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Hjemmetraning af handicappede bgrn
Foretrade for Socialudvalget - 9. februar 2012
Af Cand. Merc. Jur. Sarah Dalkizer og Cand. Jur. Margit Heilmann

12002 blev der etableret en forsggsordning i serviceloven, hvorefter forzldre til
handicappede bgrn kunne sgge deres kommune om stgtte til hjemmetraening af deres
handicappede bgrn. Baggrunden for forsggsordningen var familiernes utilfredshed med de
offentlige tilbud til handicappede bgrn, herunder fysioterapi og ergoterapi, som familierne
vurderede som ganske utilstraekkelige.

Under forsggsordningen ansggte familierne om at hjemmetraene deres handicappede bgrn
efter udenlandske og intensive metoder, som ikke var en del af det etablerede danske system,
primart metoderne FHC, IAHP, ABR og ABA.

Forsggsordningen blev en stor succes blandt de mange familier, der fik statte til at
hjemmetrzene deres handicappede bgrn, idet familierne oplevede, at hjemmetraeningen
skabte vasentlige fremskridt hos de handicappede bgrn samtidig med at hjemmetraeningen
foragede trivslen i familierne.

Forsggsordningen skabte imidlertid en helt urimelig og usaglig forskelsbehandling af
familierne, hvilket primzert ramte de svageste familier, idet den gkonomiske stgtte til
hjemmetreningen udelukkende athang af den enkelte kommunes velvilje, hvilket i sidste
ende betgd, at den kommunale gkonomiske stgtte athang af den enkelte familiens
forhandlingsevne samt evne til at formulere en ansggning og udarbejde et
konsekvensregnskab over kommunens udgifter.

P4 baggrund heraf indfgrte man i 2008 en permanent hjemmetraningsordning, der sikrede,
at stgtten ikke leengere blev givet tilfeldigt, men til de familier, der opfyldte relevante
objektive kriterier. Samtidig sikrede man, at sdfremt kommunerne ikke overholdt
lovgivningen, kunne familierne anke kommunernes afggrelser til Det Sociale Naevn.

De hjemmetraningsmetoder, som familierne anvender efter den nuvaerende permanente
hjemmetraningsordning i servicelovens § 32, er de samme som under forsggsordningen, dvs.
der er tale om metoder, som ikke er en del af det danske etablerede system. Metoderne er '
kendetegnet ved at vaere resultatorienterede, intensive og helhedsorienterede dvs. at de
handicappede bgrns problemer adresseres fysisk, fysiologisk, ernaringsmeessigt, socialt, og
sensorisk - hver dag. '

Hjemmetraningsmetoderne er veldokumenterede. For FHC og IAHP’s vedkommende

~henvises til Wee Fim-undersggelsen udarbejdet af University of Buffalo (se bilag). Endvidere
er den lovbestemte norsk/danske undersggelse af Center for Hjerneskade og Rikshospitalet i
Norge forventet feerdig august 2012 og den af Sundhedsstyrelsen udbedte evaluering og
status af barn, der traener efter FHC udarbejdet af Speciallaege i gjensygdomme Helena
Bergkvist, der er forventet feerdig i 2012 (se bilag). Hver enkelt hjemmetrzenende familie er i
besiddelse af diverse faglige udtalelser, herunder fra leeger, fysioterapeuter m.fl. (se bilag).
Hver enkelt hjemmetranende familie er i besiddelse af rapporter fra kommunernes 4 rlige
opfeigningsbesgg samt 2 drlige tilsynsbesgg (se bilag).




De hjemmetraenende familier, der gnsker fysioterapi og ergoterapi, kan allerede efter den
nuvaerende lovgivning supplere hjemmetraningen med disse metoder. Fysioterapi og
ergoterapi er stadig helt udokumenterede metoder p3 trods af at metoderne er en del af det
etablerede system(se bilag).

I Odense Kommune tvang man i en periode forzldrene til at hjemmetraene deres
handicappede bgrn med fysioterapi og ergoterapi. Tvangen blev gennemfgrt derved, at
familierne kun kunne opna gkonomisk stgtte til hjemmetraening, sifremt der blev
hjemmetranet med fysioterapi og ergoterapi. Ordningen i Odense Kommune var en fiasko,
hvor familierne matte forstille sig og lade som om de kun gav deres bgrn fysioterapi og
ergoterapi, alt imens de brugte det meste af tiden p& at hjemmetrane deres bgrn efter FHC,
IAHP, ABR eller ABA-metoden. Odense-ordningen blev lukket til sidst, fordi ordningen var for
omKostningstung for Odense Kommune og pga. familiernes manglende tilslutning til
ordningen.

Man kan generelt ikke tvinge familier til at hjemmetraene deres handicappede bgrn efter
udokumenterede metoder, som familierne ikke har nogen form for tro pa.

Ilovforslaget om justering af betingelser for foreldrenes udfgrelse af traening, foreslar man at
indarbejde hjemmetraeningen hos en autoriseret sundhedsperson, som er valgt af kommunen,
f.eks. en fysioterapeut. Dette betyder, at man flytter ansvaret , metodevalget og planleegningen
af hjemmetraningen, vaek fra forzeldrene og over til kommunen. Dette er seerdeles
problematisk, da kommunerne og familierne traeffer deres valg vedrgrende hjemmetraening
ud fra helt forskellige kriterier.

Kommunerne trzeffer valg ud fra ekonomiske hensyn samt ud fra det kendskab
om treningsmetoder, som kommunerne har. Kommunerne foretrazkker generelt
konventionelle metoder sdsom fysioterapi og ergoterapi.

Familierne derimod gnsker at hjemmetrane deres handicappede bgrn efter

metoder, som er intensive, helhedsorienterede og resultatorienterede., dvs. efter
metoderne FHC, IAHP, ABR eller ABA-metoderne.

Konsekvenserne af lovforslaget er:

1. Lovforslaget gar stik imod intentionerne bag hjemmetrzningslovgivningen, som er, at
give foraeldrene ansvaret for deres handicappede bgrns liv og udvikling,

2. Lovforslaget genindferer forskelsbehandlingen, idet det nu skal vaere kommunens
egen sundhedsperson, der skal bestemme, om det er i barnets tarv at blive

hjemmetracnet.

3. Lovforslaget fjerner reelt familiernes mulighed for at anke en kommunal afggrelse, idet
afggrelsen er truffet under deekke af et skgn fra en kommunal sundhedsperson.



Sdfremt lovforslaget vedtages i dets nuvaerende udformning, stopper en velfungerende
hjemmetraningsordning for 116 bgrn og deres pargrende, hvor de handicappede bgrn for
forste gang i deres liv har haft mulighed for at udvikie sig og blive inkluderet i samfundet.
Samfundet bliver palagt ekstraomkostninger, da ophold i dagtilbud er en dyrere lgsning end
hjemmetraening (se bilag).

Vi gnsker, at man venter med at indfgre ny lovgivning p& omradet indtil de undersggelser der
er i gang er fzerdige. Det er en dansk analyse af WeeFIM undersggelsen som er faerdig ultimo
2012. En undersggelse hvor 86 skandinaviske bgrn og 50 danske bgrn der trzener FHC
sammenholdes med en kontrolgruppe pa 5.300 nordamerikanske bgrn og en undersggelse af
professor Jesper Mogensen Kgbenhavns Universitet, leder af The Unit for Cognitive
Neuroscience (UCN) pé og direktgr for Research Centre for Brain Injury (se bilag), sledes at
der kan treeffes en beslutning pa et mere oplyst grundlag.

Vi gnsker at bevare hjemmetreaeningsloven som den er, men at fjerne muligheden for stotte til
de forholdsvis fa treeningselementer, som man frygter, kan veere farlige, dvs.
trykkammerterapi og respirationsterapi. Alternativt kan man indfgre et lovpligtigt
sundhedstjek hos familiens praktiserende laege hvert halve &r som yderligere dokumentation
for bgrnenes trivsel.




Frederiksberg, den 8.2.12

Vedr. forslag til Lov om andring af lov om social service.
(Justering af betingelser for forzldres udfgrelse af treening)

Indledningsvis er nedenstaende prasentation og kommentarer fra os, som er to danske leeger med
kendskab til familier, som hjemmetraener deres handicappede barn.

Mira Helena Bergkvist, speciallege i gjensygdomme, Dr. Abildgaards Allé 13, 3. tv. 1955
Frederiksberg C, +4529612994, helenabergkvist@dadinet.dk:

Som frivilligt arbejdende konsulent for familierne og pioner blandt laeger til at sette mig ind i hvad
the Family Hope Center’s traeningsprogrammer indeholder vil jeg fortlle om mine erfaringer.
Personligt kender jeg 60 danske familier og 24 udenlandske familier som hjemmetraner deres barn
efter anv1sn1ng af the Family Hope Center (FHC).
Jeg er 1 kontakt med Sundhedsstyrelsen omkring detaljer i FHC s tr&ningsprogrammer, spec1clt de
fysiologiske, som handler om respiration.
Fire gange har jeg varet en del af FHC s team og i koordineret indsats og samarbejde udfgrt
helhedsorienteret vurdering af bgrn, som treenes af deres foreldre efter anvisning af FHC.
Jeg har ikke set sygdomme eller skader pafgrt bgrnene af treeningen og er helt uforstaende over for,
at leeger udtaler sig om treeningsprogrammerne uden at stte sig ind i, hvad det handler om.
Dette er sket og har dannet grundlag for Sundhedsstyrelsens udmelding om at dele af programmerne
kan indebzre risici.
Denne udmelding har kommunerne modtaget og tolket pa forskellig vis. Saledes hersker der stadig
forskel landet over, omkring de muligheder foreldre har for at hjemmetrane deres barn til s&
optimal udvikling som muligt.
Der er behov for lovgivning, som hjelper kommunerne til at behandle hjenunetraenende familier pa
ensartet og enkel vis. Lige nu oplever jeg, at kommunernes medarbejdere ikke har de ngdvendige
forudsatninger for at forstd og satte sig ind i treeningsprogrammerne, og at de skal opleres af
foreldrene i principperne.
Meget fungerer under den nuvarende lov, men der er plads til forbedringer.
Imidlertid tenker jeg, at der er opstiet en stribe misforstielser, som har fgrt til frygt og ber
- opklares, for der gennemfgres zndring af den nuvaerende lov.
I gvrigt vil der i 1gbet af 2012 komme resultater fra fire forskellige relevante undersggelser.
Jeg stiller gerne min viden og erfaring til ridighed.

Mira Helena Bergkvist




Bente Hansen, speciallzege i padiatri, Duevej 109, 2000 Frederiksberg, +4540227673,
bentehansen @mail.dk:

Siden forsggsordningens start i 2002/2003 bar jeg som specialleege i padiatri varet tilknyttet det
tveerfaglige team, der i Kgbenhavn regelmessigt folger de familier, der hjemmetraner.

I gjeblikket fglger jeg 16 familier (9 der hjemmetraner efter FHC og 7 familier der treener efter
ABA). Der er enkelte familier jeg har fulgt siden forspgsordningens start.

Jeg kommer i hjemmene 2 gange om 4ret og er til ridighed for familierne ved behov.

Jeg sidder i et tvaerfagligt visitationsteam, hvor jeg bla. sikrer at bgrnene er relevant legeligt udredt
inden der bevilliges hjemmetraening, De fleste bgrn der traenes efter FHC har ogsa regelmassig
kontakt til bgrneafdeling og / eller ortopaedkirurgisk afdeling.

Jeg har aldrig oplevet at FHC - metoden har haft negative eller farlige bivirkninger. Bgrnene trives,
- udvikler sig tilfredsstillende, virker trygge og glade for deres traning, som kan foregd pé en legende
méde. Der er intet der tyder pa at den fysiske treening giver belastningsskader. Bgrnene har
relevante hjzlpemidier, som fx kerestol.

Jeg har i mange &r som bgrmel®ge varet tilknyttet en lang rkke specialskoler og
specialdaginstitutioner for handicappede bgrn og det er mit umiddelbare indtryk at de bgm, der
hjemmetranes trives bedre og har en mere stabil og kontinuerlig udvikling i forhold til deres
potentiale.

Jeg har besggt FHC i Svendborg, hvor jeg har set hvorledes familierne instrueres i/ vejledes om
hjemmetreningens forskellige delelementer (motorik, respirationsprogram, sanseprogram,
kostprogram og kognitive program).

Det har ikke pa nogen made gjort mig bekymret, men tvaertimod betrygget mig i at FHC
hjemmetreningsprogrammet er et godt titbud til bgrn med handicap. Besgget var en positiv
oplevelse.

Da det fra ministeriets side foreslds, at der i 2014/2015 fremseattes lovforslag om revision af
nugzldende regler om hjemmetraning, skal det anbefales, at de kommende to ar bruges til at
indsamle aktue] viden om hjemmetreningsmetoderne.

Det er min vurdering at de aktuelle foresliede @ndringer pa nuverende tidspunkt er urealistiske.

Bente Hansen




