialister. Dermed far de forstaelse for den omsorg,
barnet skal have og forstaelse for treeningsopgaven. Medarbejderne pa to hospitaler
oplyser, at projektet ikke har haft betydning for information og videndeling pa tveers.

Rehabiliteringscentrene oplyser, at projektet iseer har haft betydning for videndeling
internt. Begge centre anvendte ogsa tidligere ICF-baserede rapporter til
samarbejdspartnere. Projektet har dog haft betydning for videreudvikling af iser det ene
centers rapporter, mens det andet center har styrket foraeldreinddragelsen. Forzldrene
deltager nu i funktionsevnevurderingen af deres barn.

Specialskolerne oplyser, at de med ICF-CY-udviklingsplanen er langt bedre
informerede om de bgrn, de modtager fra specialbgrnehaverne, der anvender ICF-CY.
En skole oplever, at sagsbehandlerne i kommunerne direkte efterspgrger
funktionsevnevurderinger — og er tilfredse med de oplysninger, de far i ICF-CY. En
anden skole oplyser, at ICF-CY-udviklingsplanen giver meget konkrete oplysninger,
men de har ikke hert fra samarbejdspartnerne om deres oplevelse af planen. Alle skoler
fremhaver, at der anvendes meget tid pa at tale med foraldrene om planlaegning af
indsatsen, herunder fordeling af arbejdsopgaver mellem foraldrene og de
professionelle.

Specialbgrnehaverne oplyser, at videndeling er det omrade, hvor projektet har haft starst
betydning. ICF-CY gav en ny made at tale om bgrnenes funktionsevne pa, og ICF-CY
fastholdt medarbejderne i at vurdere barnene ud fra, om de var alderssvarende udviklet
— et perspektiv, der ikke tidligere var meget fokus pa. Samarbejdet internt i
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barnehaverne er blevet styrket, fordi videndelingen er styrket — alle ved, hvad malene
er, hvad der skal ggres med barnet, hvordan og hvor ofte.

Samarbejdet med sundhedsvaesenet &ndrede sig, idet medarbejderne blev mere klare pa
arbejdsdelingen mellem dem selv og sundhedsveaesenet. Samarbejdet med kommunerne
var godt, fordi oplysninger struktureret efter ICF var nemmere at formidle til
sagsbehandlerne. Samarbejdet med foraldrene har &ndret sig i varierende grad, fra ikke
vaesentligt, til styrket samarbejde, hvor foraeldrene (og fagpersonerne) er blevet mere
malrettede omkring indsatsen. Noget som har betydet, at bgrnene har faet forbedret
deres funktionsevne, ogsa udover hvad man kunne forvente.

Anvendelsen af ICF-CY:

Hospitalerne beskriver, at oplysningerne i Sundhedsstyrelsens registreringsvarktgj kun
er udarbejdet til projektet. Kernesattet omfatter ikke oplysninger, der er vasentlige for
hospitalerne at fa gje pa og videreformidle til samarbejdspartnere. Gradienterne er for
grove, og barn der er vidt forskellige fremstar ens. Der skal kvalitative oplysninger om
funktionsevne ind. [Hospitalerne har ikke anvendt ICF-CY - udviklingsplanen, idet den
ikke er kompatibel med hospitalernes IT-systemer]. Registreringsvaerktgjet tager
uforholdsmaessigt lang tid at anvende.

Rehabiliteringscentrene, specialskolerne og specialbgrnehaverne er enige i hospitalernes
vurdering af kernesat og gradienter. De tilfgjer, at jo hardere et barn er ramt, jo
vigtigere er det, at funktionsevnen kan vurderes kvalitativt og detaljeret. En
specialbgrnehave har oplevet, at foreldre efterlyste omrader i kernesattet, de mente
skulle tilfgjes i relation til barnets funktion.

Kvalificering af indsatsen:

Projektet har ikke haft betydning for kvalificering af indsatserne pa hospitaler, idet
hospitalerne overvejende udreder og diagnosticerer. Heller ikke rehabiliteringscentrene
har oplevet, at projektet har &ndret naevneveerdigt pa indsatserne.

Specialskolerne har oplevet, at projektet har haft positiv betydning for foraeldrenes
indsats i relation til deres barn, idet foraldrene og de professionelle har faet falles viden
om barnet.

To specialbgrnehaver har oplevet, at projektet har haft seerdeles positiv betydning for
kvaliteten i indsatsen, idet medarbejderne har faet gget og struktureret viden om
barnene.

Delkonklusion

Der er stor forskel pa hospitalernes og de gvrige projektdeltageres erfaringer. Der er
sammenfald omkring opfattelsen af registreringsveerktgjet, men ikke af ICF-CY. Det
ser ud til, at ICF-CY giver noget sarligt til de faggrupper, der ikke har sd mange andre
veerktgjer til at beskrive barnets funktionsevne med.

Pa de specialiserede sociale tilbud blev det vurderet at veere en stor fordel med

projektets lgse organisering, fordi man dermed bedre kan implementere og fastholde
den viden, der er udviklet under projektet. Ogsa efter at projektet er afsluttet.
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Omvendt udtrykte bagrneafdelingerne en vis frustration over projekts lgse organisering,
idet man her har en naturvidenskabelig tilgang som arbejdsmetode. Interviewrunden
viste, at man forventer klare rammer og procedurer, klart beskrevne malgrupper og helst
en kontrolgruppe. Organiseringen af projektet, manglerne ved registreringsveerktgjet og
det forhold, at afdelingerne ikke har haft mulighed for at sige nej tak, (ledelsen palagde
dem at deltage), fik den effekt, at bgrneafdelingerne mente, at projektet ikke har veeret
anstrengelserne veerd.

Ikke mindst Sundhedsstyrelsens registreringsvarktgj fik en hard kritik, og betgd, at det
blev ngdvendigt at udarbejde et alternativt registreringsveerktej, da barneafdelingerne
ellers ikke ville fortsaette i projektet.
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Spor 2: Udvikling af samarbejdsmodeller

De kommunale og regionale tilbud og bgrneafdelingerne arbejder under forskellig
lovgivning, har forskellige traditioner og forskellig faggruppesammensetning. Det
vanskeligger samarbejdet om den samlede indsats for barn og unge med handicap, bade
mellem sektorer og fagpersoner og i forhold til inddragelse af foreeldre

Vilkarene gar det svert for fagpersoner og foraldrene at opna et konstruktivt
samarbejde, bade i situationen og i de lange forlgb. Vilkarene forandrer sig til stadighed,
bl.a. fordi der kommer &ndringer i vejledningerne og i lovgivningen, gkonomiske
stramninger, nye behandlingsmetoder eller en &ndret politisk prioritering, og endelig
stiller forzeldre skiftende og forskellige krav til tilouddene.

Beslutningen om at projektets spor 2 skulle omhandle udvikling af samarbejdsmodeller

er begrundet i falgende:

e Hverdagen for bgrnene i projektet udspiller sig pa tilbud, der drives efter Lov om
Social Service og Lov Specialundervisning. Pa disse tilbud er der ansat personer
med forskellig faglig baggrund - peedagoger, talepeedagoger, lerere, ergo- og
fysioterapeuter, psykologer mv. Disse skal samarbejde for, at det enkelte barn kan fa
en indsats, der fremmer alle aspekter af barnets funktionsevne

e Herudover skal tilbuddet samarbejde med fagpersoner i hjemkommunen —
eksempelvis sagsbehandler og medarbejdere fra PPR, idet hjemkommunen har
myndighedsopgaven omring disse barn.

e Sidst men ikke mindst, skal de involverede fagpersoner fra tilbuddet og fra
hjemkommunen kunne samarbejde med barnet/den unge og vedkommendes
foreeldre.

De faelles traeek ved samarbejdsmodellerne

De afholdte temadage i projektet viste, at projektdeltagerne anvender forskellige
samarbejdsmodeller med visse felles treek. Der er ligeledes felles treek ved de mader,
tilbuddene samarbejder og involverer foraldrene pa.

Der er tilbud, der anvender evidensbaserede modeller:

e BarneRAP, en hollandsk model, der bruger ICF-CY som sproglig referenceramme.
Modellen er oversat til dansk, og Center for Hjerneskade i Kgbenhavn, afholdt
kursus for interesserede projektdeltagerne i maj 2010

e COPM, Canadian Occupational Performance Measurement, en canadisk model for
malsatning i samarbejde med barn/foraldre

En raekke tilbud har udviklet samarbejdsmodeller pa baggrund af:

e ICF-CY-funktionsevnevurdering, hvor foraeldre i varierende grad inddrages i
funktionsevnevurdering og efterfalgende malsatning
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e “Barnets Bog” der er udviklet af tilbud i det tidligere Frederiksborg Amt for midler
bevilget af Satspuljen. Bogen anvendes til overlevering af oplysninger mellem de
parter der samarbejder om barnet

Pa den forste temadag blev ovenstdende modeller prasenteret. Ligeledes introducerede
Morten Kurth, Videnscenter for Beveaegelseshandicap, en engelsk model TAC — Team
Around the Child, der specifikt er udviklet til bgrn med seerlige behov og deres
foraeldre. Blandt andet med fokus pa den rolle foreldrene skal have i samarbejdet med
de professionelle.

De omtalte samarbejdsmodeller har en reekke feelles traek:

1) Interne mgdeaktiviteter i form af tveaerfaglige mader med fagligt indhold. Fx
planlegningsmader, statusudarbejdelse, funktionsevnevurderinger, opleg til
behandlingsmader.

2) Eksterne mgdeaktiviteter med kontakter til andre sektorer og tilbud. Fx mgder med
afgivende tilbud, modtagende tilbud. I disse fora bliver der informeret og delt viden
om barnet og genereret ny viden til brug for den fortsatte indsats og behandling.

3) Madeaktiviteter for kommunikation og kontakt med kommunens sagsbehandler om
behandlingsplaner og om bevillinger.

Oplaegsholderne fortalte, at der er gnsker om at udvikle, forenkle og effektivisere
praksis i forhold til videndeling mellem sundhedsveesen og de regionale/lkommunale
tilbud og i forhold hjemkommunerne. Oplagsholderne gav ligeledes udtryk for, at der
er vanskeligheder af forskellig art, som ger sig geeldende for disse fora, som
besveerligger vigtig information og videndeling om barnet. VVanskelighederne synes
bl.a. at veere i form af persondatalovgivningen og Forvaltningslovens og
Sundhedslovgivningens bestemmelser om videregivelse af oplysninger.

Omvendt er der heller ikke i lovgivningen et egentligt forbud mod at videregive
informationer. Det kan derfor konkluderes, at der er muligheder indenfor lovens rammer
for at udvikle, forenkle og effektivisere videndeling og kommunikation.

Konklusionen pa temadagene blev, at var behov for at udvikle og afprgve en
forlgbsmodel og et it-registreringsveerktaj, som kunne imgdekomme kravet om at skabe
et feelles, sikkert forum for dialog og udveksling af informationer og viden, baseret pa
ICF-CY.

Derudover viste temadagene og drgftelserne i arbejdsgruppen, at der var behov for at
etablere en koordinatorfunktion. En koordinator er i denne sammenhang defineret som
en person, der primart styrer processen og ikke har bevillingsansvar.

Det er koordinatoren, der sammen med foraeldrene styrer processen og ikke har
bevillingsansvar. Det er koordinatoren, der sasmmen med foreldrene kan fortolke,
forklare og informere om de faglige implikationer af barnets diagnose og funktionsevne
for sagsbehandler og for visitationsudvalg, der skal treeffe myndighedsbeslutninger.
(ICF-CY Udviklingsplanen er beskrevet i bilag 9).
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Forlgbsbeskrivelse og ICF-CY-udviklingsplanen

Det blev besluttet at nedsette en arbejdsgruppe med reprasentanter fra kommunerne og
projekttilbuddene: paedagog Charlotte Kjeerulff, Barnehaven i Karlebo, sagskoordinator
Caroline Verbeek, Center for hjerneskade, sagsbehandler Rosemarie Lund, Taarnby
kommune, konsulent Tinne Raaholt, Gladsaxe kommune, afdelingsleder Pia Kofoed
Jacobsen, Kirkebakskolen, Den Sociale Virksomheds it-chef, Henrik Forsberg,
konsulent Hanne Berthelsen, konsulent Jette Schjerning, projektlederen og klinisk
psykolog John Marquardt, som var ansvarlig for processen.

Arbejdsgruppen afholdt fire mader, hvor der til det ene mgde var oplaegsholdere fra
Lanshabiliteringen i Vastra Gotlands 1&n, Lena Bjérnhage og Lina Haglund, begge
virksomhedsudviklere, som de sidste ti ar har arbejdet med at implementere ICF-CY i
de processer der ligger til grund for indsatsen for bgrn og unge med handicap.

Det gav inspiration til arbejdet med at udarbejde en forlgbsbeskrivelse, som i det
fglgende bliver kaldt ICF-CY Udviklingsplanen.

ICF- CY Udviklingsplanen — blev designet til at:

e Beskrive det barn, planen drejer sig om — inklusive stamoplysninger, konklusion,
malsatninger og indsatser. Stamoplysningerne er struktureret efter anbefalinger fra
WHO, der har udarbejdet et sakaldt ICF-CY Questionnaire, der er udviklet til
feltafprevning af ICF-CY

e Overlevere de ICF-baserede data om barnet mellem samarbejdsparter — herunder
ogsa til/fra foraeldrene

ICF-CY Udviklingsplanen blev overfart til et regneark og inkorporeret i SkoleKom,
som drives af den statslige styrelse UNI-C. SkoleKom er et lukket og sikkert forum,
hvor relevante fagpersoner og foraeldre kan kommunikere om barnet.

Introduktion til samarbejdsmodeller

Pa baggrund af diskussionerne pa temadagene og etableringen af ICF-CY
Udviklingsplanen opstod en interesse for at fa viden om de samarbejdsmodeller, der
bliver anbefalet eller anvendt savel nationalt som internationalt indenfor det
sundhedsfaglige og socialfaglige omrade i kommuner, pa hospitaler og (selvejende)
institutioner.

Oversigten er i opgavens begrensede omfang ikke fyldestgerende, men giver
inspiration til praktisk anvendelse og/eller forbedring af eksisterende modeller.
Sagskoordinator Caroline Verbeek, Center for Hjerneskade, har udarbejdet savel
litteratursggning som oversigten over modellerne.

Metode

Der er gennem en litteratursggning pa Google samt Google Scholar for Danmark,
Sverige og Norge, indhentet et udvalg af materialer bestaende af artikler, praesentationer
og beskrivelser af samarbejdsmodeller. Valget af Google som sggemaskine er baseret
pa, at disse praktisk anvendelige modeller yderst sjeldent bliver omtalt og publiceret i
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videnskabelige artikler. Sggningen har varet fokuseret pa skandinaviske modeller med
den begrundelse, at de er udviklet i samfund, der er sammenlignelige med det danske.
Der har ikke vaeret en bestemt patientgruppe eller en specifik indsats i fokus ved
inkludering eller ekskludering af samarbejdsmodellerne. Derfor benytter vi modellernes
forskellige termer i denne oversigt (sdsom genoptraening, rehabilitering, intervention,
indsats mv.).

Sortering af de fundne materialer er sket pa baggrund af falgende kriterier:

e Materialet er rettet mod organisationer indenfor det sundheds- og socialfaglige
omrade

e Materialet er en beskrivelse af en metode eller en arbejdsgang eventuelt med
konkrete redskaber

e Materialet stammer fra samarbejdsformer, der er fremlagt i form af en praesentation
pa en af projektets temadage (se nr.: 5, 7, 9, 15 og 17 i bilag 10) inkluderes

e Materialet stammer fra internationale modeller og videnskabelige artikler, der har
veeret synlige indenfor rehabilitering i Danmark.

De udvalgte modeller og beskrivelser er derefter sat op i en tabel ud fra forudbestemte
parametre som er udvalgt i samarbejde med Region Hovedstadens projektleder
Marianne Engberg og konsulent Jette Schjerning. Parametrene er:

e Navn, udvikler, land, arstal

e Malgruppe, indhold

e Formal

Borger/foraeldre inddragelse

Anvendelse af ICF eller ICF-CY

Standardiseret

| forbindelse med gennemgangen af de forskellige samarbejdsmodeller stod det klart, at
modellerne til dels forudseetter forskellige samarbejdsformer (beskrevet i bilag 11).

Praesentation af samarbejdsmodellerne

Der er fundet og beskrevet 17 modeller og fremgangsmader for samarbejde i Figur 7.
Erfaringer fra Region Hovedstadens projekts anvendte samarbejdsmodeller og det
forholdsvis store antal forskellige modeller, der er fundet ved litteratursggningen, har
blandt andet vist, at der ikke er én bestemt model der anvendes af de i projektet
involverede instanser (kommuner, hospitaler, specialbgrnehaver, specialskoler og
rehabiliterings-centre). Det er derfor vigtigt, at en samarbejdsmodel kan tilpasses det
enkelte tilbud eller arbejdssted, sa den tager afset i borgernes (barn, forzldre,
pargrende) og arbejdsstedets behov, muligheder og begraensninger.
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Figur 7. Kort oversigt over de fundne samarbejdsmodeller. Den fulde oversigt over
samarbejdsmodellerne findes i bilag 11.

Navn, udvikler, land,
arstal

BTI, Bedre Tveerfaglig
Indsats
Servicestyrelsen
Danmark, 2004

Funktionsevnemetoden
Hjalpemiddelinstitut
og Servicestyrelsen
Danmark, 2002

Samarbejdsmodel for
genoptraening pa
bgrneomradet
Region Hovedstaden
Danmark, 2010

Samarbejde mellem
kommune og bgrne-
ungdomspsykiatrien —
et modelhafte
Folkesundhed og
Kvalitetsudvikling
Danmark, 2011
Samarbejdsmodel for
rehabiliteringsforlgb
Bgrnecenter for
Rehabilitering
Danmark, 2010

Samarbejde Kort fortalt
Rédovre Kommune
Danmark, 2012

Malgruppe

Til fagpersoner der
arbejder med bgrn
og unge i familier
med misbrug eller
sindslidelse

Til fagpersoner der
arbejder med
borgere mellem
18-65 ar med varigt
nedsat fysisk eller
psykisk
funktionsevne.

For social- og
sundhedsfaglige
personer pa
hospitalerne og i
kommunerne, der
arbejder med
genoptraening pa
bgrneomradet.
Malgruppen er
fagpersoner der
arbejder indenfor
bgrne- og
ungdomspsykiatri.

Til professionelle
der arbejder pa
Bgrnecenter for
Rehabilitering i
Virum hvor der
arbejdes med bgrn
og unge med
erhvervet
hjerneskade.

Til professionelle
der arbejder i
R@dovre kommune
med bgrn med
seerlige behov.

Formal

Styrkelse af det
tveerfaglige og
tveersektorielle
samarbejde

Borgersamarbejde
Retssikkerhed
Koordineret indsats
God forvaltningsskik

At skabe
sammenhangende
treeningsforlgb pa
bgrneomradet

At inspirere kommuner
og regioner i deres og
politiske samarbejde

De beskrevne
arbejdsgange ggres
synlige i en tidslinje og

tager udgangspunkt i, at

alle forlgb er
individuelle.

Samarbejdsmodellen

bidrager til handtering af
opgaven med opsporing

og tveerfagligt
samarbejde i forhold til
b@rn og unge med
seerlige behov

Borgerind-
dragelse

Ja

Ja

Nej

Ja/Nej

Ja

Ja

ICF/
ICF-
cY
Nej

Ja

Nej

Nej

Ja

Nej
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BorneRAP/LAP
Rehabiliterings /
Leerings Aktivitets Profil
Kenniscentrum
Behandelcommuni-
catie

Holland, 1996

Center for Hjerneskade
Danmark, 2006
Kirkebaekskolen,
Danmark, 2008

Samarbejdsmodellen
BUT (Bgrn og Unge pa
Tveers)
Lyngby-Taarbaek
Kommune

Danmark, 2009-2010

Daglig praksis omkring
samarbejdsmodeller
Specialbgrnehave
Karlebo

Hillergd Hospital
Danmark 2005-07

Den Tvzerfaglige model
Viborg Kommune
Danmark, 2010

Shared Care
arrangementer ved
behandling af svaere
sindslidelser
Odense
Universitetshospital
Danmark, 2008

A model for
Interdisciplinary
Collaboration

Laura R. Bronstein
Binghamton
University, New York
USA, 2003

Professionelle der
arbejder med
planlaegning og
udfgrelse af
tveerfaglig
re/habilitering

Professionelle der
arbejder med bgrn
og unge under 18
ar, der bor i
Lyngby-Taarbaek
kommune og som
(potentielt) er
udsatte.

Forezeldre til bgrn i
Specialbgrnehaven
Karlebo og
foreeldre med bgrn
pa bgrneafdelingen
Hillergd Hospital.

Alle i Viborg
kommune der
arbejder med
udsatte bgrn og
unge.
Professionelle der
arbejder med
patienter med
sveere sindslidelser
der har komplekse
behandlingsbehov

Socialradgivere og
andre fagpersoner
der samarbejder
om borgere

En samarbejdsmetode Ja
baseret pa en felles

sproglig referenceramme
(ICF-CY) til at sikre en
familiecentreret,
resultatorienteret og
interdisciplinaer indsats

At sikre en tidlig Ja
sammenhangende

indsats for udsatte bgrn

og unge

At give tydelige Ja
kommunikations-
evaluerings- og
dokumentationsmodeller

til gavn for barnet og
samarbejdspartnere

At sikre den bedste Ja
hjeelp til bgrn i
problemer.

At formalisere Nej
samarbejdet ved at
tydeligggre

rollefordelingen samt
planleegge og overvage
indsatsen mellem
praktiserende lzege og
hospitals- og
ambulantpsykiatrien

At forbedre livskvaliteten | Ja
for borgerne

Ja

Nej

Ja

Nej

Nej

Nej
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CAF, Common
Assessment
Framework.
England, 2005
Poland, Lithuania og
Portugal, 2008

TAC, Team Around the
Child

Peter Limbrick
England, 1990’erne

Vagledning i
tvarprofessionellt
arbetssatt med
arbetsprocessen, ICF
och problemldsnings-
modellen som verktyg.
Habilitering og Helsa.
Habilitering Goteborg
og Sédra Bohuslan.
Sverige, 1994

Med barnet i centrum.
En handbog til arbejdet
i de tvaerfaglige
distriktsteam

Billund Kommune
Danmark, 2011

Geelsgardskolen i
Virum
Danmark, 2010

Kliniske
fagpersoner der
arbejder pa tveers
af sektorer for bgrn
og unge med
behov for szerlig
indsats
Professionelle der
arbejder med
handicappede bgrn
med komplicerede
problemstillinger
under 3 ar. Bruges
ogsa til stgrre bgrn.

Fagprofessionelle
som arbejder med
habilitering af bgrn
og unge

Professionelle der
arbejder
teambaseret / i
distrikter pa bgrne-
0og ungeomradet.

Geelsgardskolens
personale: Lerere,
pazdagoger,
ergoterapeuter,
fysioterapeuter og
medhjzelpere.

At veere med til en tidlig | Ja
klarleegning af behov for
seerlig indsats samt at
fremme koordinerede
indsatser

At sikre et skreeddersyet | Ja
team af 4-5 fagpersoner

fra forskellige

institutioner arbejder
sammen med

foraeldrene omkring

barnet med henblik pa at
sikre en

sammenhangende

indsats overfor familien

At forbedre kvalitet for Ja
habiliteringsindsats —
herunder at synligggre

roller og kompetence-
omrader pa tvaers af

tilbud

At efterleve Ja
Servicelovens og
Sundhedslovens
bestemmelser om det
tveerfaglige

samarbejde og

inddragelsen af bgrn/

unge, forzeldre og

netvaerk i indsatsen

At udveksle viden og Ja
information med henblik

pa at sikre respekt og
forstaelse.

At give foraeldrene
indflydelse, herunder

sikre, at foraeldrene

bevarer ansvaret for

barnet. Anvendelse af

COPM som
malsatningsveerktgj.

Nej

Nej

Ja

Nej

Ja
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De feelles traek for de beskrevne samarbejdsmodeller er, at de strukturerer en tilgang til
at udfare en bestemt ydelse sa koordineret og malrettet som muligt, sa indsatsen kan
optimeres. Samarbejdsmodellernes styrke er ofte afhaengig af en nggleperson,
stafetholder eller koordinator, som ger at modellerne beveeger sig flydende ind i et *case
managing’ omrade. Hvor den der koordinerer skal holde lgbende kontakt med familien
og statte denne i kontakten til de gvrige statte- og behandlingstilbud.

Samarbejde med henblik pa en sammenhangende meningsfuld indsats kan derfor kun
veere effektiv, nar der ogsa tages hgjde for koordinatorens kompetencer (f.eks. i forhold
til mgdeledelse mm.) og en ledelsesmassig opbakning (f.eks. i form af anerkendelse af
koordinatorens kompetencer og forbrug af tid samt opbakning omkring overholdelse af
aftaler og deadlines af de involverede instanser og fagpersoner).

Ud af de 17 modeller og metoder, der er beskrevet i oversigten, er der én model
(nummer 13) der er standardiseret (kvaliteten af modellen er afprgvet, fastlagt og
anvendes ensartet). Seks bruger ICF-CY som falles sproglig referenceramme (nr.: 2, 5,
7,9, 15 0g 17 i oversigten). Nasten alle modeller leegger vaegt pa at inddrage borgeren,
men der er stor forskel pa, hvordan det gares. Inddragelsen kan variere fra videndeling
undervejs til inddragelse i forbindelse med konkret malsatning fra starten af.

Samarbejdsmodellerne i oversigten har forskellige organisatoriske baggrunde og
lgsninger til at opna deres formal.

Yderligere inspirationskilder

Danske Regioner, Kommunernes Landsforening og Indenrigs- og Sundhedsministeriet
har udviklet et idékatalog® til inspiration for tvaerfagligt samarbejde.

Derudover har Indenrigs- og Sundhedsministeriet sammen med Beskeeftigelses-,
Undervisnings- og Socialministeriet udarbejdet en vejledning om kommunal
rehabilitering™, hvor formalet er at inspirere og understatte samarbejdet om
rehabiliteringsindsatser pa tveers af sektorer og forvaltningsomrader.

| bogen *Udfordringer til rehabilitering i Danmark’*! anbefales der blandt andet, at ICF
med fordel kan benyttes som faelles referenceramme mellem sektorer, det vaere sig bade
pa sygehuset, ved overgangen fra sygehus til kommune, i kommunen samt i
praksissektoren.

Sidst men ikke mindst har Sundhedsstyrelsen udarbejdet forlabsprogrammer™ for béde
voksne, bgrn og unge med erhvervet hjerneskade i samarbejde med de faglige selskaber,
regioner, kommuner, almen praksis og brugerorganisationer. Forlgbsprogrammerne
bygger pa konklusionerne fra Sundhedsstyrelsens medicinske teknologivurdering om
hjerneskaderehabilitering fra 2011, som beskriver effekten af hjerneskaderehabilitering
samt mulighederne for organisatoriske forbedringer.

® Danske Regioner, KL, Indenrigs- og Sundhedsministeriet. God praksis i den tveergéende
rehabiliteringsindsats — Et idékatalog (2011).

19 socialministeriet, Undervisningsministeriet, Beskaftigelsesministeriet, Indenrigs- og
Sundehedsministeriet. Vejledning om kommunal rehabilitering (2011).

! Rehabiliteringsforum og MarselisborgCentret. Udfordringer til rehabilitering i Danmark (2011).
Lhttp://www.sst.dk/Planlaegning%200g%20kvalitet/Rehabilitering/Forloebsprogrammer_erhvervet_hjern
eskade.aspx
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Som det fremgar, er der altsd mange modeller i spil pa det sociale omrade i Danmark og
vores nabolande. Hvis et samarbejde skal vaere meningsfuldt for alle parter, er det
ngdvendigt at udvelge en eller to modeller, der tegner det sociale omrade generelt.

Der er i den forleengede projektperiode udsendt 48 spgrgeskemaer til foreeldre til bgrn i
de regionale og sociale projekttilbud. 6 foraeldre har indtil nu besvaret spgrgeskemaet.
Alle har svaret, at ICF-CY funktionsevnevurdering har veeret en hjelp til dem, med
henblik pa at fa starre forstaelse for barnets handicap. Ligeledes har
funktionsevnevurderingen haft betydning for at forsta, hvad der skal sattes i veerk for at
barnet kan na vigtige mal, samt hvilke dele af opgaven foraldrene selv kan patage sig,
og hvilke opgaver de professionelle har.

Delkonklusion:

For at styrke samarbejdet pa tveers er det veerd at overveje fordelen ved at arbejde mere
intensivt med et feelles sprog. ICF-CY kan hermed bidrage til at veere bindeled mellem
de forskellige sektorer, instanser og fagpersoner, som borgere og pargrende mader i de
perioder, hvor der er behov for en serlig indsats der er effektiv og meningsfuld.
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Spor 3: Inddragelse af foraeldre

’En succesfyldt inddragelse af foraldre beror pa, at de offentlige servicetilbud kan
samarbejde”
- John Marquardt, klinisk psykolog. Fra opleeg 23.5.11.

| Danmark har blandet andet Steen Bengtsson forsket i emnet handicap og
brugerinddragelse. Han skriver:

’Huvis det offentlige skal engagere sig i at lgse sociale problemer, som for eksempel at
sgrge for at familier med handicappede bgrn kompenseres saledes, at de stilles lige med
andre familier, forudsatter det, at borgere der har behov for stgtte henvender sig til det
offentlige, altsa at borgeren mgder myndighederne. | dette made skal der etableres et
samarbejde, men der er ogsa risiko for at det betyder manipulation med eller
undertrykkelse af borgeren.”*®

Artiklen bringer resultater fra et empirisk studie af foraldre til bgrn med handicap og
deres mgde med systemet. Det viser sig, at foraeldrenes problemer er at blive fortrolige
med deres ny situation, at fa den ngdvendige information, og at fa koordineret den
indsats der sker. Det viser sig at kvaliteten af den offentlige indsats, som bedgmt af
foraldrene, ikke kun haenger sammen med hvor gode forvaltningerne er til at kontakte,
informere og koordinere (det vi kalder den organisatoriske faktor), men i langt hgjere
grad hanger sammen med den person som familien har som sagsbehandler (den
personlige faktor).

Senere i samme artikel star:

’Problemet i borgerens mgde med systemet er stadig meget af det samme som det blev
beskrevet af Steincke. Det er, at systemet kommer til at fylde for meget, fordi det skal ga
ind i alle mulige sammenhange og fordi det har magten. Det kan give sig forskellige
udslag, den sociale bruger kan blive mere passiv og modlgs, eller irriteret og
overfglsom. Det koster energi at forholde sig til myndighederne, en energi som var
bedre anvendt pa det handicappede barn. Det kan maske ogsa i nogle tilfeelde betyde, at
folk bliver mere orienteret mod at udnytte alle stattemuligheder. Det mener nogle
sagsbehandlere i hvert fald, for man hgrer regelmaessigt om foreeldre der forteller, at
det forste de fik at vide da de henvendte sig i deres kommune i anledning af deres barns
handicap, var at ’nu skal de ikke tro de bare kan udnytte det at de har et handicappet

barn til at f& alt muligt”.**

I England er der forsket i foraldre, der har barn med handicap og hvilke modeller for
offentlige serviceydelser, som imgdekommer foraldrenes behov. Da en lang reekke
forhold pa dette omrade har falles treek i Danmark og England, preesenteres nogle af
forskningsresultaterne som en introduktion til emnet foraeldreinddragelse.

13 Bengtsson, Steen m. flere: Er aktionsforskning vejen til kvalitet? AKF forlaget, (2003)
“ Ibid.
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P. Sloper, University of York har i 1998 publiceret artiklen "Modeller for stgtte til
foreeldre til bgrn med handicap. Hvad ved vi? Hvad er vigtigt for os at vide? Af artiklen
fremgar blandt andet fglgende udsagn:

Dokumentation af, at behov ikke altid bliver imgdekommet:

e De seneste 25 ars studier viser fortsat, at de behov foreldre til barn med handicap
har i hovedsagen ikke bliver imgdekommet. (Baldwin & Carlisle 1994).

e Beresford's nyligt gennemfarte nationale kortleegning af mere en 1.000 familier
viser kun en lille forandring i foraeldrenes syn pa, om serviceudbyderne
imgdekommer deres behov, sammenlignet med tilsvarende undersggelser, der blev
gennemfgr for mange ar siden. (Glendinning 1983).

Problemer der opstar i mgdet med myndigheder:

e Bgrn med handicap og deres foreeldre har behov, der forudseetter en indsats fra
mange forskellige myndigheder sa som sundhedsvasen, social- og
undervisningssektor.

o Forezldrene oplever adskillige kontakter med forskellige fagpersoner, og en af de
starste problemer skyldes mangel pa koordination i indsatsen. Det resulterer i
forvirring hos foreeldrene, der bliver mgdt med forskellige krav. (Gordon, Parker &
Loughran 1996; Sloper & Turner 1992). Mange foreeldre beskriver, at det er en
konstant kamp at finde ud af hvilke tilbud, der er mulige at fa, og at forsta de
forskellige roller og opgaver, forskellige myndigheder har. Det er samtidig sveert at
finde ud af, hvor de skal henvende sig for at fa myndighederne til at forsta deres
situation og deres behov. (Beresford 1995).

Koordinatormodeller:

e En koordinator eller tovholder er en fagperson, som foraldrene kan kontakte om et
hvilket som helst problem, der drejer sig om deres barn. Tovholderen/koordinatoren
har lgbende kontakt med familien i det omfang den har behov for det.
Koordinatoren har ogsa ansvar for samarbejde med fagpersoner fra de sektorer og
tiloud, der er omkring barnet. Koordinatoren har ansvar for statte til familien, og for
at indsatsen koordineres i forhold til barnet og forzaldrene.

e Etseerligt vigtigt aspekt er koordinatorens systemkendskab og formelle kompetence
til at indhente information og service fra sundhedsvasen og kommune.

e En koordinator har en holistisk tilgang til opgaven. Koordinatoren kan samarbejde
med foraldrene om at afdekke deres behov, og afklare hvilken form for statte og
indsats, der er relevant for dem og deres barn. Det kan eksempelvis vare tidlig
indsats, kontakt med andre familier, der har barn med handicap, eller tilbud der kan
stgtte foreeldrene i deres gnske om at beholde deres barn i hjemmet.

Der er fuld dzekning i forskningen for kapitlets indledende citat, og dermed er der god
grund til at se neermere pa, hvordan foraeldrenes vilkar for samarbejde ser ud i dag.

Foraldrenes samarbejdsrelationer

Tilbuddene arbejder malrettet pa at inddrage foraldrene i den indsats der ydes pa
tilbuddene. De er meget opmarksomme pa, hvornar det er hensigtsmaessigt, at
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foraeldrene deltager i (made)aktiviteter og hvornar det ikke er ngdvendigt at de deltager.
Det er tilbuddenes erfaringer, at foraeldrene har forskellig interesse i, hvor meget de
gnsker at deltage i samarbejdet om deres barn.

Pa temadagene om samarbejde kom det frem:

e at der er mange informationer som foraldrene skal forholde sig til,

e at der er mange fora, som foraeldrene ma forholde sig til for at afggre hvorvidt de
har mulighed for at deltage eller skal forholde sig til, om de er vigtige for deres
barns udvikling eller er af mindre betydning.

Samarbejdet mellem forzldrene, tilbuddene, kommunerne og bgrneafdelingerne i
projektet finder sted pa flere mader.

Et forum vedrgrer det direkte samarbejde mellem forzldre og fagpersonerne i det
enkelte tilbud. Det er eksempelvis specialtilbud som bgrnehave og specialskole. Pa
disse tilbud er der ofte en langvarig og intens, daglig kontakt mellem medarbejderne og
foraeldre omkring barnet. Det er barnets hverdagsliv, trivsel og udvikling i tilbuddet, der
er omdrejningspunktet for samarbejdet.

Et andet forum er den kommunikation, der finder sted mellem foraeldre og kommunen
som myndighed, og hvor kommunikationen resulterer i en afgarelse, en bevilling /afslag
pa bevilling. Her finder kommunikationen sted langt sjeeldnere, maske en gang om aret
ved et arligt behandlingsmgde. Det kan ogsa ske ved kommunikation via mail eller
telefon om bevillinger, der er sggt om. Den formelle og forholdsvis sjeeldne
kommunikation kan betyde, at sagsbehandleren begreanset viden om familiens forhold
og barnet. Her er der behov for bedre information, som kan skabe et mere pracist og
kvalificeret grundlag for kommunens afggarelser. Det kunne vere anvendelse af ICF-
CY.

Et tredje forum er relationen foraldre/barn og hospitalernes bgrneafdelinger, hvor der
finder en udredning, diagnosticering og i et vist omfang behandling (medicinering,
kirurgi) sted. Her er kontakten mere kortvarig og sjeldnere, og den foregar ved
ambulatoriebesggene en gang arligt eller hyppigere efter behov. Det er her det
ngdvendige og vigtige grundlag udarbejdes for, hvilken behandling og indsats barnet
bar fa. Dermed er det ogsa her, der er behov for at udvikle redskaber for, at viden let
kan tilflyde tilouddene i socialsektoren, og omvendt at tilouddene kan informere
barneafdelingerne om, hvilken effekt indsatsen har pa barnets funktionsevne.

Delkonklusion:

Som det fremgar af ovenstaende er vi pga. tidsngd i selve projektperioden kun naet til
udredning af problemstillingerne omkring foraeldresamarbejde. Som det fremgar af
litteraturen, skal foraeldrene forholde sig til mange forskellige fora og
samarbejdsmodeller. En situation som yderligere ger det vanskeligt for foraeldre at opna
en ligeveerdig relation til de forskellige samarbejdsparter. For yderligere information om
projektets resultater omkring foraeldresamarbejde henviser vi til naeste afsnit.
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Det forlengede projekt

Med henvisning til, at der ikke havde veeret tid til at gennemfare projektets spor 3
”Inddragelse af foraeldre”, godkendte Sundhedsstyrelsen en forleengelse af projektet fra
den 1.januar 2012 — 31.marts 2012. Forlengelsen muliggjorde en afpregvning af ICF-CY
Udviklingsplanen. UNI-C der har udviklet SkoleKom blev valgt til at udvikle it-
redskabet til det forleengende projekt. SkoleKom er et lukket digitalt forum, der giver
muligheder for kommunikation mellem de fagpersoner, der er omkring det enkelte
barn, foreeldrene, den kommunale sagsbehandler og barneafdelingerne.

| det forleengede projekt blev i alt 14 bagrn oprettet pa SkoleKom. Formalet var at
afprgve om det nye redskab var mere egnet for dialog, information og videndeling.

| det forleengede projekt deltog Specialbgrnehaven i Karlebo og Fredensborg kommune,
Specialbgrnehaven i Frederikssund og Frederikssund kommune, samt Center for
hjerneskade i Kgbenhavn. Forventningen var, at det ville kunne bidrage til et styrket
samarbejde med foreeldre og derigennem forbedrede muligheder for habilitering af
barnet.

Samtidig blev der udsendt 48 spargeskemaer svarende til det samlede antal bgrn, der
var tilmeldt projektet fra de sociale tilbud. Der blev ikke sendt spargeskemaer til de
barn, der var tilmeldt fra barneafdelingerne, da de efter udredning ikke leengere er
registreret pa begrneafdelingerne, men alene i ambulatorierne, hvis det fglges der.
Spargeskemaet var et ’sig din mening”-model udviklet af AKF. Fordelen ved sig din
mening”-metoden er, at brugerne far mulighed for at formulere sig i ssmmenhang ud
fra deres eget verdensbillede. Dermed kan de beskrive oplevelsen af den sociale indsats
i deres eget sprog, frem for at skulle tilpasse sig pa forhand definerede spgrgsmal og
svarkategorier."

Der indkom kun seks svar. Disse svar bekraftede, at ICF-CY er en hjelp til information
omkring forstaelse af barnets handicap. Funktionsevnevurderingen er ligeledes med til
at give forstaelse for, hvad der skal arbejdes med for at na vigtige mal i indsatsen for
barnet.

Under det forleengede projekt undersggte vi hjemmesiderne i kommunerne i Region
Hovedstaden for, om de havde en introduktion rettet til foreeldre til barn med handicap.
Herunder blev det ligeledes undersggt om der var opgivet telefonnummer og navn pa
den afdeling, det ville veere relevant at kontakte. 11 ud af regionens 30 kommuner havde
relevant information (herunder oplysninger om afdeling og telefonnummer til dem, der
ville veere relevante at kontakte i kommunen). De resterende kommuner havde ingen
eller utilstreekkelig information — ej heller telefonnummer.

Dette er i overensstemmelse med bgrneafdelingernes udsagn i projektet om, at det er
vanskeligt at finde ud af, hvem de skal kontakte i kommunerne.

Det har ikke veeret muligt at opgere resultaterne af det forleengede projekt pa grund af
den korte tidsramme.

1> steen Bengtsson: Kortleegning af en problematik: Foraeldre til bgrn med hancicap, Antologi 2 (2003)
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Perspektivering: Rehabilitering eller habilitering?

| Danmark arbejder vi med begrebet rehabilitering:

’Rehabilitering er en malrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en borger,
pargrende og fagfolk. Formalet er, at borgeren, som har eller er i risiko for at fa
betydelige begraensninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, opnar et
selvsteendigt og meningsfuldt liv. Rehabilitering baseres pa borgerens hele livssituation
(1)69 beslutninger bestar af en koordineret, sammenhangende og videnshaseret indsats.”

Som det fremgar af definitionen, leegges der op til, at de indsatser der gives er
tidsbestemte og med henblik pa et selvsteendigt og meningsfyldt liv. Indsatsen er
tidshestemt ogsa pa trods af, at projektets malgruppe ofte vil have behov for en livslang
indsats, fordi disse borgere pa en lang reekke omrader ikke vil kunne opna
selvsteendighed, og konstant vil veere i risiko for at fa yderligere begraensninger i deres
funktionsevne.

I vores nabolande opererer man med begrebet habilitering for den indsats, der skal gives
til mennesker med medfadte eller tidligt erhvervede komplekse
funktionsevnenedseettelser, der ofte kraever koordinerede indsatser fra en lang raekke
akterer hele livet igennem.*’

Den svenske regering udsendte i 2009 en national handlingsplan for handicappolitikken.
Her fremgar det:

’Med habilitering og och rehabilitering avses planerade och ifran flera
kompetensomraden sammansatta atgarder, bl.a. medicinska, pedagogiska,
psykologiska, sociala och tekniska. Syftet med habilitering &r, att ge den enskilda
majligheten att atervinna och utveckla basta mojliga funktionsférmaga och
valbefinnande. Framforallt bor Atgardarna leda till en vasentlig 6kad livskvalitet”.™®

Denne definition stiller hverken krav om tidsafgraensing i indsatsen eller om borgerens
selvsteendighed. Den stiler i stedet mod, at borgerens opnar bedst mulig funktionsevne,
velbefindende og livskvalitet, fordi det drejer sig om borgere, der ikke ngdvendigvis

kan eller skal opna selvsteendighed — jfr. barnene i det foreliggende projekt. Safremt
man besluttede at anvende habilitering som fzelles begreb for den indsats, der foregar for
disse barn i Danmark, ville det mindske forzeldrenes frustrationer omkring det at sta
med en "tidsafgranset indsats” for barnet. Desuden vil de gvrige aktgrers
opmerksomhed blive rettet mod, at der er tale om en livslang indsats for disse borgere.

| Sverige foregar mange af de habiliterende indsatser pa specialenheder i lanene
(svarende til De Danske Regioner). Specialistviden videregives til de personer, der
arbejder med barnet i hverdagen.

!® Hvidbog 2, ”Rehabilitering i Danmark” udgivet af Marselisborgcenteret (2011)
7 Bohlin, U.: Habilitering i fokus. En ménniskobehandlande organisation och dess utmaninger.
Dissertations in Social Work. Socialhdgskolan, Lunds Universitet. Lund (2009)
18 i
Ibid
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| Sverige er der forsket en del i anvendelsen af ICF-CY pa forskellige organisatoriske
niveauer fra individniveau til virksomhedsniveau. Der er eksperimenteret en del med
kvantitativ anvendelse, altsa som det der fremgar af Sundhedsstyrelsens
registreringsveerktgj. Pa baggrund af deres erfaringer, anbefaler de svenske forskere, at
en kvantitativ anvendelse af ICF-CY altid suppleres med kvalitative kommentarer for at
fuldsteendiggere den kvantitative vurdering. Ligeledes anbefaler de, at der skal kunne
konkluderes pa vurderingerne. Det vil sige, at der skal veere mulighed for en testmaessig
sammenfatning.*®

Svenske praksiserfaringer beskrevet i ”Vagledning i tvéarprofessionellt arbejde med
arbetsprocessen, problemlésningsmodellen og ICF som verktyg” peger pa en reekke
fordele ved at anvende ICF-CY indenfor habilitering eksempelvis:

e Abner for og muligger opnaelse af falles synspunkter pa tveers af fag
Samler og deler viden mellem fagpersoner

Muligger tveerfaglige vurderinger og udredninger

Tydeligger tveerfaglige feelles vurderinger

Tydeligger vaesentlige omrader indenfor habiliteringsindsatsen

Ogsa det foreliggende projekt viser, at ICF-CY kan styrke videndeling i det tveerfaglige
team og mellem sektorer, fagpersoner og tilbud:

Den svenske forsker Ulla Bohlin skriver, at teamet (de implicerede fagpersoner) i
arbejdet med ICF-CY bliver en kognitiv enhed. Teamets medlemmer deler viden og pa
den baggrund bliver det muligt for dem i hgjere grad end tidligere at fa en forestilling
om, hvilke elementer i barnets funktionsevne, der spiller sammen pa hvilken made.
Dermed bliver det lettere for teamets medlemmer at opna enighed om, hvilke problemer
der er vigtige at fa lgst, og hvilke ressourcer der bedst kan bygges pa, for at na barnets
og familiens mal.

ICF-CY laegger altsa teamets diskurs. Det vil sige, at ICF-CY skaber en ramme for,
hvad der tales om og hvordan. Der kan vere noget man overser, fordi det ikke bliver
drgftet, men de projektdeltagende teams medlemmer oplever samstemmende, at det ikke
er tilfeeldet. De har faet lettere ved at tale sammen om flere aspekter af barnets
funktionsevne, end de havde tidligere.

9 Pless, M.; Granlund, M. (red.) : Handbok I att anvanda ICF och ICF-CY. Studentlitteratur. Lund (2011)

43



Kildeliste

Bekendtggarelse af FN-konvention af 20. november 1989 om Barnets Rettigheder (* 1)
https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=60837

Bengtsson, Steen m. flere: Kortlaegning af en problematik: forealdre til barn med handicap
Antologi 2, (2003)

Bengtsson, Steen m. flere: Er aktionsforskning vejen til kvalitet? AKF forlaget, (2003)

Bohlin, U.: Habilitering i fokus. En ménniskobehandlande organisation och dess utmaninger.
Dissertations in Social Work. Socialhdgskolan, Lunds Universitet. Lund (2009)

Graungaard, A. H.: How do they manage? The development of a theory of resource-recreation
through a qualitative study of parents of a severely disabled child. PhD-thesis. Faculty of Health
Sciences, University of Copenhagen (2006-2007).

Holmskov, H.; Knigge, M.L.: De svere overgange. Kortlegning af problemstillinger i
forbindelse med overgange for bgrn og unge med handicap. Servicestyrelsen, Handicapenheden,
Ringsted (2007)

Jensen, B. B. (red.): Handicap som krydsfelt. Videncenter for Bevaegehandicap. Arhus (2009)

Knigge, M. L.; Sandstgd: Handbog for sagsbehandlere Overgange for unge med handicap.
Servicestyrelsen, Odense (2009 eller 2010?)

Kurth, M. et al. (red.): Indviklet udvikling — bgrn og unge med komplekse beveegehandicap.
Videncenter for Beveegehandicap. Arhus (2009)

Kurth, M.; Jensen, B. B.: Handicapperspektiv — viden fremadrettet. Servicestyrelsen. Odense
(2011)

Kurth, Morten m. flere: indviklet udvikling, Videnscenter for bevagelseshandicap (2011)

Kurth, Morten m.fl.: Handicap perspektiv — viden fremadrettet” Videnscenter for
beveagelseshandicap, (2011)

Marquardt, John, m.fl. : Klinisk reumatologi, 2 udgave Munkgsgaard

Mehlbye, J., Andersen, J.; Hansen, M.-B. H.: Opkvalificering af den tidlige indsats. Udvikling
og afprgvning af opsporingsmodellen. AKF, UdviklingsForum og EVA i samarbejde med
Assens, Haderslev, Kerteminde, Norddjurs, Viborg og Vordingborg Kommuner. Kgbenhavn
(2011)

Pless, M.; Granlund, M. (red.) : Handbok I att anvanda ICF och ICF-CY. Studentlitteratur. Lund
(2011)

Schjerning, J.: Undervisningsmaterialer ICF og ICF-CY

Sloper, P: Social Policy Research Unit, University of York, UK, (June 1998)

44



Yin, RK. Case Study Research — Design and methods. 2nd ed. SAGE Publications, Inc.,
Thousand Oaks, California (1994)

Iwa Wasberg: Samverkan i re/habilitering — en véagledning. Socialstyrelsen (2008)

Mandag Morgen, Torben K. Andersen: Handicappede betaler prisen for strukturreformen, (feb
2012)

Kommunekontaktradet, Region Hovedstaden: Samarbejdsmodel for genoptraning pa
begrneomradet. Region Hovedstaden (15. januar 2010)

Hvidbog 2, ”Rehabilitering i Danmark” udgivet af Marselisborgcenteret, 2011

Indenrigs- og Sundhedsministeriet: Notat vedr. pracisering af visse begreber i lovgivningen pa
genoptraeningsomradet. (31.oktober 2005)

Indenrigs- og Sundhedsministeriet: Beskrivelse af rehabiliteringsindsatsen — organisering af
indsatsen | kommuner og regioner. (April 2010).

Sundhedsstyrelsen: Forlgbsprogram for rehabilitering af bgrn og unge med erhvervet
hjerneskade. Kgbenhavn (2011)

Sundhedsstyrelsen: Opslag af Satspulje: Udmegntning af satspulje til kvalificering af
treeningstilbud til sveert handicappede barn og unge 816.21.31. Kgbenhavn (2008)

Socialministeriet: Lov om &ndring af lov om social service, lov om retssikkerhed og
administration pa det sociale omrade og forzldreansvarsloven (Barnets Reform). (2010)

Finansministeriet: Indledning og sammenfatning Kommunalreformen

Registreringsmanual Funktion og Indsats. Kvalificering af treeningsindsatsen for bgrn og unge
med sveere handicap. Sundhedsstyrelsen (april 2010)

Véstra Gotalandsregionen: Vuxenhabilitering
Vastra Gotalandsregioonen: Barn- och ungdomshabilitering

World Health Organization: International Klassifikation af Funktionsevne,
Funktionsevnenedsattelse og Helbredstilstand. Munksgaard Danmark. Kgbenhavn (2003)

World Health Organization: International Classification of Functioning, Disability and Health.
Children and Youth Version. WHO 2007

World Health Organization: World Report on Disability. WHO (2011)

Indledende temadag — Morten Kurth m.fl. opleeg TAC

Opsamling fra indledende temadag

Program fra temadag 1 (23.5.11)

Resumé fra teamdag 1 (23.5.11) — oplaeg fra John Marquardt
Program fra temadag 2 (20.6.11)

Referat fra temadag 2 (20.6.11)

45



Temadag 3 (3.10.11)

Notater fra besggsrunde 1: Afklaring af projekt
Notater fra besggsrunde 2:

Notater fra evalueringsrunde — interviews

Falgegruppemader: 5 mgder i alt (27.9.10; 7.3.11; 20.6.11; 10.10.11 og 12.12.11)
Materialer fra arbejdsgruppen: 16.8, 22.8 og 23. 8

Materialer fra Véstra Gotlands L&n

ME’s referat fra mgde i Sundhedsstyrelsen

Logbager

Funktionsevneudredninger

Ugeskemaer

Malsztningsskemaer

Metode:

Darsg, L.: Innovationspaedagogik. Kunsten at fremelske innovationskompetence.
Samfundslitteratur, Frederiksberg (2011)

Mac, A.; Ejlskov, M.: Projektkompetence. Hans Reitzels Forlag, Kagbenhavn (2009)

Melander, P. (red.): Projektstyringens problemer og veerktgjer. Jurist- og @konomforbundets
Forlag. Kgbenhavn (2007). (side 171-252)

Perspektivering:
Hjortbak, B.J. et al. (red.): Udfordringer til rehabilitering i Danmark. Rehabiliteringsforum
Danmark. Arhus (2011)

46



¢10¢ SHUeiN

Den Sociale Virksomhed
Region Hovedstaden

Seet viden | bevaegelse og
kvalificer indsatsen

- for bgrn og unge med sveere handicap

Bilagshaefte

Et Satspuljeprojekt under Sundhedsstyrelsen 2010 -2011






Indhold i bilagsrapport:

Bilag 1 - ProjektbesKrivelse ... 2
Bilag 2 - Informationsbrev til foraldre ........mm———————— 8
Bilag 3 - SamtyKKeerKIa®ring.....usssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssass 10
Bilag 4 - Opgavefordeling mellem projektdeltagere og aktiviteter .........ccocurseininnns 12
Bilag 5 - Diagnoser for bgrn og unge med svaere handicap ........ommmsssssssssesesesesens 14
Bilag 6 - Aldersfordeling pa fire hovedgrupper ... ————— 16
Bilag 7 — KOTt KEIrNES@ L ....cccvimsmsmssmsssmssssssssmsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssssssassnsssasassssssssassnsssasans 17
Bilag 8 - Spegrgeguide til fagpersoner i Saet Viden i Bevaegelse: ........ccomvncicscseneneens 28
Bilag 9 - Forlgbsbeskrivelsen - ICF-CY udviklingsplanen.........ccuoumnn, 33
Bilag 10 - Oversigt over samarbejdsmodeller...........coummmmmmmmm—————s 35
Bilag 11 - Om samarbejdsmodeller.........———————— 49



Bilag 1 - Projektbeskrivelse

Projekttitel: Seet viden i bevagelse - og kvalificér
treeningsindsatsen til bgrn og unge med svaere
handicap.

Formal.

Projektets overordnede mal er at kvalificere treeningsindsatsen til bgrn og unge med sveere
handicap, jeevnfer opslag af satspulje § 16.21.31.

Projektet overordnede mal er at:

1. Styrke information og samarbejdet pa tvaers af sektorer; Sundhedsvasenets
neuropadiatriske afdelinger, de regionale sociale tilbud til bgrn og unge med svare
handicap og de kommunale tilbud; specialbgrnehaver og specialskoletilbud, samt
fagpersoner og myndighedsafdelinger i kommunernes social- og
sundhedsforvaltninger bgrnenes hjemkommuner i Region Hovedstaden.

2. Kuvalificere de konventionelle indsatstyper, hvor treeningen forestas af ergo- og
fysioterapeuter i samarbejde med andre relevante fagpersoner som f.eks. pedagoger,
logopaeder, lerere og psykologer.

3. Skabe muligheder for at inddrage og involvere foraldre i (re-) habiliteringsprocessen i
det omfang de selv gnsker det.

Projektets overordnede mal sgges opnaet ved:

Gennem anvendelsen af og afprgvning af ICF-CY at udvikle samarbejdet, koordineringen
og vidensdelingen. Formalet er at styrke indsatsen og samarbejdet mellem
hospitalsafdelingerne og de relevante regionale sociale tilbud, fagpersoner i
kommunernes forvaltninger og fagpersoner i de kommunale treningstilbud.

Afpravning af om ICF-CY kan medvirke til at kvalificere treeningsindsatsen til bgrn og
unge med svaere handicap ved at anvende ICF-CY som informations- og
kommunikationsredskab til at overfgre viden fra sundhedsvasenet til de kommunale og
regionale tilbud, der har bgrn og unge med sveere handicap som malgruppe. Det er
antagelsen, at ICF-CY kan styrke myndigheders og fagpersoners muligheder for at
planlegge og gennemfare en malrettet, intensiv og helhedsorienteret treeningsindsats til
barn/unge med svere handicap, og styrke involvering af foraldre, nar der samtidig
arbejdes med udvikling af en model for samarbejde mellem fagfolk i forskellige sektorer
og tilbud.

Lokale problemstillinger.

En raekke problemstillinger omhandler forhold, der er centrale for foraeldrenes oplevelse af
kvaliteten i de ydelser /treeningsindsats, som tilbydes deres bgrn. Det er bl.a. information og



kommunikation om deres barn ikke mindst i forbindelse med overgang til dagtilbud og skole.
Det er vigtigt, at sundhedsvaesenets udredning og forslag til behandling/traening videregives
til de sociale tilbud i kommunerne og de regionale tilbud. Netop ved skift i dagtilbud og
indskoling har det betydning, at information om barnets funktionsevnenedsettelse bliver
kommunikeret til de fagpersoner der skal udfare treeningsindsatsen.

Der knytter sig en reekke feelles lokale problemstillinger til den indsats der ydes til
malgruppen, ikke mindst nar et barn skal begynde i specialbgrnehave, skal i skole og ved
udskrivning fra skole til voksenliv, men ogsa i forbindelse med at barnet far tilbudt
aflastningstilbud og maske optages i degntilbud.

Opsummering af problemstillinger:

1. Det er ofte tilfeeldigt, om og hvordan resultaterne af den sundhedsfaglige udredning
overfares til de regionale eller kommunale tilbud. Det medfarer at treeningsindsatsen
ved ergo- og fysioterapeuter i de kommunale og regionale tilbud ofte kommer til at
bygge pa et utilstraekkeligt informationsgrundlag. Det er ligeledes ofte tilfeldigt, om
foreeldrene og de regionale sociale tilbud, der modtager barnet senere i forlgbet
eksempelvis ved skolestart informeres om arten og effekten og virkningen af den
kommunale treeningsindsats ved ergo- og fysioterapeuter.

2. Foraldre til hjemmeboende bgrn og unge far ofte ufrivilligt til opgave at koordinere
og formidle viden fra sundhedsvaesen og kommunale traeningstilbud til eksempelvis
aflastningstilbud og specialskole i regionalt regi, samt specialbgrnehave og
kommunale specialskoler.

3. Hjemmeborende bgrn, der visiteres til projektet, kan undervejs blive dggnanbragt
eller fa tilkendt lange aflastningsophold. Derved kan der opsta tvivl om et barn, der er
visiteret til projektet, kan fortseette i projektet, hvis det i projektperioden bliver
dagnanbragt eller far lange aflastningsophold. Derfor foreslas det, at bgrn/unge som
undervejs dggnanbringes fortsat kan deltage i projektet.

4. 1 de fleste tilfeelde vil bgrn med sveere handicap blive diagnosticeret meget tidligt,
men vil farst komme i specialtilbud ved 2 ars alderen. Det har til falge at en del af de
barn, der kan indga i projektet ikke kan betegnes som nyudredte/nydiagnosticerede.
Alligevel vil det veere relevant at medtage dem, da problemstillingen om
videregivelse af information og sammenhang ogsa gelder for denne gruppe. Hvis
man veelger ikke at medtage dem, vil volumen i projektet blive betydeligt mindre. Det
vil hermed fortrinsvis veere bgrn pa Hjerneskadetilbuddene og bgrn med muskelsvind,
samt bgrn med felgevirkninger efter alvorlige sygdomme, der kan visiteres til
projektet.

Nuveerende organisation og eksisterende tilbud.

Region Hovedstaden driver 4 sociale tilbud, som yder tilbud til bgrn og unge med sveere
handicap. Disse tiloud har optageomrade fra hele Hovedstadsregionen og for det ene tilbuds
vedkommende, Barnecenter for rehabilitering, er der tale om et landsdelsdaekkende tilbud
med optageomradet @st for Storebaelt, samt Grgnland og Faergerne.

Fglgende regionale tilbud indgar i projektet:

1. Geelsgardskolen i Virum, er et skoletilbud til barn med svere beveagelseshandicap
ofte kombineret med kognitive vanskeligheder. Der er ogsa et skoletilbud til



davblinde bgrn og unge. Geelsgardskolen er et skoletilbud til bade hjemmeboende
bern og barn, der har ophold pa skolens kostafdeling.

2. Barnecenter for Rehabilitering er et intensivt rehabiliteringstilbud til barn og unge
med erhvervet hjerneskade. Tilbuddet drives i henhold til Serviceloven. Centret har et
teet samarbejde med neuropaediatriske afdelinger pa Hvidovre og gvrige padiatriske
afdelinger og optraeningstilbud i landet blandt andet Hammel Neurocenter.

3. Marguritten er et degntilbud til de sveerest handicappede bern. Tilbuddet har en
aflastningsafdeling, som indgar i projektet.

Felgende afdelinger i sundhedsveesenet i Region Hovedstaden indgar i
projektet:

1. Hvidovre Hospital, bgrneafdelingen

2. Glostrup Hospital, bgrnehospitalet

3. Rigshospitalet, Juliane Marie Centret / Gentofte Hospital
4. Hillergd Hospital, barneafdelingen

Derudover gnsker Center for Hjerneskade, Kgbenhavns Universitet ogsa at deltage i
projektet.

Fglgende kommunale tilbud indgar i projektet:

1. Skolen ved Kearet, Frederikssund Kommune

2. Specialbgrnehaven Troldemosen i Gentofte Kommune

3. Specialbgrnehaven i Karlebo, Fredensborg Kommune

4. Observations- og specialbgrnehaven Mealkebgtten, Bornholms Regionskommune

Fuldstendig adresseliste og kontaktpersonliste vedlaegges i bilag 3: Oversigt over deltagere i
projektet.

De nye indsatser som skal afprgves og som projektet indeholder.

I projektet vil det blive afprgvet, om ICF-CY kan anvendes som redskab for information,
kommunikation, vidensdeling og koordination mellem sektorer og fagfolk. Anvendelsen af
ICF-CY skal understgttes af udvikling og afprevning af en model for samarbejde mellem
fagfolk i forskellige sektorer og tilbud og foraeldrene. Samarbejdsmodellen bygger pa en
tovholder/ kontaktpersonordning i de enkelte tilbud, som skal sikre kontinuitet, opfalgning og
lebende indberetning af data til SST. Det lovmassige grundlag for udvikling af
samarbejdsmodellen er Sundhedslovgivningens bestemmelser/krav om udarbejdelse af
genoptraeningsplaner/ rehabiliteringsplaner.

Danske Regioner afpraver for tiden om ICF-CY kan kvalificere de lovpligtige individuelle
planer i de sociale tilbud, og det er de positive erfaringer fra dette projekt "Dansk
kvalitetsmodel pa det sociale omrade” der giver inspiration til at foresla, at man afprgver en
lignende model, hvor sundhedsvasenet indgar som part. Omdrejningspunktet i dette projekt
er den ergo- og fysioterapeutiske indsats herunder vurdering af funktionsevne og
treeningsindsats, som er integreret med den paedagogiske, undervisningsmaessige og



psykologiske indsats samt en gget involvering af og statte til foraeldrene. Der henvises til
Region Hovedstadens ICF projekt pa www.icf-projektet.dk

De tilbud og sektorer der medvirker i projektet skal anvende ICF-CY i
funktionsevnevurderingen. De regionale sociale tilbud i Region Hovedstadens nuvarende
ICF- projekt har implementeret anvendelsen af ICF-CY i funktionsevnebeskrivelsen og i de
individuelle planer, som de sociale regionale tilbud er forpligtede til at udarbejde. Disse
tilbud har allerede et grundigt forhands kendskab og en positiv erfaring med anvendelsen af
ICF-CY.

I de kommunale tilbud, der yder ergo- og fysioterapeutisk behandling er der en vis viden om
ICF-CY gennem grunduddannelsen. Pa de padiatriske afdelinger er der ligeledes en teoretisk
viden om ICF-CY, men praksiserfaring er ikke sa udbredt endnu. Safremt ansggningen
imgdekommes skal ICF-CY introduceres til de paediatriske afdelinger og kommunale tilbud
gennem undervisning og lgbende supervision undervejs i projektet.

Det nye i projektet er saledes, at ICF-CY er det formelle redskab for vidensdeling,
information og kommunikation, som skal afpraves i forhold til funktionsevnevurdering og
treeningsindsatsen koblet med udvikling af en model for samarbejde. Det antages at
kombinationen ICF-CY og en samarbejdsmodel, der bygger pa galdende lovgivning
(bestemmelserne om genoptraeningsplaner) kan bidrage til viden om hvorvidt ICF-CY kan
kvalificere indsatsen.

Aktiviteter i projektet

e Startkonference, hvor der bliver givet en introduktion til ICF-CY og det it-program
Sundhedsstyrelsen har udviklet til projektet, herunder preesentation af et udvalgt
kernesaet for malgruppen og anvendelse af gradienter i forbindelse med
funktionsevnebeskrivelse.

e Pa startkonferencen introduceres samarbejdsmodellen og der nedszttes teams og
udpeges koordinatorer/kontaktpersoner i de enkelte tilbud og etableres netveerk pa
tveers af sektorer.

e Derudover gives der i projektperioden fortlabende supervision i anvendelsen af ICF-
CY, og foretaget lgbende opfalgning pa projektet i de enkelte tilbud.

e Indberetning af funktionsevnevurdering til Sundhedsstyrelsen af de bgrn og unge der
indgar i projektet. Det planlaegges at der indberettes 2 gange til Sundhedsstyrelsen.
Farste gang ved barnets/den unges optagelse i projektet og anden gang ved
afslutningen af forste ar i projektet. Treeningsindsatsen vil ligeledes Igbende blive
registreret.

Opfalgning og justering af indsats pa grundlag af funktionsevnestatus pa det enkelte barn/den
unge vil blive beskrevet i de individuelle planer. Det vil fremga af funktionsevnevurderingen
om barnet/den unge som forventet, vil fa det bedre under projektperioden

Midtvejs i projektet afholdes 1 temadag for de implicerede faggrupper og sektorer med
henblik pa erfaringsopsamling og evaluering med det formal at kunne implementere
samarbejdsmodellen og anvendelsen af ICF-CY efter projektets afslutning.



Udover udvikling af samarbejdsmodel og anvendelse af ICF-CY vil der blive gennemfart en
mindre litteratursggning med det formal at finde eksempelvis pa ergo- og fysioterapeutiske
treeningsindsatser/metoder, som har dokumenteret effekt, som ikke er afprgvet i Danmark, og
som vurderes at kunne indga i projektet.

Pa indevaerende tidspunkt er der endvidere forslag om kostomlagning som betydning for
barns kognitive og motoriske udvikling (vedligeholdelse af feerdigheder, hvor der er tale om
progredierende lidelser). Litteratursggningens resultater kan medfgare at initiativer
efterfglgende medtages i projektet.

Projektorganisationen - Den faglige sammensaetning og ledelse.

Projektledelsen vil foresta styring og gennemfarelse af planlagte initiativer,
erfaringsopsamling og formidling. Der tilknyttes en konsulent med serlig erfaring i ICF-CY.
Konsulenten har ansvar for introduktion, undervisning og supervision i ICF-CY. Tilbuddene
udpeger en koordinator/kontaktperson, eksempelvis terapeut eller paedagog pa de steder, hvor
der ikke er terapeuter, afdelingssygeplejersker pa bgrneafdelinger eller faggrupper med
ansvar og kompetence til at foretage indberetningerne. Koordinator pa de enkelte tilbud er
ansvarlig for indberetninger til Sundhedsstyrelsen, og for, at der bliver givet en sarlig
opmarksomhed pa treeningsindsatsen og herunder samarbejdet med foraeldrene med henblik
pa at de bliver involveret og stettet. Koordinatorerne og de involverede fagpersoner, der
arbejder i projektet indgar et tvaerfagligt og tvaersektorielt netvaerk, som skal udveksle
erfaringer og ny viden i samarbejde med projektledelsen og konsulenten.

Overvejelser om viderefgrelse efter tilskudsperioden.

Det er selvfglgelig et mal i sig selv at samarbejdsmodellen bliver brugt efter tilskudsperioden.
Om den fortsatte anvendelse af ICF-CY kan det oplyses, at der er overvejelser i
Socialministeriet om, hvordan ICF-CY kan inkorporeres i de IT-systemer, der er under
udvikling til brug for de kommunale sagsbehandlere i kommunerne. Det er ICS (Integrated
Children’s system), som er et udrednings og handleplansveerktgaj, der er udviklet med sarlig
henblik pa udsatte barn, der er under udvikling. I den sammenhang er der et gnske om at
videreudvikle muligheden for at ICF-CY kan tilfgjes med henblik pa anvendelse i forhold til
bgrn med handicap, idet man er klar over at ICS ikke er velegnet til bgrn og unge med
handicap.

Derudover arbejdes der i KL-regi pa en udvikling af Fzelles Sprog 2, version 2, som skal
muliggare anvendelse af ICF. Det skal dog bemarkes at udviklingen af Feelles Sprog 2
version 2 specielt vil vere rettet mod voksne med handicap og det inkluderer unge over 18 ar.

Der er pa det grundlag en forventning om, at der inden afslutningen af projekt vil veere
udviklet IT-veerktgjer for information, kommunikation og vidensdeling, som kan medvirke til
at viderefare de erfaringer, som er gjort i projektet, og som kan blive et veerktgj for de tilbud,
der fortsat vil anvende samarbejdsmodellen, som afpragves i projektet..

Forventede resultater

Der er en forventning om, at de 3 regionale sociale tilbud, Center for Hjerneskades tilbud til
bgrn med erhvervet hjerneskade, de 4 kommunale tilbud og de 4 padiatriske afdelinger hver



som minimum vil have mellem 3 og 6 barn og unge, der kan indga i projektet og fa foretaget
en funktionsevne vurdering. Dvs. mindst 24 i de sociale tiloud og minimum 24 i
sundhedsvaesenet i alt ca. 48 bgrn/unge, der opfylder visitationskriterierne. Det er dog pa
indeveerende tidspunkt vanskeligt at udtale sig praecist om hvor mange bgrn og unge, der kan
indga i projektet. Der kan komme flere til specielt i projektets 2. ar.

Det er en forventning, at praksis i forhold til information, kommunikation og koordinering af
traeningsindsatsen kan blive en del af den daglige rutine i de deltagende tilbud og paediatriske
afdelinger, og at der vil ske en implementering af samarbejdsmodellen, som vil resultere i
bedre koordination, bedre information, mere felles viden og i sidste ende en kvalificering af
tilbuddet til det enkelte barn/den unge. Og ikke mindst en bedre involvering af og statte til
foreeldrene.

Erfaringerne kan give mulighed for at udbygge samarbejder med andre, der i kommunerne
arbejder med ICF-CY

Formidling af resultater.

Der vil blive formidlet via:
1. Regional hjemmeside om projektets aktiviteter, erfaringer i form af nyhedsbrev m.m.
2. Atrtikler til relevante fagblade for eksempel ergo- og fysioterapeuters og andre
faggruppers fagblade og i relevante videnscentres tidsskrifter.
3. Afsluttende konference hvor projektets resultater vil bliver praesenteret for
kommunerne og andre interesserede som KL og Sundhedsstyrelsen i Region
Hovedstaden.

Marianne Engberg
Projektleder

Region hovedstaden
Mobil 40 85 85 55
Mail: me@regionh.dk



Bilag 2 - Informationsbrev til foraeldre

Region Hovedstaden - Handicap

Regionsgarden . Handlcap
Blok E-stuen

Kongens Veaenge 2

3400 Hillered

Til foraeldrene.

Information om projekt

”Seet viden i bevagelse — og kvalificer traeningsindsatsen for bgrn og unge
med svare handicap”.

Et toarigt projekt under Sundhedsstyrelsen, der lgber fra 1.1.2010 til
31.3.2012.

Region Hovedstaden har faet bevilget midler fra Satspuljen til i samarbejde med Sundheds-
styrelsen at afprgve om treeningsindsatsen overfor bgrn med handicap kan forbedres. Det skal
ske pa falgende to mader:

Den ene made er ved at bruge Verdens Sundhedsorganisationen, WHO's klassifikation ICF-
CY, der star for Klassifikation af funktionsevne, funktionsevnenedsattelse og
helbredstilstand for barn og unge. Klassifikationen giver mulighed for at beskrive barnets
funktionsevne pa en nuanceret og systematisk made, som man antager kan give "et felles
sprog” for fagpersoner og foreldre, nar indsatsen for barnet skal planleegges og gennemfares.
Konkret vil barnets funktionsevne blive beskrevet i it programmet ”ICF-CY
udviklingsplanen”, et program som foraldrene ogsa vil fa adgang til at orientere sig i og
skrive i.

Der vil blive gennemfart en funktionsevnebeskrivelse og vurdering af Deres barn en til to
gange i projektforlgbet. Farste gang kort tid efter at barnet er visiteret til projektet, og anden
gang hvis det er muligt 8 — 12 maneder senere, eller nar det aftales med forzeldrene. Dog skal
vurderingen finde sted inden for projektperioden, det vil sige inden den 31.3.12. Det er malet
at afprgve, om brugen af ICF-CY til vurdering af furnktionsevnen og i planleegning og
gennemfgarelse af treeningen kan medvirke til at forbedre barnets funktionsevne.

Vi har et gnske om at fa ca. 50 begrn tilmeldt til projektet.

Den anden made er ved at udvikle og afprave forskellige samarbejdsmodeller. Malet er at
undersgge, om der kan opnas bedre samarbejde og bedre koordinering af traeningsindsatsen,
nar ICF-CY i kombination hermed giver et bedre samlet forlgb for barnet og for foraldrene.



Udvikling af samarbejde gelder bade mellem de forskellige tilbud, hospitalernes
bgrneafdelinger, og kommunale og regionale specialtilbud, og det geelder iser i forhold til
samarbejde og inddragelse af foraldrene til de bagrn der er tilmeldt projektet.

Det er et gnske fra Sundhedsstyrelsens side, at de erfaringer der bliver gjort i lgbet af
projektet, kan danne grundlag for et inspirationsmateriale, som kan anvendes af andre
kommuner og regioner i landet.

Undervejs i projektet vil der blive udsendt nyhedsbreve pa projektets hjiemmeside: www.icf-
projektet.dk og pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside, hvor man ogsa kan lzese om de tre andre
projekter, der vil bruge ICF-CY i vurdering af funktionsevnen. Adressen pa
Sundhedsstyrelsens hjemmeside er www.sst.dk/Planlaegning.

Projektet afsluttes med en evaluering, som dels udfares af Sundhedsstyrelsen og dels af de
enkelte projekter. Evalueringen vil blandt andet omfatte interviews med nogle af de forzaldre
der har barn med i projektet, og de fagpersoner der har deltaget.

I projektet deltager fglgende tilbud:

1. Region Hovedstadens 4 bgrnepeadiatriske afdelinger Juliane Marie Centret,
Rigshospitalet, Hvidovre hospital, Herlev hospital og Hillergd hospital
Center for Hjerneskade, afdelingen for bgrn med erhvervet hjerneskade i
Kgbenhavn

Geelsgardsskolen, Virum

Barnecenter for Rehabilitering, Virum

Aflastningstilbuddet pd Marguriten, Snekkersten

Specialbgrnehaven, Karlebo,

Skolen ved Keret, Frederikssund,

Specialbgrnehaven Troldemosen, Gentofte

Kirkebakskolen, Brandby

0.Specialbgrnehaven Mealkebgtten, Bornholm.

no
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Hvis | har spargsmal til denne information eller til projektet som sadan er I velkomne til at
kontakte undertegnede.

Med venlig hilsen

Marianne Engberg

Projektleder

Region Hovedstaden, Handicap
Kongens Veange 2

3400 Hillerad

Mobil 40 85 85 55
Mailadresse: me@regionh.dk




Bilag 3 - Samtykkeerklaering

Samtykkeerkleering

Undertegnede forzldre / indehaver af foreeldremyndigheden giver hermed vores/min
tilladelse til, at vores/mit barn bliver visiteret til Sundhedsstyrelsens satspuljeprojekt, der har
som mal at forbedre treeningsindsatsen for bgrn og unge med problemer af forskellige art.

Deltagelse i projektet indebarer at leegelige, psykologiske, paedagogiske, ergo-og
fysioterapeutiske oplysninger vedrgrende tidligere undersggelser/behandling af mit barn kan
indhentes og bruges i forbindelse med en ICF-CY funktionsevnevurdering.

Funktionsevnevurderingen foretages 2 gange; farste gang kort tid efter at barnet er visiteret
til projektet og anden gang ca. 12 maneder senere, eller ved afslutning af projektet.
Resultatet af funktionsevnevurderingen bliver elektronisk indberettet til Sundhedsstyrelsen
med det formal at undersgge udviklingen i dit/jeres barns funktionsevne. Vi/jeg bliver
orienteret og inddraget i udarbejdelse af funktionsevnevurderingen.

ICF-CY betyder international klassifikation af helbredstilstand, funktionsevne og handicap —
bern og unge, og er udarbejdet af VVerdens sundhedsorganisationen, WHO.

Endvidere giver jeg/vi tilladelse til at fagpersoner, der arbejder i projektet ma dele faglig
relevant viden med samarbejdspartnere, eksempelvis hospitalsafdelinger, specialbgrnehave,
specialskole og andre relevante parter, der medvirker i projektet, som led i udredning,
planleegning og gennemfarelse af traeningsindsats. Den relevante faglige viden kan deles ved
1. mgdevirksomhed, hvor medarbejderne, der har treenings/behandlingsopgaver i forhold til
jeres /dit barn drgfter funktionsevnen, 2. deling af viden pa papir og elektronisk.

Vi/jeg er gjort bekendt med projektet og de aktiviteter der skal finde sted i projektperioden
2010 og 2011. Jeg/ vi er indforstaede med at modtage invitationer til deltagelse i
arrangementet der afholdes som led i projektet, og at deltage i en evaluering og herunder
interview. Information om projektet er vedlagt.
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Barnets navn:

CPR-nr.:

Barnets adresse:

Foreeldres adresse og telefon nummer., hvis den er en anden end barnets:

Foraeldremyndighedsindehaver (set kryds): Mor: Far: Feelles:

Fars navn og CPR-nr.:

Mors navn og CPR-nr.:

Samtykkeerkleeringen er gyldig i projektperioden, som slutter 31.12.2011 fra d.d. eller
sa leenge barnet deltager i projektet. Foraldrene kan traekke deres barn ud af projektet,
hvis der er gnske om det. Udmeldelse skal ske skriftligt til tilbuddets ledelse med to
ugers varsel.

Dato:

Underskrift:

Mere information om projektet kan ses pa hjemmesiden: www.icf-projektet.dk
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Bilag 4 - Opgavefordeling mellem projektdeltagere og

aktiviteter

Projektledelse

Fglgegruppe

13 tilbud — lokale
projektgrupper

Projektdeltagere
Hospitaler

Glostrup/Herlev Bgrneafdeling

Hillergd Hospital, Bgrneafdelingen

Ansvar

Traeffe vaesentlige
beslutninger
Laegge
aktivitetsplaner
Fglge op pa
tilbuddene
Afvikle falles
aktiviteter

Bidrage med ny
viden og erfaring
Forholde sig
positivt kritisk til
projektets
fremdrift og
resultater

Lede projektets
daglige drift

Personer

Projektleder
Marianne
Engberg
Psykikatri- og
Handicapchef
Erik Pedersen
Konsulent Jette
Schjerning

Eksperter fra
andre
organisationer:
Freddy
Nielsen,DH
Afdl.chef Sanne
Nielsen Gentofte
Kommune,
Overlaege Jesper
Andersen,
Hillergd
Konsulent Marie
Louise Knigge og,
Handicapchef
Cathrine Lindberg
Bak,
socialstyrelsen
Direktgr Sgren T
Bech, Den sociale
virksomhed

Medarbejdere og
fa gange ogsa
ledere fra de 13
tilbud

Aktiviteter

Beslutningsmgder
Interviewrunder
Undersggelser

2 Nyhedsbrev

4 temadage

3 arbejdsgruppemgder
Finde inspirationsmate-
rialer og —personer
Undervise i ICF-CY og IT
Sparring og feedback til
projektdeltagerne
Evaluere projektet internt
Mgder hvor projektet
fortlgbende vurderes,
nye tiltag diskuteres

Mgder,
funktionsevnevurderinger
af bgrnene, pa nogle
tilbud ogsa andret
samarbejde med
foreeldre herunder

Mgdestruktur
Mgdes jevnligt
med formaliseret
eller uformaliseret
dagsorden

Der er afholdt 7
mgder.

Deltage i interne
projektmgder og i
eksterne mgder
med
projektledelsen
samt deltage i

udarbejdelse af mal og temadage
plan for de inkluderede
bgrn

Deltagende fagpersoner Antal bgrn

Overlzege Birgitte Bang 2
Fysioterapeut Ulla Lyskjaer
Fysioterapeut Birgit Jensen
Overlaege Nicolina Sgrensen 4
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Hvidovre Hospital, Bgrneafdelingen

Rigshospitalet, Juliane Marie
Centret

Privat Specialsygehus

Center for Hjerneskade, Afdelingen
for bgrn med erhvervet
hjerneskade

Regionale sociale tilbud
Bgrnecenter for Rehabilitering

Geelsgardskolen

Margueritten

Kommunale tilbud
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Bilag 5 - Diagnoser for bgrn og unge med svaere handicap

ICD-10 diagnoser medtaget i grunddata:

E70-90 (stofskiftesygdomme)

F70-79 (mental retardering)

F80-89 (psykiske udviklingsforstyrrelser)

F90-98 (adfzerds- og fglelsesmaessige forstyrrelser opstaet i barndom eller opvaekst )
G00-G99 (sygdomme i nervesystemet )

Q00-99 (medfgdte misdannelser og kromosomanomalier )

R620 (retarderet psykomotorisk udvikling)

Gruppe 1: Motorisk handicap og langt oftest ogsa et mentalt handicap

e G11: Arvelig ataksi og paraplegi

G23: Degenerative sygdomme i hjernens basale ganglier

G24: Dystoni

G31: Degenerative sygdomme i nervesystemet

G80-83:Infantil hjerneskade og andre syndromer med lammelse

Gruppe 2: Rent muskelhandicap, meget sjeldent mentalt handicap

e G12: Rygmarvsmuskelatrofi og beslaegtede syndromer
* G60: Arvelig og idiopatisk sygdom i perifere nerver

e G70-73: Neuromuskulaere og muskuleare sygdomme

e QO5: Spaltning af rygsgjle

* QO06: Medfagdte misdannelser i rygmarv

Gruppe 3: Epilepsi, hvor over halvdelen ma forventes ogsa at have
indleeringsproblemer*

»  G40: Epilepsi og status epilepticus

Gruppe 4: Overvejende mentalt handicap

o E72: Forstyrrelser i aminosyrestofskiftet
e E74: Forstyrrelser i kulhydratstofskiftet

» ET75: Forstyrrelser i sfingolipidstofskiftet og andre lignende lipid-afledte forstyrrelser
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E76: Forstyrrelser i glukosaminstofskiftet

E77: Forstyrrelser i glykoproteinstofskiftet

E79:Forstyrrelser i purin og pyrimidinstofskiftet

F70-79: Mental retardering (andssvaghed)

F84: Gennemgribende mentale udviklingsforstyrrelser

F89: Psykisk udviklingsforstyrrelse

G91: Vand i hovedet

Q 851: Sclerosis tuberosa

Q87: Medfgdte misdannelsessyndromer i flere organsystemer
Q90: Downs syndrom

Q99: Kromosomanomalier, andre ikke klassificeret andetsteds

R620: Retarderet psykomotorsik udvikling
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Bilag 6 - Aldersfordeling pa fire hovedgrupper

Aldersfordeling Gruppe 1
(motorisk handicap og langt
oftest ogsa et mentalt handicap)
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Aldersfordeling Gruppe 2
(muskelhandicap, meget
sjeeldent mentalt handicap)
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Bilag 7 - Kort kernesaet

KROPPENS FUNKTIONER

Kapitel 1 Mentale funktioner

Dette kapitel klassificerer hjernens funktioner, bade overordnede mentale funktioner som
bevidsthed, energi og handlekraft og specifikke mentale funktioner som hukommelse, sprog
0g regning.

Overordnede mentale funktioner (b110-b139)
b117 Intellektuelle funktioner

Overordnede mentale funktioner, som kraves til forstaelse og integrering af forskellige
mentale funktioner, inklusive alle kognitive funktioner og deres udvikling over et livslgb.
Inkl.: mentale funktioner vedrgrende mental retardering, intellektuel udvikling,
udviklingsheemning, demens

Ekskl.: hukommelse (b144); teenkning (b160); basale kognitive funktioner (b163);
overordnede kognitive

funktioner (b164)
b130 Energi og handlekraft

Overordnede mentale funktioner af fysiologisk og psykologisk art, som far personen til at
opna tilfredsstillelse af

Inkl.: energiniveau, motivation, appetit, trang (inkl. trang til stoffer, som kan misbruges) og
impulskontrol

Ekskl.: bevidsthedstilstand (b110); temperament og personlighed (b126); savn (b134);
psykomotoriske

Specifikke mentale funktioner (b140-b189)
b140 Opmarksomhed

Specifikke mentale funktioner bestemmende for fokusering pa eksterne stimuli eller indre
oplevelser sa laenge som ngdvendigt.

Inkl.: fastholdelse af opmarksomhed, skiften i opmarksomhed, delt opmarksomhed,
deltagende

opmarksomhed; koncentration; afledelighed

Ekskl.: bevidsthedstilstand (b110); energi og handlekraft (b130); sevn (b134); hukommelse
(b144);

psykomotoriske funktioner (b147); opfattelse (b156)

b144 Hukommelse
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Specifikke mentale funktioner bestemmende for registrering, lagring og genkaldelse af
information efter behov.

Inkl.: korttids-og langtidshukommelse, umiddelbar erindring, ner-og fjernhukommelsese;
hukommelsesmaessig spaendvidde; genkaldelse af erindring; funktioner anvendt i forbindelse
med erindring og leering, f.eks. i forbindelse med nominel, selektiv og dissociativ amnesi
Ekskl.: bevidsthedstilstand (b110); orienteringsevne (b114); intellektuelle funktioner (b117);
opmarksomhed

(b140); opfattelse (b156); teenkning (b160); overordnede kognitive funktioner (b164); serlige
sprogfunktioner

(b168); regnefunktioner (b172)

b156 Opfattelse

Specifikke mentale funktioner bestemmende for genkendelse og fortolkning af sensoriske
stimuli
(apperception).

Inkl.: opfattelse af syns-, hgrelses-, lugt-, smags-, bergrings-,0g visuospatielle sanseindtryk,
hallucinationer eller illusioner

Ekskl.: bevidsthedstilstand (b110); orienteringsevne (b114); opmarksomhed (b140);
hukommelse (b144); sprogfunktioner (b167); syn og tilknyttede funktioner (b210-b229);
harelse og vestibulaere funktioner (b230

249); andre sansefunktioner (b250-b279)
b163 Basale kognitive funktioner

Mentale funktioner af betydning for erhvervelse af viden om genstande, begivenheder og
erfaringer samt for organisering og anvendelse af denne viden i opgaver, der forudsaetter
mental aktivitet

Inkl.: funktioner knyttet til udvikling af fremstillingsevne, viden og reesonneren

Ekskl.: overordnede kognitive funktioner (b164)

b167 Sprogfunktioner

Specifikke mentale funktioner vedrgrende genkendelse og anvendelse af tegn, symboler og
andre sproglige komponenter.

Inkl.: modtagelse og tydning af talt, skrevet og andre former for sprog f.eks. tegnsprog;
udtryksevne for talt, skrevet og andre former for sprog; integrative sprogfunktioner, som
indgar i impressiv, ekspressiv, Brocas og Wernickes afasi samt ledningsafasi

Ekskl.: opmerksomhed (b140); hukommelse (b144); opfattelse (b156); teenkning (b160);
overordnede kognitive funktioner (b164); regnefunktioner (b172); fastleegge reekkefalge af
sammensatte bevaegelser (b176); Kapitel 2

Sanser og smerte; Kapitel 3 Stemme og tale
Kapitel 2 Sanser og smerte

Dette kapitel klassificerer funktioner relateret til sanser som syn, herelse, smag etc. samt
smerteopfattelse.
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Syn og tilknyttede funktioner (b210-b229)
b210 Syn

Opfattelse af lys og af form, starrelse og farve af visuelle stimuli.

Inkl.: synsskarphed, synsfelt, synskvalitet, opfattelse af lys og farve, synsskarphed pa kort og
lang afstand, mono-og binokulert syn, tilstande som myopi, hypermetropi, astigmatisme,
hemianopsi, farveblindhed, kikkertsyn, central og perifer skotom, diplopi, natteblindhed og
nedsat adaptationsevne

Ekskl.: opfattelse (b156)

Harelse og vestibulaere funktioner (b230-b249)

b230 Harelse

Opfattelse af lyde og skelnen af lokalisation, tone, styrke og kvalitet af lyde.

Inkl.: harelse, skelnen af lyde, lokalisering af lydkilde, lateralisering af lyd, skelnen af tale,
tilstande som dgvhed, nedsat hgrelse, hgretab

Ekskl.: opfattelse (b156) og sprogfunktion (b167)

Kapitel 3 Stemme og tale

Dette kapitel klassificerer funktioner relateret til frembringelse af lyde og tale.

b320 Udtale

Frembringelse af tale.

Inkl.: artikulation, udtale af fonemer; spastisk og slap dysartri, anartri

Ekskl.: sprogfunktioner (b167); stemme (b310)

Kapitel 5 Fordgjelse, stofskifte og hormonelle funktioner

Dette kapitel klassificerer funktioner relateret til optagelse og omsztning af fade og
udskillelse af

affaldsprodukter, og funktioner i forbindelse med stofskiftet og endokrine Kirtler samt
funktioner relateret til fortsat vaekst.

Funktioner relaterede til fordgjelsen (b510-b539)

b510 Fedeindtagelse

Indtagelse og bearbejdning af fademidler og veesker gennem munden.

Inkl.: at suge, tygge, bide og behandle maden i mundhulen, spytflad, at synke, gylpe, spytte
og kaste op; tilstande som dysfagi, aspiration af fade, aerofagi, @get spytproduktion, savle,
utilstreekkelig spytproduktion

Ekskl.: fornemmelser relaterede til fordgjelsessystemet (b535)

Kapitel 7 Bevaegeapparatet
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Dette kapitel klassificerer funktioner i forbindelse med bevagelse og mobilitet inklusive
funktioner i led, knogler, reflekser og muskler

Led og knogler (b710-b729)
b710 Ledbevagelighed
Bevagelsesudslag og bevaegelighed i led.

Inkl.: bevaegelighed i et enkelt led eller flere led i rygsgjle, skulder, albue, handled, hofte,
knz, ankel, sma led i haender og fadder, ledmobilitet i almindelighed, hypermobilitet, frosne
led, frossen skulder, arthritis

Ekskl.: ledstabilitet (b715); viljebestemte bevaegelser (b760)

b715 Ledstabilitet
Funktioner bestemmende for bevarelsen af leds struktur og funktion.

Inkl.: stabilitet i et enkelt led, flere led og led generelt; ustabilt skulderled, dislokering af et
led, dislokering af skulder og hofteled
Ekskl.: ledbevaegelighed (b710)

Muskulatur (b730-b749)
b730 Muskelstyrke

Kraften som opstar ved kontraktion af en muskel eller en muskelgruppe.

Inkl.: styrken i specifikke muskler og muskelgrupper, muskler i én ekstremitet, i den ene
halvdel af kroppen, i underkrop, i alle ekstremiteter, i trunkus og i alle muskler i kroppen;
tilstande som nedsat kraft i sma muskler i fadder og haender, parese, paralyse, monoplegi,
hemiplegi, paraplegi, tetraplegi, akinetisk mutisme

Ekskl.: muskeltonus (b735); muskuleer udholdenhed (b740); funktioner af strukturer i og
omkring gjet (b215)

b735 Muskeltonus

Musklernes spanding i hvile og den modstand, som opstar ved forsgg pa passiv udspanding.
Inkl.: spaending i enkelte muskler og muskelgrupper, muskler i en ekstremitet, i den ene
halvdel af kroppen, i underkroppen, muskler i alle ekstremiteter, muskler i trunkus og i alle
muskler i kroppen; tilstande som hypotonia, hypotoni, spasticitet

Ekskl.: muskelstyrke (b730); muskuleer udholdenhed (b740)

Bevagelse (b750-b779)

b760 Viljebestemte bevaegelser

Kontrol over og koordinering af viljebestemte beveegelser.

Inkl.: kontrol over simple og komplekse viljebestemte bevagelser, koordinering af
viljebestemte beveegelser, stgttefunktioner i arm eller ben, hgjre-venstre motorisk
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koordination, gje-hand koordination, gje-fod koordination; tilstande som kontrol-og
koordineringsvanskeligheder f.eks. motorisk usikkerhed og dysdiadokokinese
Ekskl.: muskelstyrke (b730); ufrivillige bevagelser (b765); gangmanstre (b770)

b770 Gangmgnstre

Funktioner bestemmende for bevagelsesmganstre i forbindelse med gang, lgb eller andre
beveagelser, som inddrager hele kroppen.

Inkl.: gang-og lgbemgnstre; spastisk gang, hemiplegisk gang, paraplegisk gang, asymmetrisk
gang, halten, stift gangmeanster

Ekskl.: muskelstyrke (b730); muskeltonus (b735); viljebestemte beveegelser (b760);
ufrivillige bevaegelser

(b765)
AKTIVITETER OG DELTAGELSE

Definitioner:

Aktivitet er en persons udfgrelse af en opgave eller en handling.

Deltagelse er involvering i dagliglivet.

Aktivitetsbegraensninger er vanskeligheder, som en person kan have ved udfgrelse af
aktiviteter.

Deltagelsesrestriktioner er vanskeligheder, som en person kan opleve ved involvering i
dagliglivet.

I barndommen og ungdommen kan begransninger og restriktioner ogsa komme til udtryk
som en mangelfuld eller forsinket udvikling af evner til aktivitet og deltagelse.

Kapitel 1 Laring og anvendelse af viden

I dette kapitel klassificeres leering, anvendelse af indlert viden, teenkning, problemlgsning og
beslutningstagning.

Formalsbestemte sanseoplevelser (d110-d129)

all0 lagttage
p110 lagttage

Bruge synssansen bevidst til oplevelse af visuelle stimuli som at fglge en genstand med
gjnene, betragte en person, at kigge pa en sportsbegivenhed, pa en person eller pa bgrn, der
leger.

all5 Lytte
p115 Lytte

Bruge hgresansen bevidst til oplevelse af auditive stimuli som at lytte til radio, til en stemme,
til musik, til et foredrag eller til en historie.

Grundlaggende lering (d130-d159)

al30 Kopiere
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p130 Kopiere

Imitation eller efteraben som grundleeggende leringskomponent sasom kopiering,
efterligning af et

ansigtsudtryk, en beveaegelse, en lyd eller bogstaverne i et alfabet.

Inkl.: umiddelbar imitation af en handling eller en adfaerd

a131 Lering gennem handlinger, der indebzrer handtering af genstande
p131 Lering gennem handlinger, der indebarer handtering af genstande

Lering gennem enkle handlinger, der indebarer handtering af en enkelt, to eller flere
genstande, symbol-eller forestillingsleg som f.eks. at sla pa en genstand, sla klodser sammen,
lege med dukker eller biler.

al55 Tilegne sig feerdigheder
p155 Tilegne sig feerdigheder

Udvikle basale og komplekse kompetencer i sammensatte handlinger eller opgaver med det
formal at tage initiativ til og gennemfare tilegnelse af en feerdighed, sasom at handtere
veerktgj eller legetgj eller deltage i spil

Inkl.: tilegnelse af basale og komplekse feerdigheder

Ekskl.: lere at skrive (D145); skrive (d170); leering ved handtering af genstande (d131)

Kapitel 2 Almindelige opgaver og krav

| dette kapitel klassificeres almene aspekter af udfarelse af enkelte eller sasmmensatte
opgaver, organisering af rutiner og handtering af stress. Disse kategorier kan anvendes
sammen med specifikke opgaver eller handlinger til identificering af underliggende forhold
om udfarelse af opgaver under forskellige forhold.

a230 Udfare daglige rutiner
p230 Udfare daglige rutiner

Udfare simple, komplekse og sammensatte handlinger til planleegning, styring og
gennemforelse af dagligt tilbagevendende rutiner eller pligter som f.eks. at overholde tider og
leegge planer for serlige aktiviteter i lgbet af dagen.

Inkl.: styre og gennemfgre daglige rutiner; styre ens eget aktivitetsniveau

Ekskl.: patage sig flere opgaver (d220)

Kapitel 3 Kommunikation

Dette kapitel klassificerer almindelige og serlige forhold i kommunikation med sprog, tegn
og symboler,

Forsta meddelelser (d310-d329)

a310 Forstd mundtlige meddelelser
p310 Forstd mundtlige meddelelser
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Forsta bogstavelige og underforstaede meninger i talesprog som f. eks at forstd om en
udtalelse udtrykker en

Kapitel 4 Bevaegelse og feerden

Dette kapitel klassificerer endring eller opretholdelse af kropsstilling eller -placering eller
bevagelse fra ét sted

til et andet, flytning og handtering af genstande, feerdes ved gang, lgb eller klatring og ved
anvendelse af forskellige transportmidler.

/ndre og opretholde kropsstilling (d410-d439)

a410 Andre kropsstilling
p410 Andre kropsstilling

Skifte kropsstilling og bevege sig fra et sted til et andet som f.eks. at vende sig rundt fra den
ene side til den anden, sidde, sta, rejse sig fra en stol og legge sig pa en seng og skifte til og
fra knaelende eller hugsiddende stilling

Inkl.: &endring af stilling fra liggende til stdende, knzelende til stdende, staende til siddende,
hugsiddende eller knaelende, bgje sig og e&ndre kroppens vagtfordeling

Ekskl.: forflytte sig (d420)

a415 Fastholde kropsstilling
p415 Fastholde kropsstilling

Holde kroppen i samme stilling efter behov som f.eks. at blive siddende eller staende under
arbejde eller i skole.
Inkl.: forblive i liggende, hugsiddende, knzlende, siddende eller staende stilling

a440 Bruge hand
p440 Bruge hand

Udfarelse af koordinerede handlinger i forbindelse med handtering af genstande, samle noget
op, mangvrere og slippe dem igen med én hand, fingre og tommelfinger som f.eks. at tage
nogle manter fra et bord eller dreje en skive eller et handtag.

Inkl.: handlinger i forbindelse med opsamling og handtering af sma genstande som f.eks.
menter, gribe med fingre og tommel, vende blade i en bog, spille pa musikinstrumenter

a445 Bruge hand og arm
p445 Bruge hand og arm

Udfarelse af koordinerede handlinger, som er ngdvendige for at flytte genstande eller
mangvrere med dem ved at bruge haender og arme som f.eks. at dreje et derhandtag og kaste
eller gribe en genstand.

Inkl.: treekke eller skubbe genstande, reekke efter noget, dreje og vride haender og arme, kaste
og gribe

Ekskl.: bruge hand (d440)

Gang og beveegelse (d450-d469)
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a450 Ga
p450 G&

Bevage sig til fods skrift for skridt pa et underlag, saledes at den ene fod hele tiden hviler pa
underlaget, som nar man slentrer, gar forlens, baglens eller sidelans.

Inkl.: ga over korte og lange afstande; ga pa forskelligt underlag; ga uden om forhindringer
Ekskl.: forflytte sig (d420); bevage sig omkring (d455)

a455 Bevege sig omkring
p455 Bevaege sig omkring

Bevage sig fra et sted til et andet pa andre mader end ved at ga som f.eks. ved at klatre over
en sten, lgbe ned ad en gade, hoppe, springe, sla kolbgtter eller rende rundt om genstande.

Inkl.: kravle, klatre, lgbe, jogge, hoppe, springe, svamme, gumpe sig frem, rulle eller krybe
Ekskl.: forflytte sig (d420); ga (d450)

a460 Faerden i forskellige omgivelser
p460 Feerden i forskellige omgivelser

Gang og ferden i forskellige omgivelser som f.eks. at ga mellem rum i huset, inden for en
bygning eller ned ad gaden

Inkl.: feerdes i hjemmet, ga, kravle eller klatre i hjemmet, ga eller feerdes i andre bygninger
end hjemmet og uden for hjemmet og andre bygninger

a465 Faerden med brug af udstyr
p465 Ferden med brug af udstyr

Beveege sig omkring uanset overflade eller sted ved brug af serligt udstyr lavet til at gere det
lettere at feerdes omkring eller gare det pa en anden made som f.eks. ski, skaijter,
dykkerudstyr, svemmefadder eller at feerdes i trafikken i karestol eller med gangstativ.
Ekskl.: forflytte sig (d420); ga (d450); feerden med transportmidler (d470-489)

Kapitel 5 Omsorg for sig selv

Dette kapitel klassificerer handlinger relateret til omsorg for sig selv, vaske og tarre sig, pleje
af kroppen og kropsdele, paklaedning, spise og drikke og tage vare pa egen sundhed.

a530 Ga pa toilet
p530 G4 pa toilet

Gare opmarksom pa behov for, planlegge og udfere toiletbesag for at komme af med
affaldsprodukter (menstruation, urin og affering) og selv gare sig ren bagefter.

Inkl.: styre af vandladning, affering og menstruation
Ekskl.: vaske sig (d510); kropspleje (d520)

a540 Af-og pakledning
p540 Af-og pakladning
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Udfgre sammensatte handlinger i forbindelse med pa-og afkledning, at tage fodbeklaedning
pa og af i rekkefalge og i overensstemmelse med den sociale sammenhang og de klimatiske
forhold som f.eks. ifare sig, rette pa og affare sig skjorter, bluser, bukser, undertgj, sarier,
kimonoer, strampebukser, hatte, handsker,

Inkl.: tage t@j pa og af inkl. sko og stramper og veelge passende paklaedning

a550 Spise
p550 Spise

Ggre opmarksom pa behov for mad og udfare koordinerede handlinger i forbindelse med at
spise den mad, som bliver serveret for én, fa maden op til munden og spise pa en kulturelt
acceptabel made, skere eller bryde maden i stykker, abne flasker og daser, anvende
spiseredskaber, deltage i maltider og i festligheder.

Ekskl.: drikke (d560)

a560 Drikke

p560 Drikke

Gare opmarksom pa behov for at drikke og gribe om en drik, tage drikken op til munden og
drikke pa en kulturelt acceptabel made, blande, omrare og skanke drikke op, abne flasker og
daser, bruge sugerer eller drikke af rindende vand fra en hane eller en kilde; die.

Ekskl.: spise (d550)

Kapitel 8 Vigtige livsomrader

Dette kapitel klassificerer de opgaver og handlinger, som er ngdvendige for at deltage i
undervisning, arbejde og beskaftigelser og for at gennemfare gkonomiske transaktioner.

@konomi (d860-d879)

a880 Veere optaget af leg
p880 Veare optaget af leg

Formalsbestemt og vedholdende deltagelse i aktiviteter med genstande, legetgj, materialer
eller spil til beskaftigelse alene eller ssammen med andre.

Kapitel 9 Samfundsliv, socialt liv og medborgerskab

Dette kapitel klassificerer handlinger og opgaver, som er ngdvendige for at kunne deltage i
organiseret socialt liv uden for familien, i lokalsamfundet, i det sociale liv og som medborger.

a920 Deltage i rekreative aktiviteter og fritidsaktiviteter
p920 Deltage i rekreative aktiviteter og fritidsaktiviteter

Deltage i enhver form for leg, forlystelses-eller fritidsaktivitet som uformelle eller

organiserede lege og spil og idreet, motionsprogrammer, afslapning, forngjelse eller
adspredelse, besgge kunstgallerier, museer, biografer og teatre; deltagelse i kunsthandverk
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og hobbyaktiviteter, underholdningslaesning, spille et musikinstrument; sightseeing, turistture
og fritidsrejser.

Inkl.: spil, idreet, kunst og kultur, kunsthandvark, hobbyer og samvaer

Ekskl.: ride i transportgjemed (d480); lgnnet og ulgnnet beskaftigelse (d850 og d855); veere
optaget af leg

(d880): deltage i religion og andsliv (d930); politisk liv og medborgerskab (d950)
OMGIVELSESFAKTORER

Definition:
Omgivelsesfaktorer er de fysiske, sociale og holdningsmassige omgivelser, som mennesker
bor og lever deres liv i.

Kapitel 1 Produkter og teknologi

Dette kapitel klassificerer naturlige eller menneskeskabte produkter, systemer, udstyr og
teknologi i en persons umiddelbare omgivelser, som er anskaffet, lavet eller fremstillet. ISO
9999 klassifikationen af hjelpemidler definerer disse som “ethvert produkt, instrument,
udstyr eller teknisk system, som anvendes af mennesker med nedsat funktionsevne, som er
serligt fremstillet eller almindeligt tilgeengeligt og som forebygger, kompenserer,
understatter, aflaster eller ophaever” den nedsatte funktionsevne. Et hvert produkt og en hver
teknologi kan veere et hjelpemiddel. | denne klassifikations forstaelse af omgivelser er
hjeelpemidler og teknologi defineret mere snaevert som ethvert produkt, instrument, udstyr
eller teknologi serligt tilpasset eller serligt udformet til

understgttelse af funktionsevnen hos mennesker med nedsat funktionsevne.

€120 Produkter og teknologi til personlig indenders og udendgrs mobilitet og transport

Udstyr, produkter og teknologi, som anvendes af mennesker til at bevage sig rundt indendars
og udendgrs inkl. sadanne som er serligt tilpasset eller specialfremstillet til personen, som
anvender dem.

Inkl.: almindelige produkter, hjeelpemidler og teknologi til personlig indendgrs og udendars
mobilitet og transport

Kapitel 3 Statte og kontakt

Dette kapitel klassificerer mennesker eller dyr, som giver praktisk eller fglelsesmaessig statte,
omsorg, beskyttelse, hjelp og kontakt til andre mennesker i deres hjem, pa arbejdspladsen, i
skolen, under leg eller i andre forhold i deres daglige aktiviteter. Kapitlet omfatter ikke
holdninger hos de mennesker, som giver stgtten. Den omgivelsesfaktor, som klassificeres, er
ikke personen eller dyret, men omfanget af fysisk og emotionel statte, som personen eller
dyret giver.

€310 Opveekstfamilie
Personer knyttet sammen ved fgdsel, eegteskab eller anden relation, og som kulturelt opfattes

som naermeste pargrende f.eks. samlever, foreldre, sgskende, barn, plejeforaldre,
adoptivforaldre og bedsteforeeldre.
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Ekskl.: slegtninge (e315); personlige omsorgsgivere og personlige hjelpere (e340)
€355 Sundhedspersonale

Personer, som arbejder inden for sundhedsvasenet som f.eks. laeger, sygeplejersker,
fysioterapeuter,

ergoterapeuter, talepaedagoger, audiologopader, audiologer, bandagister og socialradgivere.
Ekskl.: andre professionelle (e360)
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Bilag 8 - Spgrgeguide til fagpersoner i Sat Viden i Bevaegelse:

Abningsspargsmal:

Opfelgende spgrgsmal:

Start af interview —
introduktion og formal for
interviewet..

Hvorfor repraesentanter
deltager fra tilbuddet — hvor
meget erfaring har de med
projektets aktiviteter?

Organisering:

Hvilken betydning har
projektet haft for den
information og videndeling,
der har vaeret pa tveers af
sektorer?

Hvordan har projektet veeret
organiseret hos jer?

Har | undervejs informeret jeres
kolleger om projektet?

Har | undervejs i projektet vaeret
igennem organisatoriske a&ndringer,
der kan have pavirket projektet?

Projektet har vaeret et Igst
organiseret udviklingsprojekt, dvs. at
projektledelsen sidder pa
Regionsgarden og har ikke kunnet
bestemme, hvad | skal ggre hvornar
og hvordan. | har selv skullet beslutte
hvordan projektet har skullet udvikle
sig lokalt.

Hvad har | sat i veerk med henblik pa

Hvor mange medarbejdere har veaeret
involverede?

Hvilken faglig baggrund har de?

Har | haft en lokal tovholder? Har det
haft en betydning?

Hvordan?
Har det haft en betydning?

Hvilke (besparelser, flytninger,
opnormeringer, &ndret
personalesammensaetning, eendret
organisering osv.).

Hvordan ser |, at det har pavirket
projektets udvikling?

Hvordan har det pavirket projektets
udvikling?

Har | tidligere erfaringer med at
gennemfgre sd Igst organiserede
projekter? Hvilke erfaringer?

Hvilke metoder/tilgange er taget i
anvendelse?

Hvorfor valgte i den udgave (SST eller
vores udgave)

Hvordan vurderer | det kernesaet, der
er valgt ud til projektet (det korte har
alle brugt)?

Hvilke overvejelser har | gjort jer om
anvendelsen af gradienterne?

Har skemaet haft betydning for
information og videndeling? Hvis ja,
hvordan?

Hvorfor tilvalgte | disse?
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Hvilken betydning har
projektet haft med henblik pa
at kvalificere de indsatser
barnet har modtaget i
projektperioden?

Hvilken betydning har
projektet haft med henblik pa
at inddrage forzeldrene i
barnets
(re)habiliteringsproces?

Indsigt i eget arbejde

Zndringer i gvrigt:

at styrke information og videndeling?

Hvilket ICF-CY-skema har | anvendt til

at indberette bgrnenes funktionsevne
I?

@vrige metoder

Hvis vi tager hvert barn i projektet for
sig, hvordan har de sa udviklet sig i
projektperioden? Hvad vurderer | er
arsager til dette?

Har | gjort noget seerligt for at aendre

Hvilken betydning har de haft for
information og videndeling?

Har | benyttet jer af den gkonomiske
mulighed, der 13 i projektet for at
bruge flere ressourcer pa de bgrn der
var med i projektet? Hvilken
betydning har det haft?

Hvorfor valgte i dette?
Hvilken betydning har det haft?

Hvilken betydning har det?

Anvendelsen af ICF-CY?

Har de ex. stgrre viden om deres
samarbejdspartnere i dag, end fgr
projektet startede?

Omstaendigheder som
ledelsesopbakning, det kan vaere ting i
jeres kultur, viden udefra....
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pa samarbejdet med forzeldrene?

Har projektet givet jer mulighed for

ny indsigt og refleksion og viden om
hvordan | anvender tid pa forskellige
aktiviteter?

Hvad er det bedste der er kommet ud
af ICF-projektet set med jeres gjne?

Hvad ville fluen pa veeggen fa gje pa,
pa hos jer i dag, som den ikke ville se
fer projektet var gennemfgrt?

Hvad er de mest succesfulde
forandringer, | har veeret igennem i
projektet?

Hvad har gjort jer i stand til at
forandre jer, og skabe den gnskede
udvikling?
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Var der noget der var szrligt
vanskeligt undervejs? Hvordan blev
det Igst?

Hvordan kan | bruge jeres erfaringer
fra projektet til at handtere de
fremtidige udfordringer som | star
overfor arbejdsmaessigt?

Hvad har vaeret det mest afggrende
for at kunne holde energien oppe i
projektet over tid?

Andet? Hvad ville i gerne vaere spurgt om,
som ikke kunne rummes i de
spgrgsmal | fik?

Opfolgende spgrgsmal:

Undersggende spgrgsmal: Er | helt enige i jeres vurderinger?
Hvor er | uenige?
Hvordan handterer i det?

Kan du/I fortzelle mig noget om....?
Kan du/I give mig nogen eksempler pa det?
Kan du/I ga lidt mere i detaljer omkring...?

Specificerende spgrgsmal: Hvad gor du/I rent faktisk nar....?
Hvad tenker du/I nar....?

Hvad foretraekker du/I....?
Hvordan pa virker det din/jeres...?
Hvordan kom du/I frem til at.....?
Hvordan fandt du/I ud af....?

Direkte spgrgsmal: Har du nogensinde oplevet.... som en
begraensning?

Var der noget der hjalp dig/Jer i den situation?
Hvad gor du/l ved....?

Indirekte sp@grgsmal: Hvordan tror du/I andre har tacklet....?

Fortolkende spgrgsmal: Er det rigtigt at du/I.....?
Har jeg forstaet det korrekt, at du/I....?
Kan ordet ..... udtrykke det du/I mener?
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Kan du se nogen forbindelse mellem .... og hvad
du/I netop fortalte mig?
Hvordan ville du/I fortolke det?

Strukturerende "spgrgsmal”: Jeg kunne teenke mig at ga til et andet emne...
Jeg ville gerne ga tilbage til hvad du/I fortalte
mig tidligere....

Det vil jeg gerne komme tilbage til senere....
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Bilag 9 - Forlgbsbeskrivelsen - ICF-CY udviklingsplanen

Forlgbsbeskrivelsen tager afsat i de perioder, der er gaeldende for alle bgrn, og som er
betydningsfulde for barnets udvikling. I forlgbsbeskrivelsen er barndommen fra 0 — 18 ar
opdelt i 2 perioder; det drejer sig om

Periode 1; tidlig barndom/bgrnehavealder 0 — 6 ar, hvor barnet er i vuggestue, dagpleje og
bagrnehave,

Periode 2; skolealder: hvor barnet gar i skole og evt. fritidstilbud 6 — 18 ar.

Periode 1.

Tidlig barndom; spadbarnealder/bgrnehavealder 0 — 6 ar

Den farste bekymring for barnet kan indtraede allerede ved fadslen eller kort tid efter, nar
barnet ikke udvikler sig som forventet. Der kan ske henvisning via egen laege,
sundhedsplejerske eller fgdeafdeling. til en af Regionens 6 bgrneafdelinger i hospitalsregi.
Her finder udredning, undersggelser, diagnosticering, samt evt. medicinsk/Kirurgisk
behandling sted.

Nar bgrneafdelingen har udredt og evt. diagnosticeret barnet finder den farste overlevering
af information sted til foraeldre og til hjemkommunen, oftest ved en falles konference, hvor
foraeldre og en kommunal repraesentant deltager. Hospitalets bgrneafdeling vil informere om
diagnose, behandlingsmuligheder og en evt. prognose, hvis det er muligt at vurdere. Det er
her foraeldrene mgder ”systemet” for farste gang, og hvor sundhedsveaesenet og kommunen
har til opgave at etablere grundlaget for det fremtidige samarbejdet om barnet.

Den farste periode i barnets liv er szrlig vigtig for, at samarbejdet mellem parterne og
herunder forzldrene bliver godt fra begyndelsen, og derved bidrager det gode samarbejde til
en langsigtet optimal indsats.

Den indledende og farste ICF-CY udviklingsplan udarbejdes af bgrneafdelingen
Foraldrene og kommune far tilsendt udviklingsplanen via mail. Se bilag ”Barnets
livscyklus”

Pa grundlag af oplysningerne fra hospitalets bgrneafdeling vurderer og beslutter
kommunens visitationsudvalg herefter hvilke ydelser, tilbud og behandling der kan
bevilges. Disse ydelser saetter rammer og vilkar for barnets og foraeldrenes hverdagsliv.

Periode 1 - tidlig barnealder — kan kommunen visitere til et specialiseret tiloud i form af
specialbgrnehave, et specielt oprettet tilbud i almindelig dagpleje eller integreret i almindelig
barnehave afhaengig af omfanget og sveerhedsgraden i barnets funktionsnedsattelse. Nar
kommunen farste gang skal visitere til kommunale ydelser, hviler beslutningen pa den farste
ICF-CY funktionsvurdering sagsbehandlerens vurdering.

Nar kommunen pa grundlag af bgrneafdelingens funktionsevnevurdering har visiteret barnet
til et dagtilbud far dagtilbuddet overdraget ICF-CY udviklingsplanen. Dagtilbuddet anvender
den som grundlag for det arlige behandlingsmgade, hvor foraeldre og kommunal
koordinator/tovholder deltager. Ved ny funktionsevnevurdering informerer dagtilbuddet
bgrneafdelingens ambulatorium, foraeldre og kommune/koordinator, gerne via mail.
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I denne periode har foraeldrene som regel jeevnlig kontakt med bgrneafdelingens
ambulatorium, hvor barnets udvikling falges, og hvor der evt. ivaerksaettes medicinsk eller
kirurgisk behandling og udarbejdes genoptraeningsplaner til brug for kommunen. Foraeldrene
har ogsa kontakt til kommunen om kompensation for tabt arbejdsfortjeneste, aflastning,
hjelpemidler, indretning af bolig mv. Derfor er det vigtigt at ICF-CY udviklingsplanen er
det feelles informations- og kommunikationsredskab.

Periode 2.

Skolealderen 6 — 18 ar.

Nar barnet kommer i den undervisningspligtige alder, skal der tages stilling til, om det kan
integreres i normal skole eller optages i specialklasse/specialskole.

Der skal i den anledning ske en overlevering af ICF-CY Udviklingsplanen fra dagtilbuddet
med informationer om barnets funktionsevne, og kommunen skal i samarbejde med forzldre
vurdere og beslutte, hvilken skoleform, der er den bedst egnede for barnet.

Ved skolestart far skolen overdraget ICF-CY udviklingsplanen fra dagtilbuddet. Skolen
anvender fortsat ICF-CY udviklingsplanen og bygger videre pa de informationer der
allerede er indarbejdet. Der kommunikeres fortsat med bgrneafdeling, kommune og
forzeldre via ICF-CY udviklingsplanen.

Overlevering til voksenforanstaltninger efter det fyldte 18 ar.

Ved det fyldte 18 ar overdrager skolen ICF-CY udviklingsplanen til voksenforanstaltning. se
bilagICF-CY
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Bilag 10 - Oversigt over samarbejdsmodeller

MNawvn — Udvikler — Malgruppe - Formal Borger / Anvendelse | Standardiseret | Info og artikler
Land - Arstal Indhold Foraldre af ICF eller
inddragelse | ICF-CY

1.) BTI, Bedre Til fagpersoner der Styrkelse af det Ja Mej Mej wWWww_servicestyrelsen.dk
Tvaarfaglig Indsats arbejder med bam tvaerfaglige og

og unge i familier tveersektorielle www tvaerfaglig-indsats.dk
Servicestyrelsen med mishrug eller samarbejde

sindslidelse
Danmark, 2004
2.) Funktionsevne- Til fagpersoner der Formalet med Der arbejdes | Ja Mej www hmi.dk
metoden arhejder med metoden er at pa grundlag Baseret pa

borgere mellem 18- | borgeren far det han | af borgerens | ICF's
Hjeelpemiddelinstitut 65 ar med varigt har brug for oplevelse af | referenceram
og Servicestyrelsen nedsat fysisk eller (hverken for meget, sin egen me og

psykisk for lidt eller forkert). situation. klassifikation
Danmark, 2002 funktionsevne. samt pa

Borgersamarbejde Borgeren senvicelovens

Systematiseret tager del i intentioner

arhejdsgang, Retssikkerhed alle

fokusomrader og beslutninger

ydelses-oversigt. Koordineret indsats vedrarende

eventuelle
God forvaliningsskik | filtag.

3.) Samarbejdsmodel | For social- og At skabe Mej Mej Mej Snitfladekataloget: 1
for genoptreening pa sundhedsfaglige sammenha&ngende

berneomradet

personer pa
hospitalerne og i

treeningsforleb pa
bemeomradet. At

httpffwww regionh.dk/NR/rdonlyres/aa
IF6ABT-09A0-4AB4-B29E-
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Region Hovedstaden

Danmark, 2010

kommunerne, der
arbejder med
genoptraening pa
bermeomradet.

Modellen er bygget
op omkring en
fastlagt struktur
(Baggrund og formal,
Retningslinier il
praktikere,
Eksempler,
Lovgivning og
Relevante links),

gare snitfladen
mellem almen oq
specialiseret
ambulant
genoptraening pa
bemeomradet
tydelig og
anvendelig med
fokus pa
kommunikation og
samarbejde mellem
parterme. Modellen
skal vaere med til at
sikre et

T3IBBT65F 1220/0/Snitfladekatalogforh
% C3%BAmeomric C3% ASdet pdf

som fungerer som tvaersektonelt of
veerkiajer. tveerfagligt
samarbejde pa
tvaers af region og
kommuner.
Mawvn — Udvikler — Hﬁlgruppe - Formal Borger / Anvendelse | Standardiseret | Info og artikler
Land - Arstal Indhold Forzldre af ICF eller
inddragelse | ICF-CY
4.) Samarbejde Malgruppen er Formalet er at give JarMej Mej Mej, men Om Klyngesamarbejdet:
mellem kommune og | fagpersoner der inspiration til alle Inddragelse gennemgar www rm dkfsundhed/samarbejde+med+
berne- arbejder indenfor kommuner og er forskelligt i velafpravede og | kommuneme
ungdomspsykiatrien heme- og regioner i deres de beskrevne velfungerende
— et modelhzefte ungdomspsykiatri. fremadrettede modeller modeller Om samordningsudvalget:
samarbejde. Bade i www _psykiatriregionh.dk
Folkesundhed og Beskriver den daglige
Kvalitetsudvikling velfungerende samarbejdspraksis Henvisningsprojektet | beme- og
modeller for og i det overordnede

ungdomspsykiatrien (2008). Ramball

2
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Danmark, 2011

tvaersektorielt
samarbejde:

Der beskrives
modeller med fokus
pa tre forskellige
omrader:

1) organisering af
samarbejde pa det
overordnede
aftaleniveau.

2) lokale
samarbejdsmodeller
mellem kommuner
0g barme- og
ungdomspsykiatriske
afdelinger/cenire

3) metoderedskab til
at kvalitetsudvikle,
kvalitetssikre og
videreudvikle det
tveersekiorielle
arbejde.

politiske samarbejde
omkring
sundhedsaftalerne.

Management og Center for
Kvalitetsudvikling. I1SBNS78-87-7601-
254-0. Publikationen er udgivet af
Ministeriet for Sundhed og
Forebyggelse og er tilgaengelig pa:
wWww.sum.dk

Temaha&fte: "Styrkelse af den faelles
indsats | heme- og
ungdomspsykiatrien®(2008). Udgivet af
Center for Kvalitetsudvikling, Region
Midtjylland, ISBN 978-87-92176-25-7.
Heaeflet kandownloades fra Center for
Kvalitetsudviklings hjemmeside:

www. rm.dkfsundhed/organisation/cente
r+for+kvalitetsudvikling

Rapporten "Lean i et tveersektorielt
samarbejdsfelt™ (2010). Udgivet af
Center for Kvalitetsudvikling, Region
Midtjylland, ISBN 878-87-92176-25-7.
Rapporten kan downloades fra Center
for Kvalitetsudviklings hjemmeside:
www rm dkfsundhed/organisationfcente
r+for+kvalitetsudvikling

Evalueringsrapport for
gennembrudsprojektet "Styrkelse af
den felles indsats | heme- og
ungdomspsykiatrien®. (2008). Udgivet
af Center for Kvalitetsudvikling ISEN
G978-87-92176-25-7 Rapporten kan
downloades fra Center for
Kvalitetsudviklings hjemmeside:

3
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www.rm.dkfsundhed/organisation/cente
r+for+kvalitetsudvikling.

MNawvn — Udvikler — Malgruppe - Formal Borger / Anvendelse | Standardiseret | Info og artikler
Land - Arstal Indhold Forzldre af ICF eller
inddragelse | ICE-CY

5.) Samarbejdsmodel | Til professionelle der | De beskrevne Ja Ja Nej, men der www _bcfrdk
for arhejder pa arbejdsgange gares bruges
rehabiliteringsforiah Bamecenter for synlige i en tidslinje evidensbase-

Rehabilitering i og tager rede http:/f'www _handicap-
Bernecenter for Virum hvor der udgangspunkt 1, at udrednings- regionh.dk/icffMenu/AktueltTemadag+
Rehabilitering arbejdes med bam | alle forleb er redskaber som | 45+3ygust+2010.htm

og unge med individuelle. Madet f.eks. COPM
Danmark, 2010 erhvervet med barnene og (Canadian

hjemeskade. familien afspejler Occupational

denne forstaelse Performance

Modellen beskriver measure)

arbejdsgange for

bade et intensivt og

et lokalbaseret

rehabiliteringsforleb
6.) Samarbejde Kort Til professionelle der | Samarbejdsmodelle | Der skrives Mej Mej. www k. dk
fortalt arbejder i Radovre n bidrager il at Modellen bygger

kommune med barn | handtering af foreeldrenes pa et erfarings-
Radovre Kommune med s&rlige hehov. | opgaven med inddragelse grundlag som er

opsporing og skal sikres. skabt i to

Danmark, 2012 Modellen beskriver tvaerfagligt Der fidligere

konkret hvordan samarbejde i forhold | beskrives projekier:

opgaverne i praksis til b@rm og unge med | ikke - Lokalise-
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kan leses. Den
systematiserer
opgaver der
indebarer en
tvaerfaglige indsats
0gsa nar den gar pa
tvaers af sektorer.
Central i modellen
star information om
madekultur,
stafetholder
(tovholder) rollen,
handlevejledninger
oq redskaber der
styrker den konkrete
indsats for barm og
unge med saerlige
hehov samt
redskaber der letter
sagsbehandlingen.

saerlige behov

yderligere
hvordan

dette gares
udover at
foraeldrene
inyiteres med
til mader.

ringsprojekt
- Bedre
Twvaerfaglig
Indsats

Nawvn — Udvikler —
Land - Arstal

Malgruppe -
Indhold

Formal

Borger /
Forzldre
inddragelse

Anvendelse
af ICF eller
ICFCY

Standardiseret

Info og artikler

7.) BemeRAP/LAP
Rehabhiliterings /
Laerings Akfivitets
Profil

Kenniscentrum
Behandelcommuni-
catie

Holland, 1996

Metoden henvender
sig fil alle der
arbejder med
planlzegning og
udferelse af
tveerfaglig
re/habilitering. Det
kan vaere savel
sagshehandlere i

Formalet med
metoden er at sikre
en familiecenireret,
resultatornenteret og
interdisciplinasr
indsats baseret pa
en felles sproglig
referenceramme.

Ja, fra start til
slut inklusiv
malsaetning

Ja, den
anvendes
som faelles
sproglig
referenceram
me.

Anvendes som
veerende "hest
practice’.

Afpravet,
evalueret og
implementeret i
alle hollandske
rehabhiliteringsmi

Artikel fra E.Roelofsen et al.
‘Development and implementation of
the Rehabilitation Activities Profile for
children: impact on the rehabilitation
team’. Clinical Rehabilitation
2002;16;441. Den downloades her:
htip:ffcre sagepub.com/cgifcontent’abst

ract/1G6/4/441
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Center for
Hjemeskade
Danmark, 2006

Kirkebakskolen
Ishe] Kommune
Danmark, 2008

kommunen som
invalverede
faggrupper pa de
enkelte afdelinger,
institutioner specials
koler og
re/habiliteringscentre

ljger (fase 2, 3
og 4).

Afpravet og
Implementeret i
Danmark pa 2
specialskoler, 1
specialbemehav

Artikel fra forsker Bianca Nijhuis et al.
"Goal setting in Dutch paediatric
rehabilitation. Are the needs and
principal problems of children with
cerebral palsy integrated into their
rehabilitation goals? Clinical Rehabil
2008; 22; 348. Den downloades her:
htip:ffcre sagepub.com/cgifcontent’abst

e samt pa ract/22/4/348
Center for
Hjemeskade. Der findes en del materialer som ligger
til download pa Center for
Hjemeskades hjemmeside:
www . cfh ku.dkfoem_og_ungelerhvery
et_hjerneskade/bomerap/
Beskrivelse af BemeRAP pa God
Social Praksis:
www _godsocialpraksis.dk og indtast
BemeRAR i sagefeltet
Mawvn — Udvikler — Malgruppe - Formal Borger / Anvendelse | Standardiseret | Info og artikler
Land - Arstal Indhold Forazldre af ICF eller
inddragelse | ICF-CY
8.)Samarbejdsmodell | Malgruppen for Formalet er at sikre | Forseldrene Nej Mej http:/iwww Itk dk/composite(7788).htm
en modellen er en tidlig inddrages
Bl..lT {Bamn og Unge professionelle der sammenha&ngende meget tidligt i Der er en del redskaber og
pa Tvasrs) arbejder med bham indsats for udsatte processen informationer om samarbejdsmodellen.
Lyngby-Taarbask og unge under 18 ar, | bam og unge. Disse kan downloades fra ovenstaende
Kommune der bor i Lynghy- hjemmeside.

Danmark, 2009-2010

Taarbzsek kKommune
0g som (potentielt)
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er udsatte.

Modellen beskriver
hvordan samarbejdet
kan tilrettelaegges pa
4 niveauer (tidlig
opsporing, lokal
handling, tvaerfaglig
handling og
undemetning)
afhaengigt af
problememes
omfang og antallet af
involverede akiarer.
Modellen bruger to
vaesentlige begreber,
stafetholderen og
stafetloggen, hvis

roller tydeligt

heskrives.
Mawvn — Udvikler — Hﬁlgruppe - Formal Borger / Anvendelse | Standardiseret | Info og artikler
Land - Arstal Indhold Forzldre af ICF eller

inddragelse |ICF-CY
9.) Daglig praksis For medarbejdere i At give mere Ja. Blandt Ja Mej http:/iwww_handicap-
omkring Specialbamehave tydelige an.det bliver regionh_dk/icfiMenu/Aktuelt Temadag-+
samarbejdsmodeller | Karlebo. kommunikations- mal og ) .
evaluerings- og ensker fra 1lﬁ+au:;|ust+2ﬂ.1 0_htm og kiik | hajre

Specialbemehave Barnets Bog er dokumentationsmod | foreeldrene side pa ‘Seet viden | bevzegelse'.
Karlebo udarbejdet pa eller som kommer fil | beskrivet
Hillerad Hospital haggrund af gavn for bamet og samt hvordan

projekiet Telles samarbejdsparinere | indsatsen

Danmark, efter 2007

indsats’ (2005-2007).

skal veere for
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at opna

Der indgar en malet.
vandrejournal,
Barnets Bog oQ en
kontrakt.
Mawvn — Udvikler — Malgruppe - Formal Borger / Anvendelse | Standardiseret | Info og artikler
Land - Arstal Indhold Forazldre af ICF eller
inddragelse | ICF-CY
10.) Den Tvaerfaglige | Modeller retter sig Formalet er at sikre | Ja, den MNej Mej, anvendt i http:fiviborg. dk/db/Kommune nsii0/B34
madel mod alle i Viborg den bedste hjeelp til | tveerfaglige Viborg 4CETA133FEFFIC1257T93002E69AA
kommune der bam i problemer. model skal kommune ?0penDocument
Yiborng Kommune arbejder med sikre at
udsatie bam og relevante
Danmark, 2010 unge. parter bliver
inddraget,
Modellen rummer nar det er
den hensigtsmaas
sammenha&ngende sigt i forhold
0g koordinerede til lesningen

indsats mellem
almen- og
specialomradet og
stimulerer den tidlige
forebygoende
indsats.

Modellen
understatter
princippet om, at
problemer l@ses med
udgangspunkt i
harnets omgivelser,

af det enkelte
barns
problem-
stilling.
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snarere end hos

harmet selv.
Mawvn — Udvikler — Malgruppe - Formal Borger / Anvendelse | Standardiseret | Info og artikler
Land - Arstal Indhold Forazldre af ICF eller
inddragelse | ICF-CY
11.) Shared Care Malgruppen er de Formalet er, at Mej, Mej Kyalitative Om 'Shared Care"
arrangementer ved professionelle der formalisere Samarhejdet studier med htip:/iwww_regioner dk/Aktuelt/Arrange
b-_eharjdllng af svaere art:u_e jder med sgmame!det ved at er rettet_ mod _e-valuenng af_ menter/Afholdte+arrangementer/Arrang
sindslidelser patienter med svaere | bidrage fil at professio- implementering .
sindslidelser der har | tydeliggaere nelle viser, at ementer+2009/Sympo slum+gm +shared
Ddense komplekse rollefordelingen samt fagpersoneme | *Care+mellem+almen-+praksis+og+psy
Universitetshospital hehandlingshehav. bedra planlagning er positive over | kiatrien_aspx
og overvagning af for anvendelsen
Danmark, 2008 Metoden beskriver indsatsen mellem af pricipperne i | MTV om "Shared Care’ ved skift af
hvilke interventioner | praktiserende laege patientforlebs- permanent blaerekateter
de enkelte 0g hospitals- og programmerne, | hitpJ/fwww sst dk/Nyhedscenter/Nyhed
behandlere yder i ambulantpsykiatrien. men de er200%MTY Shared Care feb2009 .3
patientermes anvender dem spx - - -
sygdomsforlah. imidlertid ikke i
Det kan dreje sig om daglig praksis.
forskellige former for
shared-care
arrangementer som
konsultations-
arrangementer,
liaisonsarrange-
menter og
patientforlabspro-
Qrammer.
Mawvn — Udvikler — Hﬁluruppe - Formal Borger / Anvendelse | Standardiseret | Info og artikler
Land - Arstal Indhold Forazldre af ICF eller
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inddragelse | ICF-CY

12.) A model for Socialradgivere og Formalet er at Ja Mej Mej httpffwww nchi.nlm.nih.govipubmedi2
Interdisciplinary andre fagpersoner forbedre livet for BOO27T
Collaboration der. klienterne.
Laura R. Bronstein Giver et teoretisk Modellen vil vaere et
Binghamton overblik over de & generisk redskab
University, New York | komponenter der der afspejler de

udgar komponenter der
Usa, 2003 interdisciplingsrnt optimerer

samarbejde og samarbejdet mellem

beskriver 4 omrader | socialradgivere og

der pavirker andre professionelle

samarbejdet.

Giver flere bud pa

anvendelse af

modellen i praksis.
Mawvn — Udvikler — Hﬁluruppe - Formal Borger / Anvendelse | Standardiseret | Info og artikler
Land - Arstal Indhold Forazldre af ICF eller

inddragelse | ICF-CY

13.) CAF, Common Kliniske fagpersoner | Formalet er at veere | Ja Mej Ja Kort info om CAF:

Assessment
Framework.

England, 2005
Foland, Lithuania oq
FPortugal, 2008

kan bruge denne
tilgang pa fvaers af
sektorer for bam og
unge fra D-18 ar.

Deter en
standardiseret
tilgang til vurdering
0Q koordinering af
intervention for ham

med til en tidlig
klarlzegning af behov
for seerlig indsats
samt at fremme
koordinerede
indsatser til at
imadekomme disse
behowv.

htip:ffwww dcsf.gov.ukfeverychildmatter
sistrategy/deliveringservices1/caficaffra
meworks

Handbog:
http:ffwww cwdcouncil.org.ukfassets/i00
00M081/CAF_Practitioner_Guide pdf

10

44



0g unge med behoy
for seerlig indsats.

Mawvn — Udvikler — Malgruppe - Formal Borger / Anvendelse | Standardiseret | Info og artikler
Land - Arstal Indhold Forazldre af ICF eller
inddragelse | ICF-CY
14.) TAC, Team Handicappede bem | Et skreeddesyet Ja. Model Mej. Mej. wiww teamaroundthechild .com
Around the Child med komplicerede team af 4-5 med jevnlige Evaluering af
probleme:ﬁllinger fagpersoner fra mader og modellen viser Limbrick, Peter (2001). The team
Peter Limbrick under 3 ar. Bruges forskellige felles at foraeldre og around the child:Multi-agency service
ogsa il sterre bem. institutioner eller m.c-rdinerede fagpersoner er for children with complex needs and
England, 1950 erne organisationer malsestninger tilfredse their families. Clifford: Interconnections.
Systematisering af grupperes omkring og
'best practices’. bamet og familien handleplaner Limbrick, Peter (2007). Working in
Transdisciplinaer for at yde en Partnership through Early Support:
model. sammenha&ngende Distance learning text. Team Around
indsats cwgrﬁ:ur the Child. Clifford:Interconnections
familien, nar det er
pakraevet.
Mawvn — Udvikler — Malgruppe - Formal Borger / Anvendelse | Standardiseret | Info og artikler
Land - Arstal Indhold Forazldre af ICF eller
inddragelse | ICF-CY
15.) Vagledning i Yejledningen kan Formalet er at Ja Ja Mej. Handbog:

tvarprofessionellt
arbetssatt med
arbetsprocessen, ICF
och problemldsnings-
modellen som
verktyg.

hruges af
fagpersoner som
arbejderi
rehabiliteringsomrad
et

forbedre kvalitet for
hahbiliteringsindsats

Manualen er blevet
udviklet for at gare

Implementeret i
den svenske
Vastra
Gdtalandsregion

http:f'www . vwgregion.se/upload/HoHHa
bfhab-insatser/sa-arb-vilhandhok-ver3-
habghbg-100225 pdf

11
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Habilitering og Helsa.
Habilitering Goteborg
og Sddra Bohuslan.

Sverige, 1994

det lettere at
synliggare
fagpersonemes
arbejde i forhold til
sig selv, mellem
professionelle
kolleger, i forhold fil
forskellige instanser,
i forhold til patienten

og andre

samarbejdsparinere.
Mawvn — Udvikler — Hﬁluruppe - Formal Borger / Anvendelse | Standardiseret | Info og artikler
Land - Arstal Indhold Forzldre af ICF eller

inddragelse | ICF-CY

16.) Med barnet i Handbogen Handbogen er Ja Nej Mej Handbog:
centrum henvender sig til alle | udarbejdet for at Anvendes | http:ffwww billund .dkfdocs/B%c3%b8m
En handbog til der arbejder efierleve Billund % 2000%20Unge/Familie/Med¥%20barn
arbejdet i de teambaseret /| Senvicelovens oQ kommune et%20i%20centrum. pdf
tvaerfaglige distrikter. Sundhedslovens

distriktsteam
Billund Kommune

Danmark, 2011

Bogen beskriver
formalet og de
styrende principper
for det tvaerfaglige
distriktssamarbejde.

Bilagene indeholder
hlandt andet
inspirationsmateriale
til kvalitetsudvikling i
det tvaerfaglige
samarbejde.

bestemmelser om
det tvaerfaglige
samarbejde og
inddragelsen af
bam/ unge, foreeldre
og netvaerk.

Handbogen skal
saledes understaite
arbejdet med at
skabe en
sammenha&ngende
o0g helhedsorienteret

Billund kommunes hjemmeside:
http:ffwww billund . dkfrssisite.aspx?p=2

135
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16.) Med barnet i Handbogen Handbogen er Ja Nej Mej Handbog:
centrum henvender sig til alle | udarbejdet for at Anvendes | http:ffwaww billund .dkfdocs/B%c3%b8m
En handbog til der arbejder efierleve Billund % 2000%20Unge/Familie/Med%20barn
arbejdet i de teambaseret /| Senvicelovens oq kommune et%20i%20centrum . pdf
tveerfaglige distrikter. Sundhedslovens
distriktsteam bestemmelser om Billund kommunes hjemmeside:
Bogen beskriver det tvaerfaglige http:ffwaww billund dkfrssisite_aspx?p=2
Billund Kommune formalet og de samarbejde og 1356
styrende principper inddragelsen af
Danmark, 2011 for det tveerfaglige bam/ unge, foreeldre
distriktssamarbejde. | og netvaerk.
Bilagene indeholder | Handbogen skal
hlandt andet saledes understatte
inspirationsmateriale | arbejdet med at
til kvalitetsudvikling i | skabe en
det tveerfaglige sammenha&ngende
samarbejde. o0g helhedsorienteret
indsats pa beme- og
ungeomradet samt
sikre, at bemene og
de unge sammen
med deres familie og
netvaerk
systematisk bliver
inddraget i l@sningen
af de
vanskeligheder, de
kan vaere i
MNawvn — Udvikler — Malgruppe - Formal Borger / Anvendelse | Standardiseret | Info og artikler
Land - Arstal Indhold Foraldre af ICF eller

13
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Oversigt over et udvalg af samarbejdsmodeller indenfor det sundheds- og socialfaglige omride.

Mawvn — Udvikler — Malgruppe - Formal Borger / Anvendelse | Standardiseret | Info og artikler
Land - Arstal Indhold Forazldre af ICF eller
inddragelse | ICF-CY
17.) Geelsgardskolen | Geelsgardskolens At udveksle viden og | Ja Ja Mej, men der http:/iwww_handicap-
I Virum Egﬁ;‘;;;r“mmm' ﬂigﬁga;énsi dig Z:rlijgi::sbase regionh.dkficiiMenu/Aktuelt Temadag+
Danmark, 2010 ergoterapedter, respekiog rede 1§+au:;:l:|5t+2ﬂ1?.htm g If"k I hojre
fysioterapeuter og forstaelse. udrednings- side pa ‘Geelsgardskolen’.
medhjselpere. At give foraeldrene redskaber som
indflydelse. f.eks. COPM
Der afholdes At fremme, at (Canadian
teammader, forseldrene er Cccupational
planizegningsmader, | trygge. Performance
koordineringssamtal | At sikre, at measure)

er, skole-hjem
samialer og
revisitationsmeader.
Der udarbejdes en
individuel elevplan.

forseldrene bevarer
ansvaret for bamet
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Bilag 11 - Om samarbejdsmodeller

Samarbejde er et begreb som bliver anvendt indenfor forskellige faglige omrader. Den danske
ordbogs' definition om samarbejde er: *arbejde som flere personer, organisationer el.lign.
udfgrer i feellesskab ogsa om det at indga i et sadant arbejde’. Det defineres ogsa som: "En
feelles anstrengelse for at lgse en opgave som kun kan lgses ved felles hjelp’ (Hans Lund, danske
fysioterapeuters fagfestival 2009).

Der eksisterer forskellige definitioner om de talrige samarbejdsformer der arbejdes med indenfor
det social- og sundhedsfaglige omrade. Herunder fremgar en kort oversigt over aktuelle beskrivelser
pa de forskellige samarbejdsudtryk der anvendes i Danmark. De fgrste tre definitioner stammer fra
Bente Hoeck og Mette Stylsvigs” artikel om tveerfagligt samarbejde. Eksemplerne i parenteserne er
tilfgjet af forfatteren.

Multidisciplinert samarbejde: Et samarbejde mellem forskellige faggrupper hvor hvert
teammedlem har sine egne mal og rapporterer retrospektivt til de @vrige i teamet. Ingen
teammedlemmer har i praksis overblik over personens udvikling som helhed. Der er tale om et
parallelt arbejde uden falles mal og uden felles vidensudvikling. (Dette sker for eksempel nar der i
forskellige afdelinger arbejdes med forskellige paragraffer 1 lovgivningen uden, at der koordineres
indbyrdes nar det drejer sig om samme borger eller klient. Dette kan vere en arsag til, at en borger
derfor selv ofte bliver tvunget til at vere tovholder i sin egen ellers sit barns sag.)

Interdisciplincert samarbejde: Et tet koordineret samarbejde mellem teamets forskellige
fagpersoner. Teamet arbejder mod pa forhand aftalte mal (borgerens mal). Viden og ekspertise
anvendes med henblik pa at stgtte borgeren i at na disse mal. Der sker udvikling af viden og
erfaring pa tvers af faggrenser. (Samarbejdsmetode 'BgrneRAP’ understgtter et interdisciplinart
samarbejde der sker pa en borger/familiecentreret made og har udviklet flere redskaber til
implementering og anvendelse af metoden. Se ogsa informationer under nr.7)

Transdisciplincert samarbejde: Et integreret samarbejde mellem teamets forskellige fagpersoner.
Samarbejdet udfgres som falles forberedelse og evaluering med henblik pa klientens mal. Nar et
mal er aftalt, udvalges (og evt. superviseres) det mest hensigtsmassige teammedlem til at foresta
arbejdet med borgeren mod dette mal. Der er fa gennemgaende personer der er involveret i det
direkte arbejde med borgeren. (Der findes meget fa modeller der beskriver et transdisciplinert
samarbejde. Se for eksempel *Team Around the Child” som er beskrevet under nr.14 i oversigten fra
side 8.)

Krydsdisciplineert tveerfagligt samarbejde’: Forskellige faggrupper arbejder sammen om opgaver,
som ingen af faggrupperne enkeltvis kan lgse. Derfor sgges lgsninger gennem krydsning af
faggruppernes viden. (Denne form for samarbejde sker for eksempel pa en intensiv afdeling hvor
nogle udfordringer sgges lgst gennem en blanding af viden mellem sygeplejersker og leger.)

! http://ordnet.dk/ddo/ordbog?query=samarbejde
? Bente Hoeck og Mette Stylsvig. Tvarfagligt samarbejde. Videnscenter for Hjerneskade, 2004.
? Sygeplejeleksikon 2007. Side 372-373.




Tveersektorielt samarbejde: Et samarbejde nar forskellige afdelinger, forvaltninger og sektorer
arbejder sammen i forhold til en bestemt opgave eller en kommunal indsats (Se for eksempel pa
ungeomradet eller ungdomspolitik)*.

Om tverfagligt og tvarsektorielt samarbejde skrives der 1 "Hvidbog om rehabi-literingsbegrebet’, at
dette samarbejde er vigtigt, fordi borgerens situation og rehabiliteringsbehov er mangefacetteret og
kraver fleksible, tverfaglige og tversektorielle lgsninger. Samarbejdet vil tit fungere inden for den
enkelte institution, fx sygehus, specialskole, erhvervsvirksomhed. Men ofte skal samarbejdet
ngdvendigvis streekke sig ud over institutionens grenser, sa fagfolk fra forskellige institutioner eller
organisationer skal samarbejde pé tvers af sektorer og faggrupper.”

Forudsztninger for teamsamarbejde

Et litteraturstudie fra 2010 udfgrt af Syddansk Universitet® er kommet frem til forskellige
foruds@tninger for teamsamarbejde som fremmer rehabilitering. Disse karakteristika er:

e Enighed om efter hvilke kriterier et team skal sammensattes, hvem er med, hvem er
koordinator og hvorvidt borgeren skal deltage.

Fastleeggelse af faelles mal samt hvilke typer af mal der er centrale.

Fastleggelse af en felles plan, hvem ggr hvad, hvor og i1 hvilken rekkefglge.

Enighed om indikatorer og effektmal for rehabiliteringsindsatsen.

Enighed om, hvorvidt malet er naet eller ikke, og dermed om en ny rehabiliteringsproces
skal iverksattes eller den igangvarende skal afsluttes.

Forsker Bianca Nijhuis’ n@vner pi baggrund af et litteraturstudie seks grundleeggende elementer
som kernepunkter i teamsamarbejde ved rehabilitering af bgrn. Hun legger op til, at der yderligere
undersgges hvordan de forskellige elementer pavirker hinanden samt hvordan de fremmer eller
bremser det interdisciplinere samarbejde. Hun bemarker ogsa, at der desuden er brug for at
udforske forzldrenes rolle (som ligeverdig samarbejdspartner eller som ekspert) for at optimere
teamsamarbejdet og indsats.

Tveerfagligt samarbejde og evidens

Viden om dokumentation for tvaerfagligt samarbejde bliver ogsa beskrevet i samme litteraturstudie
fra Syddansk Universitet. Studiet konkluderer, at litteraturen entydigt peger pa, at tvaerfagligt
samarbejde pa en lang raekke omrader fremmer effekten af rehabilitering sammenlignet med en
standardindsats uden fokus pa tverfagligt samarbejde. Det tverfaglige samarbejde kan inddeles i
grader:

A. Transdisciplinar - Hgjeste grad af samarbejde
B. Interdisciplinar - Borger-centreret indfaldsvinkel

* http://pub.uvm.dk/2002/ungdomspolitik/bilag01.htm

> Rehabiliteringsforum Danmark og MarselisborgCentret, 2004. Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet.

® Litteraturstudie udarbejdet af Syddansk Universitet, 2010. Tvzrfaglige teams i rehabilitering — overblik pa basis af et
litteraturstudie

7 Bianca Nijhuis et al. A review of salient elements defining team collaboration in padiatric rehabilitation. Clinical
Rehabilitation 21:195-211,2007
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C. Multidisciplinar - Mange forskellige faggrupper arbejder med samme borger, men inden for
deres egne faglige rammer - ofte uden kendskab til, hvad de andre ggr

D. Unidiscipliner / Intradisciplinar - Kun fokus pa egen faggruppe.

Det trans- og/eller interdisciplinaire samarbejde (TIDS) kan gennemfgres pa mange forskellige
mader. Studiet n@vner desuden ICF (International Classification of Functioning, Disability and
Health) som en anvendelig metodisk tilgang til at identificere funktionsevnetab, idet ICF er
dynamisk og beskriver funktionsevne i forhold til borgerens omgivelser og personlige
foruds@tninger. Anvendelse af ICF giver derved fagpersoner mulighed for at anvende et falles
sprog til at forbedre kommunikation og dokumentation i rehabiliteringsindsatsen.
Sundhedsstyrelsens medicinsk teknologiske vurdering (MTV) om hjerneskade-rehabilitering® viser
blandt andet, at rehabilitering i hgjere grad skal koordineres pa tvers af sektorer og internt i
regioner og kommuner, hvis der skal sikres sammenhang og gode resultater. Sundhedsstyrelsen
opfordrer til anvendelse af MTV vedrgrende brug af evidens.

Afprgvning af ICF i et projekt’ fra Region Hovedstadens fra 2008 til 2009, viste en markant
tilfredshed med at anvende ICF. I kvalitetsprojektet deltog alle danske regioner pa det sociale
omrade hvor ICF blev afprgvet som falles sprog pa 23 forskellige regionale tilbud.

*http://www.sst.dk/publ/Publ2011/MTV/Hjerneskaderehabilitering/Hjerneskaderehabilitering_Sammenfatning.pdf
? http://www.handicap-regionh.dk/icf2009/
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