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1. English summary

Changes in the Care of a Child with Severe Disabilities in Everyday Life.

The Perspectives of the parents and the Occupational and Physical Therapists on the Counselling of
the County.

The study summarized in this project examined changes in everyday life, of parents to a child with severe
disabilities after participating in a course at the Centre of Technical Aids. The aim of this project is to
improve the counselling so the lives of these families will become easier.

Data from 7 parents to children with severe disabilities were collected through intensive interviews
concerning their changes in everyday life. Data from the occupational and physical therapists were collected
through a group interview. They had all participated in the course of lifting and transferring a child with
severe disabilities. Categories and conceptions of Critical Psychology and learning theories has been used
for analysing the empery.

The result of the interviews shows that the parents have become more conscious about their environment
caring the child, and that they use the new techniques and the technical aids more after participating in the
course. Being together with other parents to children with severe disabilities, discussing their view upon
technical aids was also very useful and for many it led to a bigger acceptance and understanding of their
child.

The occupational and physical therapists all had a large profit by participating in the course. The changes in
everyday life treating children with severe disabilities, means getting the children active and being conscious
about their own working environment.

The counselling from the Centre of Technical Aids must in the future offer relevant courses for parents to
children with severe disabilities and this type of counselling for these families should remain as an
obligation of a county.
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2. Indledning

Jeg har i mit projekt, valgt at beskeftige mig med foraldre til handicappede bgrn og ergo- og
fysioterapeuternes perspektiver pa et amtsligt radgivningstilbud ' fra en Hjelpemiddelcentral®. Med
projektet vil jeg udforske, hvordan den amtslige radgivning pavirker foreldrenes daglige livsfgrelse
med et handicappet barn. Med udgangspunkt i et foreldrekursus og et terapeutkursus som blev
atholdt i januar og februar 2003, vil jeg undersgge, hvilke forandringer det har betydet i familiens
daglige livsfgrelse, og hvilken betydning de tillegger hjelpen fra det offentlige. For ergo- og
fysioterapeuternes vedkommende vil jeg udforske, hvilke forandringer de har oplevet hos
foraeldrene efter deltagelse i foreldrekurset og hvilken indflydelse, kurset har faet i forhold til deres
radgivning og bevilling af hjelpemidler. Hos bade foraldre og de professionelle vil jeg udforske,
hvilken amtslig radgivning fra en Hjelpemiddelcentral, de fremover har brug for.

Empirien er indsamlet gennem kvalitative forskningsinterview med 7 foreldre, der representerer 5
familier, for at fa deres s@rlige perspektiver pa @ndringer i deres daglige livsfgrelse med et
handicappet barn. Empiri vedrgrende de ergo- og fysioterapeutiske perspektiver er indsamlet fra et
fokusgruppeinterview med 4 ergoterapeuter og 1 fysioterapeut.

Til analyse af min empiri har jeg taget udgangspunkt i kategorier og begreber indenfor kritisk
psykologi, leringsteorier og forflytningsteknikker.

2.1. Problembaggrund

2.1.1. Brugergruppen

Den brugergruppe, der indgar i dette projekt er svert handicappede bgrn fra 0-18 ar med enten
medfgdte eller erhvervede handicaps og deres foreldre. De to grupper kan betegnes som
henholdsvis primare og sekundare brugere. Bgrnene har betydelig nedsat fysisk og psykisk
funktionsevne, og de store diagnosegrupper er cerebral parese, muskelsvind og rygmarvsbrok.
Hvert ar fgdes der i Danmark ca. 180-200 bgrn med cerebral parese, ca. 22-25 bgrn med sjeldne
muskellidelser som Duchennes og Spinal Muskelatrofi samt 20-40 bgrn med rygmarvsbrok.
Bgrnene har et livslangt handicap, men har et potentiale for at udvikle sig og fa nye fardigheder.
Der er dog ogsa risiko for tab af funktionsevne, hvis lidelsen er progredierende eller forbundet med
svaer epilepsi eller andre fglgelidelser. Ved svar spasticitet er der stor risiko for udvikling af

scoliose og kontrakturer i de spastiske muskler, hvilket kan fgre til yderligere funktionsnedsttelser.

"I dette projekt har jeg vagt betegnelsen amtslig riadgivning i stedet for specialradgivning, da der ogsa i kommunerne
ydes specialradgivning og det derved er med til at forvirre begreberne.
* Hjzlpemiddelcentral er synonym med hjzlpemiddelradgivning og — center.
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Forealdrene til disse bgrn er ogsa en brugergruppe, da de er de primzre personer i barnets liv.
Forzldregruppen er ikke en homogen gruppe, men de har alle et handicappet barn, de er unge og i
starten af deres arbejdsliv, og de er forholdsvis nyetablerede som familie, med alt hvad det
indebarer. De har forskellige uddannelser, forskellige familieforhold, kort sagt de har forskellige
livsbaner. I Danmark ggr man meget for at stgtte disse familier, og derved give dem mulighed for at
leve et sa normalt liv som muligt. Baggrunden for denne socialpolitik er en antagelse om, at barnet
har de bedste muligheder for trivsel, nar foreldrene forbliver de primere personer i barnets liv.
Forzldrene er normalt ikke socialt belastede og kommer kun i kontakt med det offentlige system
pga. det handicappede barn.

2.1.2. Amtslig radgivning

Den form for amtslig radgivning, der i dette projekt udforskes nermere, er den der udgar fra en
Hjalpemiddelcentral. I alle amter samt i Kgbenhavns og Frederiksberg Kommune findes der en
Hjelpemiddelcentral. Det er en lovbunden foranstaltning i henhold til lov om social service

§§ 3, 5 og 34, hvor amtet yder gratis radgivning, undersggelse og behandling af bgrn og unge med
adferdsvanskeligheder eller betydelig nedsat fysisk og psykisk funktionsevne, samt efter § 69 til
voksne personer med betydelig nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller med sarlige sociale
problemer. Efter § 69, stk. 2 er amtet forpligtet til at stille ngdvendig radgivning og konsulentstgtte
til radighed for kommunerne i deres arbejde med personer med sarlige behov, og amtet patager sig
i specielle tilfelde selv radgivningen og bevillingen. (hgre-, syns- og informationsteknologiske
hjelpemidler, handicapbiler, stgrre boligsager og arm- og benproteser). Radgivningen er saledes
rettet bade imod de professionelle i kommunerne og i amtsinstitutionerne, brugerne og deres
pargrende. I henhold til § 70 palegges amtet er serlig forpligtelse til en systematisk indsamling,
udvikling, bearbejdning og formidling af den faglige viden pa omraderne (Lov om social service
1998). Hjelpemiddelcentralen er amtets udviklings- og videnscenter for hjelpemidler, og der findes
en udstilling af et repreesentativt udvalg af hjelpemidler. Det generelle formal er forebyggelse og
kompensation i forhold til forskellige handicaps. Dette foregar ved formidling af den nyeste viden
om tekniske hjelpemidler, boligindretning og lovgivningen pa omradet, sa @ldre, handicappede,
sundhedspersonale og embedsmand m.fl. kan fa kendskab til de nyeste og mest hensigtsmaessige

lgsninger pa generelle og specielle problemer.
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2.1.3. Et konkret amtsligt radgivningstilbud

I januar og februar maned 2003 blev der pa Hjelpemiddelradgivningen i Fyns Amt afholdt et
foreldrekursus “Lgft og flyt dit barn”. Det var et nyt tilbud til foreldre med handicappede bgrn. Et
tilsvarende kursus blev afholdt for ergo- og fysioterapeuter, der arbejder med handicappede bgrn.
Kurset blev holdt over to dage med 2 ugers mellemrum, for at kursisterne skulle have mulighed for
at afprgve de nye teknikker pa deres bgrn og i deres eget miljg. Underviseren var en fysioterapeut
fra Hjzlpemiddelcentralen i Ribe Amt, og fysioterapeuten og undertegnede, der er tilknyttet
Bgrnegruppen pa Hjelpemiddelradgivningen, deltog alle dage.

Formalet med foraldrekurset var: “At give foreeldre med fysisk handicappede bgrn redskaber til at
lette dagligdagen og forebygge belastningsskader, ndr barnet skal lgftes, beeres og flyttes.”
(Hjelpemiddelradgivningen Fyns Amt 2002).

Formalet med terapeutkurset var: ”Gennem viden og indsigt i forflytningsteknik at lette dagligdagen
og forebygge belastningsskader”. ..” At preesentere forflytningshjelpemidler til bprn.”
(Hjelpemiddelradgivningen Fyns Amt 2002).

Kurserne var lagt an pa en vekselvirkning mellem teori og mange praktiske gvelser, hvor
kursisterne fik mulighed for at afprgve teknikerne pa deres egen krop og udtenke konkrete
lgsninger pa et forflytningsproblem. Den sidste dag blev de prasenteret for forskellige
hjelpemidler. Pa foraldrekurset oplevede jeg, hvordan foreldrene brugte hinanden utrolig meget,
de gav hinanden gode rad og ideer til 1gsning af konkrete problemer. Det kunne vere bestemte
hjelpemidler, men ogsa sma og gode praktiske lgsninger. Et andet omrade var udveksling af
erfaringer med hjalpen fra det offentlige. Ved afslutning af kurserne var der mange positive
tilbagemeldinger, men is@r foreldrekurset var umiddelbart en stor succes.

Det er en af grundene til, at jeg har valgt at udforske, hvilken betydning dette nye amtslige tilbud
har haft for disse familier og deres handicappede bgrn, samt for de ergo- og fysioterapeuter, der
deltog i terapeutkurset. En anden grund er, at jeg har erfaringer fra mit behandlingsarbejde med
handicappede bgrn igennem 21 ar, hvor jeg har set, hvordan foraldre til handicappede bgrn far
belastningsskader pga. tunge og vanskelige 1gft, og hvor jeg pa min egen krop har market de
fysiske belastninger, der fglger med dette job. Det har ofte undret mig, hvorfor isar fadre til
handicappede bgrn lgfter og barer deres bgrn langt op i voksenalderen. Er det et "Tarzansyndrom”?

Eller handler det om basale psykologiske mekanismer som at beskytte og hjelpe egne bgrn?
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2.2. Brugerperspektiv i forhold til ergoterapi

Familier med et handicappet barn er i kontakt med mange professionelle, det drejer sig om
padagoger, socialradgivere, psykologer, l&ger, speciallerer, ergo- og fysioterapeuter m.fl. Se bilag
9, der viser en oversigt over de mange samfundsmassige praksisser omkring en familie med et
handicappet barn. Ergoterapi er en helt ngdvendig del af dette tvaerfaglige tilbud til denne gruppe
bgrn og deres forzldre i specialbgrnehaver, pa specialskoler og i amtslig radgivning. Jeg har valgt
kun at beskrive brugerperspektivet i forhold til ergoterapi, da det er min profession.

Ergoterapi er en klientcentreret praksis, som defineres pa fglgende made:

”Klientcentreret praksis drejer sig om samarbejdsorienterende procedurer, som har til formal, at fremme aktivitet
hos klienter, det kan veere enkeltpersoner, grupper, forvaltninger, virksomheder eller andre. Ergoterapeuter
demonstrerer respekt for klienter, involverer klienter i beslutninger, er fortalere for opfyldelsen af klienters behov

og anerkender pa anden made klienters erfaringer og viden.” (Elizabeth Townsend 2002, s. 52).

Relateres det til hjelpemiddelomradet, hvor det drejer sig om en familie med et handicappet barn,
galder det om at sikre, at foraldre og barnet far de informationer, der satter dem i stand til at treffe
beslutning om, hvilke hjelpemidler, forbrugsgoder eller tilpasninger af boligen, bilen, der pa bedst
mulig made Igser de aktivitetsproblemer, som de har prioriteret hgjest. Her drejer det sig dels om,
hvilke aktivitetsproblemer foreldrene og barnet prioriterer hgjest, og dels om hvilke muligheder,
der er indenfor de lovgivningsmassige rammer. Respekt for foreldrene og barnets gnsker og behov
indeberer, at ergoterapeuten ansporer foreldrene og barnet til ansvarlighed og til at treekke pa egne
ressourcer.

2.3. Foreliggende forskning inden for omradet

Det har ikke vaeret muligt, at finde forskningsprojekter, der omhandler den samme problematik,
som jeg gnsker, at udforske. Det kan skyldes, at akademiseringen af ergoterapi og fysioterapi i
Danmark er af nyere dato, og at det omrade, jeg beskaftiger mig med er en niche af faget. Jeg har
dog fundet litteratur om bgrneergoterapi, samarbejde mellem foreldre og ergoterapeuter, om
foraeldre til handicappede bgrns mgde med det offentlige, kommunernes brug af amtslig radgivning
pa handicapomradet og foreldre som eksperter i pasning af deres handicappede barn.

Ergoterapeut Jette Rasmussen har undersggt forandringer 1 daglig livsfgrelse efter et kommunalt
ergoterapeutisk radgivningsforlgb af bgrn med sansemotoriske vanskeligheder. Projektet beskriver,
hvordan foreldrene overfgrer radgivningen og vejledningen til deres daglige livsfgrelse og hvordan,
det har udviklet deres handleevner og udvidet deres handlemuligheder. I projektet indgar en analyse

af foraldreperspektiver og de ergoterapeutiske perspektiver, og kritisk psykologi er brugt som
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teoriramme (Jette Rasmussen 2003). Dette projekt har inspireret mig til at bruge kritisk psykologi i
dette projekt.

I ”Ergoterapi og Bgrn. Udvikling gennem aktivitet” er hjelpemiddelomradet kun sporadisk omtalt
og kun i forhold til bgrnene, som en kompenserende foranstaltning. ( Mette Andersen m.fl., 2003 s.
34 og s.301). Forflytningsteknikker er omtalt som handteringsmetoder og omtalt under afsnit om
vejledning og behandlingsteknikker (ibid., s. 33 og 232).

Rapporten fra Socialforskningsinstituttet ”’Der er ikke nogen der kommer og fortaller hvad man
har krav pa’ — foraldre til bgrn med handicap mgder det sociale system ” beskriver foraldrenes
mgde med det offentlige system og bygger pa beretninger fra naesten 400 forzldre fra hele landet.
Det er mgdet mellem den kommunale sagsbehandler og foreldrene, der er i fokus, og den giver et
meget detaljeret indtryk af denne foraldregruppes handleevner, handlegrunde, deltagelse i
forskellige kontekster, og hvor kompliceret lovgivningen er pa dette omrade. (Bengtsson &
Middelboe 2001)

Amternes og Kommunernes Forskningsinstitut har udgivet rapporten: "Kommunernes brug af
amtslig radgivning pa handicapomradet” (Rieper m.fl. 2001), hvori de kommer med konkrete
forslag til forbedring af den amtslige radgivning.

Der findes to artikler om m@dres perspektiv pa ergo- og fysioterapeutisk intervention og hvilken
indflydelse, det har pa deres daglige livsfgrelse (Hinojosa & Anderson1990 og 1991). Det har ikke
veret muligt, at finde udenlandsk litteratur om et sammenligneligt amtsligt radgivningstilbud til

denne foreldregruppe og ergo- og fysioterapeuter.

3. Undersggelsens formal og problemformulering

I dette afsnit fglger en redeggrelse af projektets formal, problemformulering og hvilken for-
forstaelse, jeg bringer med ind i undersggelsen.

3.1. Formal

Hovedformalet med min undersggelse er, at udforske 7 foreldres serlige perspektiver pa endringer
i daglig livsfgrelse, som fglge af deltagelse i kurset "Lgft — Flyt dit barn”, og som deltager i de
serlige handlekontekster®, der er knyttet til denne form for amtslig radgivning. Det er formélet, at
bidrage med viden om og indsigt i foreldrenes forskellige handleevner og handlegrunde i forhold til

at have et handicappet barn i hjemmet. Det er malet, at sgge og udvikle begreber til forstaelse af

? Jeg benytter Dreiers begreb om handlekontekster synonymt med begrebet handlesammenhzng.
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daglig livsfgrelse og lering, og at undersgge, hvilke kompetencer foreldrene har brug for i forhold
til at lette dagligdagen og forebygge belastningsskader.

Den amtslige radgivning er rettet primert mod de professionelle, og det er derfor vigtigt, at
undersgge de ergo- og fysioterapeutiske perspektiver pa hvilke forandringer i daglig livsfgrelse, de
anser som de vigtigste i forhold til forflytning af handicappede bgrn.

Den viden og indsigt, dette projekt giver, skal vare med til at udvikle og forandre den amtslige
radgivning. Malet er at foraeldre til handicappede bgrn far en bedre service og far den eksakte
amtslige radgivning, som de efterspgrger og som kan medvirke til at ggre den daglige livsforelse
med et handicappet barn lettere.

3.2. Problemformulering

Foraldreperspektiver

e Hyvilke forandringer i daglig livsfgrelse har foraldre til et handicappet barn oplevet efter
deltagelse i foreldrekurset?

e Hyvilken betydning har hjelpen fra det offentlige for foreldrenes livsfgrelse med et
handicappet barn?

e Hvilken amtslig radgivning har foreldre til handicappede bgrn fremover brug for?

Ergo- og fysioterapeutiske perspektiver

e Hyvilke forandringer i daglig livsfgrelse har ergo- og fysioterapeuterne oplevet i deres
daglige arbejde med handicappede bgrn efter deltagelse i terapeutkurset?

e Hyvilke forandringer i daglig livsfgrelse med et handicappet barn, har ergo- og
fysioterapeuterne oplevet hos foreldrene efter deltagelse i foreldrekurset?

e Hyvilken betydning har foraldrekurset faet i forhold til deres radgivning og bevilling af
hjelpemidler?

e Hyvilken amtslig radgivning har ergo- og fysioterapeuterne, der arbejder med handicappede

bagrn fremover behov for?

3.3. Forforstaelse
Jeg har siden min uddannelse som ergoterapeut i 1976 arbejdet med handicappede bgrn, dels i en
specialbgrnehave og dels pa sygehus og nu i en amtslig radgivningsinstitution. Jeg har arbejdet med

bgrn i forskellige aldre og med meget forskellige diagnoser, men iser bgrn med vidtgaende fysiske
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handicap f.eks. cerebral parese, muskelsvind, rygmarvsbrok og erhvervede hjerneskader har veret
mit interessefelt.

I forbindelse med interview af foreldrene, skal jeg vaere meget bevidst om min forskerrolle. Den
ergoterapeutiske intervention, som jeg matte kunne yde bade i forhold til konkret problemlgsning,
radgivning og vejledning skal treede i baggrunden. I interviewene forventer jeg, at jeg kan treekke pa
mine mangearige terapeutiske og ledelsesmassige erfaringer med foraldresamtaler,
personaleudviklingssamtaler, ans@ttelsessamtaler m.m.

Jeg er ogsa bevidst om, at samtalen i forskningsinterviewet ikke er en gensidig interaktion mellem
to ligevaerdige partnere. Der er tale om en magtasymmetri, da jeg er en myndighedsperson, som
foreldrene ogsa fremover skal samarbejde med i forbindelse med deltagelse i amtslig radgivning.

I forbindelse med interviewet vil der forega en bearbejdning af de forskellige problemstillinger, der
bliver bergrt, som for den interviewede kan betyde en bevidstggrelse, i og med at de itales@ttes og
bearbejdes.

4. Metode

4.1. Kvalitativt forskningsinterview

Jeg har valgt det kvalitative forskningsinterview som metode, da jeg finder det s@rdeles egnet til
belysning af subjekternes syn pa den amtslige radgivning, og da jeg gnsker, at afprgve denne
metode til belysning af foreldrenes perspektiv. Min uddannelse har rgdder i naturvidenskaberne, og
jeg har gennem alle arene ikke fundet de naturvidenskabelige forskningsmetoder serlige egnede til
udforskning af de omrader, jeg som ergoterapeut arbejder med. Rent statistisk er det en lille
brugergruppe, der indgar i projektet, men jeg har alligevel nogle forventninger om, at det er muligt
at se tendenser. Den kvalitative forskning vurderer jeg som langt mere egnet til denne brugergruppe
og belysning af disse problemstillinger.

Steinar Kvale definerer det halvstrukturerede livsverdensinterview pa fglgende made:
”Et interview, der har til formal, at indhente beskrivelser af den interviewedes livsverden med henblik pa at fortolke

betydningen af de beskrevne fenomener.” (Steinar Kvale s. 19).
Det er netop foreldrenes livsverden, jeg gnsker at fa indsigt i.
Steinar Kvale beskriver to metaforer for intervieweren, enten som minearbejder, hvor viden forstas
som skjult metal, og hvor intervieweren er minearbejder eller som rejsende, hvor intervieweren er
en rejsende forteeller, en journalist eller forfatter, der fgrer til, at han har en historie at fortelle, nar

han vender hjem. Mit mal er at veere den rejsende interviewer.
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”Det kvalitative interview er en enestaende sensitiv og steerk metode til at fa fat i de interviewedes oplevelser af
deres hverdagsverden og dens levede betydning. Interviewet s@tter de interviewede i stand til at meddele andre

deres situation ud fra deres eget perspektiv og med deres egne ord.” (Kvale s. 78).

Ved at bruge det kvalitative forskningsinterview forventer jeg, at fa ny indsigt i disse familiers
hverdagsliv og fa en anden indsigt i deres livsfgrelse.

4.2. Udvelgelse af foraldrene

Foraldrene er udvalgt fra en gruppe pa 24, som alle deltog i kurset "Lgft - Flyt dit barn”. Da det
ikke i dette projekt er muligt for mig, at interviewe alle, har jeg fortaget en udvealgelse. Pa kurset
deltog 6 par og 12 mgdre og de repraesenterede 18 bgrn, som fordelte sig med 4 piger og 14 drenge i
alderen fra 1-14 ar. For at fa et sa varieret brugerperspektiv, som muligt har jeg valgt, to par og 3
mgdre. Se bilag 1, brev til foreldrene og bilag 7 med data om de 5 familier. Alle foreldre kendte
jeg fra kurset, hvor jeg deltog som kursusansvarlig og 3 af bgrnene kendte jeg fra andre
radgivningsforlgb pa Hjelpemiddelradgivningen. Jeg kendte pa forhand intet til foreldrenes
jobsituation, ®gteskabelige stilling, familie og netvaerk m.m. Alle oplysninger er anonymiseret og
navnene er opdigtede.

4.3. Interview

Min interviewform er enkeltinterview af foreldrene, mgdrene alene og parrene sammen, planlagt
som et halvstruktureret interview, hvor jeg pa forhand har formuleret nogle spgrgsmal og temaer i
en interviewguide med henblik pa at strukturere samtalen og lede dem i en bestemt retning. Jeg
leegger vaegt pa, at foreldrene forteller om deres erfaringer med den amtslige radgivning, hvilken
betydning det har faet for deres daglige livsfgrelse, hvilke forandringer det har haft for deres
hverdag, hvilke fglelser de havde, da de fandt ud af, at deres barn var handicappet, og hvordan de
reagerede og handlede.

Jeg overvejede pa forhand at udlevere spgrgsmalene, men valgte det fra, da jeg frygtede, at det
kunne gdelegge de spontane og fglelsesmassige svar. Interviewet var planlagt til at vare 1 time,
men kom til at vare fra 1-1%2 time. Jeg blev modtaget med stor gastfrihed og blev vist rundt i
hjemmet sa jeg kunne danne mig et indtryk af de fysiske rammer, foraldrene og bgrnene havde til
radighed.

Min tematisering af forskningsspgrgsmalene (Kvale 2003) (Bilag 2) tager udgangspunkt i begreber
fra kritisk psykologi, som jeg ogsa vil anvende i min analyse af data. Interviewspgrgsmalene,
(Bilag 3) er forskningsspgrgsmalene, der er omformuleret til daglig tale, hvor jeg har valgt, at stille

sa abne spgrgsmal som muligt og i den reekkefglge, hvor jeg starter med barnet, dagligdagen,
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foraldrene, erfaringer fra kurset, omgivelserne og afslutning. Interviewspgrgsmalene er prioriteret
sa spgrgsmal med hvad og hvorfor kommer fgr hvordan. (Kvale 2003, s.133).

Jeg bruger bevidst ledende spgrgsmal i interviewet, for tilbagevendende, at kunne kontrollere
palideligheden af de interviewedes svar og for at kunne verificerer mine fortolkninger.

4.4. Fokusgruppeinterview

Fokusgruppeinterviewet er et interview med en gruppe deltagere med felles trak. I dette tilfelde
ergo- og fysioterapeuter, der arbejder med handicappede bgrn og som deltog i kurset "Bgrn og
forflytning”. Fokusgruppeinterview er is@r kendt fra markedsundersggelser, hvor man undersgger
forbrugeradferd (Kvale 2003 s. 79). Det ligger tet op ad det kvalitative forskningsinterview, men

kan vere en hurtig made, at fa oplysninger fra flere personer pa et ret detaljeret niveau.

“Interviewet er et sterkt redskab til at fa viden om menneskers oplevelser og adferd, og denne viden star til

rédighed for magten og pengene”. (Kvale 2003 s. 80)
Interviewet giver deltagerne mulighed for at udveksle erfaringer, synspunkter og til at diskutere
forskellige handlemuligheder, tvarfaglige holdninger, organisatoriske forhold m.m., og det virker
levende, interessant og til tider underholdende for deltagerne.
Fokusgruppeinterviewet var planlagt til at vare 2 timer og 5 ud af 8 mulige ergo- og fysioterapeuter
deltog. Deres anszttelsesforhold er forskellige og reprasenterer bade kommunal og amtslig
ans&ttelse samt én freelance ergoterapeut. En uge for interviewet fik de deltagende ergo- og
fysioterapeuter tilsendt forskningsspgrgsmal og interviewspgrgsmal samt et opleg til, hvordan
fokusgruppe-interviewet skulle forlgbe (Bilag 4, 5 og 6). Min rolle var at vaere processtyrer for
gruppen, og jeg holdt fokus pa temaerne og stillede opfglgningsspgrgsmal, sa temaerne blev sa
righoldigt belyst som muligt af terapeuterne. Efter interviewet fik de tilsendt referat og mulighed for
at komme med rettelser og tilfgjelser.
4.5. Transskribering

” At transskribere betyder at transformere, at skifte fra én form til en anden.” (Kvale s. 167).
Foraldreinterviewene blev optaget pa band og efterfglgende renskrevet pa papir. Under denne
proces, gar der en del tabt, da det ikke er muligt, at beskrive den stemning, der er til stede under
interviewet. Det trykte sprog er fattigt i forhold til det talte, og det er ikke muligt, at sette ord pa
alle dele af det nonverbale sprog, stemmens forskellige udtryksmuligheder, stilhed, fglelsesudbrud
m.m. Det er kun intervieweren og den interviewede, der far det fulde udbytte, og det vil i
analysedelen, have en essentiel betydning for intervieweren.
Pa grund af tidsngd, har jeg transskriberet de 4 interview med de 5 foraldre, og det sidste har jeg
gentagne gange lyttet mig til og nedskrevet udvalgte passager.
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5. Teoretiske tilgange
5.1. Kritisk Psykologi

Kritisk psykologi er en subjektvidenskab med rgdder tilbage til Marx’s historiske materialisme og

en Hegel’sk — Marx’s tankning om begreber og begrebsudvikling, og ma forstas i forlengelse

heraf. Kritisk psykologi begyndte i Vestberlin i 1960’erne, som en protest imod den etablerede

psykologi (burggjser psykologi). Psykologen og filosoffen Klaus Holzkamp prasenterede en reekke

grundbegreber til en samfundsmassig forstaelse af menneskers levevis. I Danmark har psykologen

Ole Dreier, veret en af de barende krafter 1 udviklingen af teorien og af en teoriramme for

psykosocial behandling. En lang rekke andre forskere ogsa forskere tilknyttet Sundhed, Menneske

og Kultur (SMK), Arhus Universitet har fundet de grundleggende begreber egnede til udvikling af

praksisforskning f. ex. Charlotte Hgjholt om bgrns udvikling (Hgjholt 2001) og Tove Borg om

livsfgrelse 1 hverdagen under rehabilitering (Borg 2002).

T kritisk psykologi ses mennesket grundleeggende som samfundsmeaessigt og forsgges forstaet

’subjektvidenskabeligt’. Mennesket forholder sig — mere eller mindre bevidst til og handler ud fra egne behov,

interesser, fglelser, m.v. I kraft af egne handlinger er mennesket medskaber af sine livsbetingelser, har bevidst

radighed over dem, er "subjekt’ for eget samfundsmessige liv. Pa den anden side er mennesket pa grund af de

samfundsmassige ngdvendigheder og krav bestemt af sine objektive livsbetingelser. Betingelserne repraesenterer

bade muligheder og begrensninger. Der er tale om en indvendig forbindelse mellem individ og samfund. Individet

forstas i sine konkrete udviklingssammenhznge.” ( Borg 2003, s. 77.)

Kritisk psykologi forsgger at vaere en psykologi for mennesker og ikke kun om mennesker.

”Critical Psychology seeks to become a psychology that is not merely about people but a psychology that truly is

for people.” (Tolman 1991 s. 22)

Jeg har valgt at koncentrerer mig om fglgende centrale begreber for menneskers sociale praksis:

Livsfgrelse og handlesammenhange

Handlinger, handlemuligheder og handlegrunde

Deltagelse

Kognitive, emotionelle og motiverende faktorer pa indlering

Livsfgrelses- og deltagerbaner

5.1.1. Livsfarelse og handlesammenhznge.

Hvorfor er livsfgrelse et vigtigt begreb indenfor kritisk psykologi? Det er fordi mennesker gennem

livsfgrelsen organiserer deres hverdagsliv, og livsfgrelsen derved er et middel til at strukturere alle

omrader af livets virkelighed ud fra subjektets perspektiv. Livsfgrelsen omfatter alle de
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kontekster, som individet indgar i og implicerer, at individet er subjekt for sin egen livsforelse.
Individet har relative autonome handlemuligheder inden for sine livsbetingelser.
Holzkamp beskaftiger sig med to begreber for livsfgrelse: Den daglige livsfprelse, som meget
bygger pa rutiner, som aflaster os, og “det egentlige liv”. Den daglige livsfgrelse beskrives pa
fglgende made:

”Det omfatter a) en tidsmessig integration af vore daglige aktiviteter inden for forskellige omrader, b) en sagligt-

arbejdsdelt organisation af vore egne muligheder og opgaver og c) en social integration af vore daglige kontakter og

relationer med andre.” ( Holzkamp 1998 s. 4)

Den daglige livsfgrelse med rutiner kan aldrig udggre det hele, men det er uklart hvor grensen gar
mellem den daglige livsfgrelse og “det egentlige liv”.

Tove Borg videreudvikler dette begrebsapparat i sin athandling og ben@vner begrebsparret som
henholdsvis dagliglivets *cykliske livsfgrelse’ og den ’serlig betydende livsfgrelse’. (Tove Borg
2002 s. 85)

Livsfgrelsesbegrebet er teet forbundet med begrebet handlesammenhwnge, da alle individer indgar i
forskellige og forskelligt placerede handlesammenhange, som den sociale struktur bestar af. Det
kan veere i hjemmet, pa arbejde, i barnets bgrnehave, skole og fritidsliv og for foraeldre til
handicappede bgrn ogsa alle de institutionaliserede tilbud fra kommune, amt, sygehus, bgrnehave,
skole, hjelpemiddelfirmaer m.fl.

Foraeldrekurset er ét eksempel pa én handlesammenhang, som var sammensat med €t s@rligt
formal, med mulighed for deltagelse, der var serlige relationer mellem deltagerne og konkrete
materielle rammer var skabt til kurset.

I dette projekt er det foraldrenes forskellige mader, at handtere den aktuelle situation og de vilkar,
de star overfor, der vil blive udforsket. Et begreb om livsfgrelse ggr det muligt i forstaelse og
analyse at fastholde de relationer og sammenhange, som foraldre til handicappede bgrn befinder
sig i og interagerer med.

5.1.2. Handlinger, handlemuligheder og handlegrunde.

Enhver person udfgrer handlinger og star overfor forskellige handlemuligheder, der er socialt
genererede. Subjektet har bestemte handlegrunde til at veelge bestemte handlemuligheder. Sadanne
handlegrunde bliver til i subjektets bevagelser i og imellem de forskellige handlekontekster, man
tager del i. Foreldre til handicappede bgrn motiveres herigennem pa forskellig vis til at anvende
hjelpemidler, fa en handicapbil eller fa @ndret pa deres bolig, sa det letter deres daglige livsfgrelse.
Fglelserne eller emotionerne spiller ogsa en vasentlig rolle. I kritisk psykologi udggr emotionerne
en erkendelses- og handlingsvejledende funktion. Emotionerne er sn@vert forbundet med
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handling og tenkning og indgar som vurderinger af livsbetingelserne. Derfor har emotionerne ogsa
betydning for motivation, som udtryk for de emotionelle vurderinger, der er fremadrettede. Hvilke
emotioner af personlig betydning er i spil for foraldre til handicappede bgrn? R. S. Lazarus’
kognitive-motivationelle-relationelle teori om copingprocessen beskriver fglgende emotioner: Tab,
trussel, udfordring, gevinst eller irrelevant. (Karen Munk s. 93.). De fglelsesmassige reaktioner er:
Vrede, angst, skyld, skam, bedrgvelse, misundelse, jalousi, afsky og hab. Ved gevinst tillige: Gleede,
lykke, stolthed, keerlighed, hengivenhed og lettelse. Alle foraldre, der far et handicappet barn har
mistet deres “drgmmebarn”, og for nogle er der ogsa en trussel til stede, om at miste det
handicappede barn pa grund af en progredierende lidelse, svar epilepsi, darlig hjerte- /
lungefunktion m.m. (Gurli Fyhr 2002). Den store belastning, det er at have et handicappet barn i
hjemmet, kan vere en trussel mod foreldrenes ®gteskab og de andre sgskendes trivsel, trussel om
at miste eller matte opgive sit arbejde for at passe det handicappede barn eller give op og anbringe
barnet pa en dggninstitution for at kunne genoprette den daglige livsfgrelse. For nogle foraldre vil
det vaere en udfordring at fa et handicappet barn, - ”det ma og kan vi klare!” For mange forzldre er
fglelsen af afinagt ogsa til stede.

Gevinsten er sver at fa gje pa i forhold til denne problemstilling, men der kan vare kompensation
til stede i form af hjelp til en bedre bolig eller en stgrre bil pa favorable vilkar. Alle disse emotioner
og de fglelsesmassige reaktioner kan bruges i analysen af, hvorfor foreldrene handler som de ggr,
hvilke handlegrunde ligger der bag, og hvilke handlemuligheder har de. Pa Hjelpemiddelcentralen
mgder man foraldrene i én handlekontekst, hvor det ofte er sager, der er gaet i hardknude, og det
kan vaere meget vanskeligt, at analysere hvilke emotioner og emotionelle reaktioner, der er
baggrund for og arsag til foreldrenes handlemader i denne og i andre handlekontekster. Kan fokus
pa emotioner og de emotionelle faktorer fa betydning i forhold til at motivere foreldrene til at
tenke mere langsigtet?

5.1.3. Deltagelse

Deltagelse fordrer et subjekt og understreger, at mennesket altid er involveret i1 social praksis. Man

er en del af noget, hvor andre mennesker ogsa tager del.

Deltagelse i forhold til lering er et ngglebegreb og bliver beskrevet i afsnittet om leeringsteorier.
5.1.4. Livsforelses- og deltagerbaner
Individets livsfgrelse i og pa tveers af forskellige handlesammenhange foregar i baner. Ole Dreier

definerer sadanne forlgb som livsfgrelses-, deltager- og laeringsbaner, som alle er dele af det
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samlede livsforlgb, den samlede livsbiografi. Det er de baner, individet mere eller mindre implicit
velger at forme og fglge i og pa tvaers af de handlesammenhange, de er en del af. Nogle
livsfgrelsesbaner er delvist bestemt pa forhand f.eks. ved deltagelse i skole, uddannelse, karriere og

fritidsaktiviteter, andre formes delvist aktuelt.

”Tilhgrsforhold til flere handlesammenhzange og deltagelse i den enkelte og pa tvers af flere er med til at forme
menneskets handlegrunde og — perspektiver. Gennem sin livsfgrelse vil mennesket henholdsvis tilpasse sig og

forandre sig.” (Tove Borg 2002 s. 81)

I forhold til foraeldrekurset var formalet netop rettet imod at ggre foreldrene i stand til at deltage, og
at kunne handtere en situation under forandring og leringen var rettet mod udvidelse af deres
radighed, sa de fik nogle “redskaber til at lette dagligdagen og forebygge belastningsskader, nir barnet skal
lpftes, beeres og flyttes” (Kursusinvitation til foreldrekurset 2001).

De deltager i en praksis under forandring, da deres barn vokser og udvikler sig og derigennem far
brug for nye handlemuligheder, nye hjelpemidler til at understgtte denne udvikling og andre fysiske
rammer i og udenfor hjemmet.

5.2. Leeringsteorier

Den traditionelle opfattelse af lering er, at der er en bestemt ma@ngde viden, som skal graves frem.
Viden formidles fra lerer til elev og viden er nedskrevet i lerebgger. Denne opfattelse ser lering fra
et 3. persons perspektiv frem for et 1. persons perspektiv.

Kritisk psykologi har en anden opfattelse af leringsbegrebet. Ole Dreier har pa baggrund af Klaus
Holzkamps teorier, udviklet en teori om en mere omfattende og generel forstaelse af laering og alle
dets mange forskellige former.

Holzkamp definerer lring som:

”En evne til ontogenetisk @ndring af aktivitet i kraft af aktuel omverdenskontakt” og ’medfgdt evne til at udnytte

aktuel omverdensinformation” (Ole Dreier 2001 s. 42)
Lering foregar i kraft af personers konkrete deltagelse i samfundsmassig praksis, og der skelnes
mellem lering og undervisning.

Et andet vigtigt begreb er deltagelse i samfundsmeessig praksis til dette siger Ole Dreier:

”..at leering foregar i kraft af personers konkrete deltagelse i samfundsmeessig praksis og at leering ikke blot gar ud
pa, at personen @&ndrer opfattelse og handling i leeringssituationen, men ud over den og ind i andre situationer, som

personen deltager i pa andre tider og steder.” (Ole Dreier 1999 s. 77)

Foraldrekurset ma betegnes som en arrangeret samfundsmaessig praksis, én handlekontekst og for
en udvalgt skare. Forzldrene havde meldt sig til kurset, fordi de gnskede ny viden om forflytning af

deres handicappede barn, som de forventede, at de kunne bruge i deres dagligdag.
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Foreldrene deltager i mange samfundsmeessige praksisser: De gar pa arbejde, bgrnene bliver passet
i dagpleje, specialbgrnehave, specialskole og skolefritidsordning / -klub, de gar til fritidsaktiviteter
med deres barn, de gar til fysioterapi, kommer pa sygehuset til kontrol, behandling og nar barnet
indleegges, de er i kontakt med deres socialradgiver og ergoterapeut i kommunen og maske ergo- og
fysioterapeuter, psykologer, pedagoger og socialradgiver fra amtets Specialradgivning for smabgrn
og Hjelpemiddelcentralen m.fl. I deres fritid er de sammen med naboer, familie og venner, foraldre
til bgrnenes kammerater osv. Ofte har familien ogsa en aflastningsfamilie / -institution og / eller en
handicaphjalper. Flere af disse samfundsmassige kontekster er helt normale for alle bgrnefamilier,
men for familier med handicappede bgrn, er der derudover alle de professionelle, de ogsa skal
forholde sig til (Se bilag 9). Og is@r overgangene fra bgrnehave til skole og senere, nar den unge
skal i gang med en ungdomsuddannelse eller anden beskeftigelse, flytte hjemmefra m.m. er
belastende perioder i disse bgrns og deres foreldres liv.

Foraldrenes lering er individuel og athangig af deres interesse og motivation og ma ses over en
leengere periode 1 forhold til samspillet med ®gtefellen og barnet samt alle de professionelle.

5.2.1. Mesterlaere

Jean Lave og Etienne Wenger har gennem antropologiske studier udforsket og beskrevet
mesterlerens forskellige kendetegn: a) Praksisfeelleskab: Mesterlere finder sted 1 en social
organisation og i sin traditionelle form som et fagligt fellesskab i en handvearksproduktion.

b) Tilegnelse af faglig identitet: Indlaringen af et fags mange ferdigheder medvirker til beherskelse
af faget og er afggrende for etablering af en fagidentitet. ¢) Leering uden formel undervisning: Det
er ngdvendigt med en kompleks og differentieret social struktur, hvor det er muligt, at observere og
imitere det arbejde, mesteren, svendene og de andre lerlinge udfgrer. d) Evaluering gennem
praksis: Evalueringen finder hovedsageligt sted 1 arbejdssituationen ved kontinuerligt at teste
feerdigheder og ved feedback fra kollegaer og kunder (Nielsen & Kvale 1999).

Gennem ’legitim perifer deltagelse i praksisfallesskaber’ tilegner lerlingene sig gradvist
handvearkets forskellige feerdigheder, kundskaber og vardier. Det er typisk for mesterlare, at
lerlingene i hgj grad lerer i relation til andre lerlinge. Praksis er ikke en statisk kontekst, men i
konstant bevagelse, og der er tale om en reciprok relation mellem personer og praksis.

Learing og en fglelse af identitet kan ikke adskilles. Dette uddyber Jean Lave og Etienne Wenger pa
fglgende made:

”Legitim perifer deltagelse har faet os til at understrege praksisfellesskabernes langvarige udviklingscyklusser, den
gradvise udformning af identitetsrelationer som fuldgyldig praktiker og den vedvarende sp&nding i modsigelsen

mellem kontinuitet og udskiftning” (J. Lave og E. Wenger 2003, s. 101)
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Hvilken betydning har sproget i forhold til mesterlere? En opfattelse leegger vagt pa, at sprog og
fortellinger som led i praktisk deltagelse er helt afggrende for mesterlere, hvorimod en anden
opfattelse understreger det tavse aspekt ved mesterlere. Begge opfattelser er indeholdt i
mesterleren og is@r de fagspecifikke sprogtermer leres og anvendes hurtigt i en gruppe af foreldre
til handicappede bgrn.

Hvordan kan ’legitim perifer deltagelse i praksisfellesskaber’ anvendes i forhold til foraldre til
handicappede bgrn? Foraldrene kommer med forskellige forudsa@tninger og lering i forhold til
deres livsfgrelse med et handicappet barn, som de far mulighed for at dele med andre foreldre
gennem deltagelse i foreeldrekurset. Pa tilsvarende made deltager ergo- og fysioterapeuterne i kurset
med vidt forskellige forudsatninger og lering, som de kan dele med hinanden gennem deltagelse 1
terapeutkurset. *Legitim perifer deltagelse i praksisfellesskaber’ er netvaerksskabende og kan vere
med til at give indsigt i en social praksis (handicapverdenen), som kun fa kender til.

Denne forstaelse af leering kan bruges i forstaelsen af, hvordan forzldre til handicappede bgrn
tilegner sig lering gennem deltagelse i hjelpemiddelcentralens kurser. Kurserne var tilrettelagt sa
der var en vekselvirkning mellem teori og mange praktiske gvelser, der gav foreldrene mulighed
for skiftende deltagelse sammen med andre foraldre, der i blandt bade erfarne ’svende’ og
‘medlerlinge’. Denne made at forsta leeringen pa undervejs pa kurserne kan bruges til udvikling af
nye kurser f.eks. pa boligomradet.

5.2.2. Medlsering

Lering ses som forankret i menneskelig handling og ud fra sin funktion for vor handlen.

Holzkamp skelner mellem intenderet leering, som defineres som “en lering, der er afgrenset fra subjektets
gvrige ggremal” og en incidentiel leering eller medlcering, “der finder sted som et biprodukt af handlinger, hvis

hovedintention ikke er lering” (Dreier 2001 s. 48). Og han uddyber det med:

” At medlering — det vil sige at noget leeres midt imellem andre ting, der ofte optager den leerende mere — kan forega

pé tveers af steder.” (Ole Dreier 2001 s. 55)

Et eksempel pa medlring fra foreldrekurset kan vare stgrre accept af barnets handicap, da
foreldrene snakker med andre foraldre og hgrer om deres livsverden. Iser mgdet med foreldre til
stgrre bgrn kan give foreldrene indsigt i, hvad der venter dem i fremtiden, f.eks. hvor vigtigt det er,
at fa indrettet deres bolig, fa en handicapbil og en lift, sa det bliver lettere at forflytte barnet, nar det
bliver stgrre.

5.2.3. Decentrering

Begrebet transfer’ eller overfgring’ har en stor plads i det terapeutiske arbejde og i

rehabiliteringen. Tidligere forskning peger pa at "transfer’ kun finder sted mellem
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indleringssituationer, som indeholder identiske elementer og forstas her, som anvendelse af det, der
leres 1 én situation overfgres til andre lignende situationer. Det er en for sna@ver opfattelse af, hvad
der skal til for at "transfer’ lykkes. Kritisk psykologi bruger ikke begrebet ’transfer’, men begrebet

"decentrering’.

“Indenfor kritisk psykologi tales der om ’decentrering’, nar trening rettes mod kompetence andre steder og andre
tider, indrettes sa treeningen i treeningskonteksten rettes mod den kontekst, hvor den bestemte handleevne gerne skal

vere til radighed”...(Tove Borg 2002 s. 181)

Skal en decentrering lykkes, er det vigtigt at analysere de handlekontekster, hvori aktiviteterne skal
have betydning. I forhold til foreldrekurset, skal foreldrene kunne anvende de indlerte
forflytningsteknikker 1 deres daglige livsfgrelse, i1 deres konkrete bolig og med de konkrete
hjelpemidler, de har til radighed. I foreeldrekurset indgik der teoretisk undervisning og
demonstration afbrudt af praktiske gvelser, hvor foreldrene i grupper sammen kunne afprgve
teknikkerne pa deres egen krop og afprgve hjelpemidler. De afprgvede ikke teknikkerne og
hjelpemidlerne pa deres egne bgrn og i deres hjemlige omgivelser. I stedet, brugte de sig selv, til at
gore nogle erfaringer med teknikkerne og hjelpemidlerne, og derfor er en decentrering uhyre vigtig,
hvis de skal have det fulde udbytte af kurset. Hvis det ikke lykkes at lave denne decentrering, sa har
foreldrene haft nogle spe&ndende dage med kursusvirksomhed, men det har ikke vaeret med til at
@ndre pa deres daglige livsfgrelse.

De interpersonelle forhold er ogsa vigtige. Hvordan er arbejdsfordelingen i hjemmet imellem
egtefellerne i1 forhold til pasning af det handicappede barn, og er der andre bgrn, der skal tages
hensyn til? Hvilke barrierer kan virke begransende pa at anvende forflytningsteknikker i den
daglige livsfgrelse? Bliver barnet forhindret i at veere aktiv pa grund af de fysiske rammer, og er det
overhovedet muligt for foreldrene at forebygge belastningsskader, hvis deres bolig og / eller bil
ikke er indrettet til et handicappet barn? For at decentrering skal lykkes, er det vigtigt, at de
professionelle i nermiljget har et indgaende kendskab til det handicappede barn, dets foreldre, de
hjemlige forhold og til de gvrige handlekontekster barnet indgar i.

Hvilke foruds®tninger skal der vere til stede, for at foreldrene kan anvende denne viden til deres
daglige livsfgrelse med et handicappet barn? I forhold til den amtslige radgivning, ma
foraeldrekurset tilrettelaegges saledes, at det er muligt, at afprgve konkrete situationer, der er sa
sammenlignelige som muligt med de hjemlige forhold.

Jeg er interesseret i at undersgge, om foreldrene har veret i stand til at anvende
forflytningsteknikker i deres hverdag, og om de indgar som en fast rutine i deres daglige livsfgrelse.
Hvad har fremmet og hvad har begrenset dem? Er det kursets tilretteleeggelse, form og indhold, der
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er arsagen, eller er det de fysiske rammer og interpersonelle forhold, der ggr sig geeldende. Hvordan
anvender de hjelpemidler, og er der sket &ndringer 1 forhold til fgr kurset?

5.3. Forflytningsteknik ad modem Per Halvor Lunde:

Pa bade foraldre- og terapeutkurset blev der undervist efter den norske fysioterapeut Per Halvor
Lundes forflytningsteorier og af hensyn til analyse af empirien, har jeg valgt, kort at beskrive nogle
af hans grundprincipper:

Den der forflytter

e “Aktiver barnet i barnets eget tempo

¢ Brug de naturlige bevegemgnstre

® Sgg altid efter de nemmeste og sikreste lgsninger for jer og samtidig det mest behagelige og
aktiverende for barnet

e Tank selv forebyggende og st grenser for jer selv og barnet ” (Kursusmappen 2003)

De fem tekniske grundregler er:

1. nedsattelse af friktion
2. brug af skraplan
3. brug af kiler
4. brug af vaegtstangsprincippet
5. Brug af hjul. ( Lunde 2001 s. 31)
Forflytningsteknikkerne er udviklet til forflytning af voksne, men er ligesa egnede til forflytning af

handicappede bgrn.

6. Foraldrenes perspektiver
Min analyse af empiri fra foreldrene er en teoristyret analyse, hvor interviewene analyseres ud fra

udvalgte kategorier hentet fra kritisk psykologi samt fra kategorier i data. Analysen foregar inden
for det enkelte interview ud fra en styret kodning. Jeg har tematiseret mine data og derefter afprgvet
kategorier og begreber i min analyse af mine empiriske data.
6.1. Tematisering af data
Med udgangspunkt 1 det empiriske materiale og kritisk psykologi har jeg udvalgt fglgende
overordnede temaer i mit materiale:

¢ Forzldrenes handleevne, handlegrunde, herunder fglelsesmassige reaktioner pa at fa et

handicappet barn og anvendelse af laring fra kurset "Lgft — Flyt dit barn”.
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e Barnets udvikling i et livsperspektiv og hvilke fremtidsplaner foreldrene har i forhold til
deres handicappede barn.
e Hyvilken betydning har hjalpen fra det offentlige, bade fra amt og kommune i forhold til
foreldrenes livsfgrelse med et handicappet barn?
¢ Foraldrene som deltagere i samfundsmassige praksisser, deres livsfgrelse og eventuelle
@ndringer af livsfgrelse i forbindelse med, at de har faet et handicappet barn.
Bilag 7 og 8 viser en oversigt over de indsamlede data. Bilag 9 viser en oversigt over de
samfundsmassige praksisser en familie med et handicappet barn kan indga i.
6.2. Familien Andersen
Familien bestar af foreldrene Gitte og Jens og Mads pa 5Y2 ar, som er spastiker (CP, tetraplegi med

athetose (mange ufrivillige bevaegelser)) i sver grad og med svar epilepsi.

Jens siger: “Ja, han er sveert spastisk og kan ikke noget selv, og det kommer han heller aldrig til.”
Gitte siger: ”Han er en glad dreng, normalt, han er meget social og elsker at have nogen omkring sig, fordi han leger

ikke med nogen ting selv. Han er meget social.”

Han bruger ble, har intet verbalt sprog, men kommunikerer ved hjalp af lyde og kan give udtryk for
glede, utilfredshed og smerte. De bor i et parcelhus i ét plan, hvor de er flyttet til for 12 ar siden, da
deres gamle bolig var i to etager og derfor ikke var egnet til Mads. De bor i en stgrre kommune og
Mads gar i specialbgrnehave i byen.

Foraldrenes handleevne og handlegrunde i forhold til Mads.

Gitte og Jens er de primere personer i Mads’ liv og bruger al deres fritid pa at aktivere og stimulere
Mads. Om eftermiddagen gar de til mange fritidsaktiviteter og nasten alle ugedagene er optaget af
aktiviteter. Mads gar til svgmning, ridning og til musik og sang. Det er meget tydeligt, at de har
genoprettet den cykliske livsfgrelse, som de havde fgr, de fik Mads, og at fritiden er centreret
omkring Mads. Da de fik Mads vendte det op og ned pa hele deres tilvaerelse. Det var en meget
dramatisk fgdsel, da Mads ved fgdslen var skindgd og havde kramper. De emotioner, der bliver
beskrevet og kommer til udtryk i interviewet er tab af “drgmmebarnet”, trussel om at miste Mads
pga. den svare epilepsi, og at de ser det som en udfordring. De fglelsesmassige reaktioner er sorg
over at have mistet "drgmmebarnet”, vrede over den manglende forstaelse fra omgivelserne,
familien og hjelpen fra kommunen. Gitte fortaeller, hvordan hun havde det, efter at de havde faet

Mads, og hvordan hun reagerede, da hun gik til babysvgmning med ham:
”Jeg gik til svgmning med Mads, og der sad vi, jeg skulle ud, nar jeg var feerdig, sa skulle jeg op og sa ha’ t@j pa og
gjort ham i stand og sa ud af dgren. Der var ikke tid til at putte creme pa og nusse og pudse ham. Det var bare ud af

dgren med det samme. De andre sad og ammede og alt det her og dikke, dikke, det var nermest som at stikke
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fingeren i halsen og braekke mig af det.”... ”Men jeg kunne ikke tale babyer. Nej, dem var jeg allergisk over for. ...

Jeg kunne ikke fordrage alle andres bgrn.”

Deres felles handleevner kommer dem til gavn i vanskelige situationer, de er gode til at Igse
problemer, planleegge og organisere sig ud af problemerne. Det er ogsa tydeligt, at de hjelper
hinanden og ser det som en fzelles opgave at have et sa svert handicappet barn som Mads.

Gitte og Jens har varet meget glade for at deltage i foreldrekurset, og under interviewet forteller
de, hvordan de anvender deres hjelpemidler. Mads vejer 14-15 kg og kan ikke hjelpe med ved

forflytninger, sa de lgfter ham pa fglgende made, som Jens beskriver:
”Jeg vil nok sige, folk udefra, som ikke er vant til at 1gfte ham, de siger uh, han er tung, men vi teenker nok ikke sa
meget pa, at han er sa tung, for vi har lgftet ham siden han vejede 2 kg, sa vi lgfter ham stadigvaek. Og jeg vil sige,
at selvom han vejer 50 kg, sa lgfter vi ham stadigveek. ... vi treener, og vi har treenet, siden han vejede 2 kg, vi har

bare taget det med hele tiden.”

Pa kurset prgvede de selv at blive forflyttet med sejl og loftlift, og det har givet dem nogle nye
oplevelser af, hvordan det er at vere handicappet, som ogsa kan forklare deres forbehold til

anvendelse af sejl og lift. Jens og Gitte forteller:

”Noget af det var de verste torturinstrumenter, pa den made, synes jeg det var rigtig godt (at prgve det pa egen

krop).” Gitte supplerer: ’Sa kan man fgle, hvordan det er for barnet at veere i de ting, ikke ogsa.”

De beskriver ogsa, hvordan de anvender de naturlige beveegemgnstre, nar de vender ham om pa
siden, og hvordan de indstiller sengen, bruselejet og special-kgrestolen, sa de passer til deres hgjde,
nar han skal skiftes, klaeedes af og pa og skal Igftes ind og ud af stolen. De udnytter, at der er hjul
under special-kgrestolen og undgar derved at baere ham over de lange afstande.

Inden kurset havde Jens ondt i hgjre skulder og albue, men han tilskriver det sit arbejde ved
computeren. Han undgar hardt fysisk arbejde i sin fritid f.eks. at grave have, for at vere i stand til at
kunne lgfte og baeere Mads. De er blevet mere bevidste om deres egne arbejdsstillinger og tenker
mere pa at passe bedre pa deres krop i dag end fgr kurset.

De har vaeret meget glade for, at deltage begge to og derved faet nogle felles oplevelser, et felles
sprog og en felles referenceramme.

Barnets udvikling i et livsperspektiv

Gitte og Jens tenker pa Mads’ udvikling i et livsperspektiv, de beskriver, hvordan han var, da han
var lille, og hvor meget lettere alting er blevet, efter de er flyttet til det nye hus, som opfylder de
behov, de har i deres daglige livsfgrelse med pasning af Mads. De beskriver ogsa de svare perioder,
hvor han har mange epileptiske anfald om dagen. Da jeg spgrger til, hvad de gnsker sig for Mads i

fremtiden, siger Jens:
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”” Ja, men hans fremtid er mere eller mindre fastlagt, for pa et eller andet tidspunkt, sd vil vi ikke kunne magte ham,
eller der vil tingene blive for besvearlige for os, og jeg har jo altid sagt, jeg har en dreng, der er handicappet, det kan
vi ogsa klare i dag, men et eller andet sted sa mener jeg, man skal passe pa ikke selv at blive handicappet. Forstaet

pé den made, at man ikke skal give afkald pa alting pga. man har et handicappet barn.”

I foraret 2003 blev de tilbudt en dggninstitutionsplads, men synes ikke, behovet er der pa
nuvarende tidspunkt, fordi de nu har en egnet bolig, en handicapbus og aflastningen fungerer. De
forestiller sig, at nar Mads er 10-11 ar, skal han pa dggninstitution, og at der sker en glidende
overgang mellem aflastning og dggnanbringelse.

Hyvilken betydning har hjelpen fra det offentlige?

Mads er i aflastning pa en institution én dag om ugen og én weekend om maneden, samt 1-2 uger i
sommerferien. De har handicaphj@lper ansat, og begge foranstaltninger betyder, at de er i stand til
at bevare tilknytningen til arbejdsmarkedet og at give Mads et godt liv. De har et velfungerende og
teet samarbejde med deres socialradgiver. Derimod benytter de sig ikke serlig meget af
radgivningen fra kommunens bgrneergoterapeut, og det skyldes dels, at de har haft 5 forskellige i de
5Y2 ar, de har haft brug for hjelp og dels en meget problematisk boligsag. I stedet varetager de selv
funktionen og tager pa den arlige Rehab messe for at orientere sig om, hvad der findes pa markedet
og laegger stor vagt pa selv at fa lov at bestemme. De har sveert ved at forsta lovgivningen pa
hjelpemiddel-omradet, og det er iser afgrensning mellem § 28 og §§ 97 og 98, der giver
problemer.

De har veret igennem et meget langvarigt forlgb i forbindelse med at finde en egnet bolig, og den
sag fylder stadigveek meget i deres liv, og der er mange fglelser indblandet. Boligsagen varede i 3 ar
og endte i Den Sociale Ankestyrelse, hvor familien fik medhold. I den forbindelse har de varet
meget glade for den hjelp, de har faet fra Spastikerforeningen. Loven giver mulighed for hjelp til et
tvungent boligskifte til en egnet lejebolig, og hvis det ikke er muligt at finde en sadan, kan en
ejerbolig komme pa tale. For Gitte og Jens er det meget vigtigt, at kunne bo i en ejerbolig, og det
valg havde de truffet, inden Mads blev fgdt. De frygtede at blive placeret i et socialt boligbyggeri i
byen sammen med et meget belastet klientel og sa for sig trussel om skilsmisse og dggnanbringelse
af Mads. De er meget vrede over, at det kun er barnets tarv, der varetages i forbindelse med hj&lp til
tvungent boligskifte. Det handler ogsa om begransning af deres egen medbestemmelse over hvor
og hvordan, de gnsker at bo. De gnsker ikke, at blive klientgjort og frataget medbestemmelse over
sa vigtigt et valg, som deres bolig er.

Deres handicapbus giver dem mulighed for at deltage i forskellige arrangementer sammen med

Mads og at medbringe hjelpemidler, der aflaster dem, nar de er pa besgg hos venner og familie og
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pa ferier o. lign. Den lange sagsbehandlings- og ventetid, hvor en bilsag godt kan tage 1 ar, er det
stgrste problem. Deres fremtidige gnsker til amtslig radgivning fra Hjelpemiddelradgivningen er
foraeldrekurser og gerne et opfglgningskursus om 3 ar, da de forudser, at der er kommet nye
produkter, og at de til den tid har andre behov i forhold til forflytning af Mads end i dag.

Foraldrene som deltagere i samfundsmaessige praksisser, deres livsfarelse og eventuelle &ndringer

af livsferelse i forbindelse med, at de har faet et handicappet barn.

Bade Gitte og Jens arbejder som Ignarbejder. Gitte er kontorassistent og telefonist og arbejder i en
mindre privat virksomhed. Hun arbejder 32 timer og far tabt arbejdsfortjeneste for 5 timer pga.
abningstiderne i specialbgrnehaven. Hun har skiftet job, efter at de fik Mads, men er nu tilbage i det
gamle firma, men har faet andre arbejdsopgaver. I det tidligere job skulle hun sta til radighed i
weekender og om natten, og det kunne ikke forenes med pasning af Mads. Arbejdsforholdene er
saledes forbedrede. Jens er teknisk assistent og ansat i kommunen, hvor de bor. Han har det samme
arbejde, som fgr de fik Mads.

De har ikke kunnet hente hjalp til pasning af Mads fra familie og venner, selvom Jens’ familie bor 1
byen. De er saledes meget athaengige af hjelpen fra det offentlige.

Da jeg spgrger til hvad det betgd for dem, at der kun deltog foraldre til handicappede bgrn i kurset

svarer Gitte:
”Jeg synes, det var en god idé, at holde det adskilt og jeg synes ogsa, det er en god idé, at der ikke er nogen af de
instanser med, som man har at ggre med i hverdagen med bgrnene, fordi du kan nemmere sidde og kritisere dem og

se om der er nogle af de andre, der har samme problemer.”
6.3. Familien Jensen
Familien bestar af Jette og Peter, der har trillinger pa 4Y2 ar, to drenge Mikkel og Lars som er
normalt fungerende og Sofie, som er handicappet. Det var kun Jette, der deltog i kurset. Sofie har
diagnosen cerebral parese og gar i en specialbgrnehave i den by, hvor de bor. Sofie er
kgrestolsbruger og kommunikerer med fa ord og en talebog med billedsymboler. De bor i en stor
kommune, i et stort parcelhus tet pa grgnne omrader, som de er flyttet til for 2 ar siden, da deres
gamle lejlighed pa 3. sal var uegnet til en familie med tre bgrn, hvor den ene er handicappet. Jette

beskriver Sofie pa denne made:

”Sofie er en knag lille pige pa som sagt 4%2 ar... Det som jeg oplever, er det mest frustrerende for hende, for Sofie,
det er, at hun intellektmzssigt ikke kan, eller hvis der er ting hun gerne vil give udtryk for, fordi hun ikke har noget

verbalt sprog, som vi forstar, sa bliver hun ogsa rigtig ked af det.”

Hun kan ikke noget selvstendigt og skal hjelpes med de fleste daglige aktiviteter. Hun kan stgtte pa

benene og ga, nar man holder hende i haenderne.
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Foraldrenes handleevne og handlegrunde i forhold til Sofie.

Forzldrene er de primare personer i Sofies liv og prioriterer familien hgjest. Jette legger meget
vagt pa Sofies sociale udvikling bade i samspillet med sine brgdre og i specialbgrnehaven.
Familien har indrettet sig, sa foraeldrene arbejder pa skift, sa der er mulighed for at tage sig af alle
tre bgrn og tilgodese deres forskellige behov. Det giver Jette mulighed for at passe bgrnene
hjemme, nar hun har fri, men det er til gengaeld hardt for &gteskabet. Jette og Peter deles om
opgaverne i huset sammen med deres handicaphj&lper.

Jette udviser under interviewet stor handlekraft og har mange handleevner. Hun er en dygtig
problemlgser, er god til at strukturere tingene, planlegge og kan hurtigt overskue situationen. Hun
tager problemerne, som de kommer og tager ikke forskud pa problemerne.

Da jeg spgrger ind til, hvordan hun fglelsesmassigt reagerede, da hun fandt ud af, at Sofie var

handicappet, svarer hun fglgende:

“Det er en sorg, det er en drgm, der braser fuldstendig samme. Det er det gh,.. men det hjelper ikke ens barn, at
man sidder og dvaler ved det, og piller sig selv i navlen, og synes, det er synd for en selv altsa.” ... ”Altsa det er
ogsa, som jeg tidligere har sagt til dig, hun er min akilleshael, sa der skal ikke sa meget til at velte mig af pinden, sa

jeg bliver meget ked af det, men det hjelper ikke hende noget, altsa.”

Pa det tidspunkt var Sofie 4 maneder gammel, og Jette sa det som en udfordring og begyndte at
stille nogle krav og keempe for et give Sofie et godt liv.

Jette har haft megen glede af foreldrekurset, og under interviewet og rundvisning i huset forteller
hun, hvordan hun forflytter Sofie. Sofie kan deltage aktivt i forflytning, og nar Jette afprgver nye
teknikker, synes hun, det er sjovt. Hun anvender de naturlige bevegemgnstre og hjelpemidler, iser
den hgjdeindstillelige seng og arbejdsstolen bruger hun meget, for at undga at bare Sofie over de
lange afstande. Sofie har ogsa faet en ny kgrestol, som er hgjere end den gamle, og som hun er
bedre til at kgre.

Jette havde en meget vasentlig handlegrund til at sgge kurset, da hun i efteraret 2002 havde faet
seneskedehindebeta&ndelse og gik med armen i gips i 6 uger. Hun er blevet mere bevidst om sit eget
arbejdsmiljg. Hvis hun Igfter forkert eller baerer for meget pa Sofie, udlgser det smerter. Der har
ikke varet nogen problemer med at anvende de indlerte teknikker i forhold til Sofie og til deres
daglige livsfgrelse. Nar der har veret ting, hun har varet i tvivl om, har hun spurgt fysioterapeuten i
specialbgrnehaven, som har givet hende nogle konkrete idéer til Igsning af problemet. Det har
derimod veret sveart, at give den viden Jette fik pa kurset videre til Peter. Han ville gerne have
deltaget, men kunne ikke fa fri fra sit arbejde. Hun har forsggt at @ndre hans vaner isar i forhold til

at tage Sofie op af sengen, men han lgfter hende, som han plejer. Kurset har givet Jette nogle nye
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handleevner, og hun er begyndt at stille nye og andre krav til Sofie og gleder sig over hendes aktive
medvirken.

Barnets udvikling i et livsperspektiv

Jette ser pa Sofies udvikling i et livsperspektiv og gleder sig over, de fremskridt hun ggr, iser
hendes kommunikation er bedret betydeligt, men ogsa hendes balance og holdning er blevet bedre.
Jettes gnsker for Sofie i fremtiden er, at hun har det godt helbredsmassigt, og at hun far mulighed
for, at give udtryk for sine tanker og fglelser. Jette frygter, at hun skal sidde pa et beskyttet veaerksted
og flette peddigrgr og siger:

”_.for selvom, fordi at hun er hjerneskadet, og selvom hun er spastiker, og sadan nogen ting, sa er det ikke

ensbetydende med, at man er uintelligent eller dum. Det kan godt vere, at hun ikke har en IQ pa 127, men derfor

kan man jo godt bruges til noget fornuftigt.”

Hyvilken betydning har hjelpen fra det offentlige?

Jette og Peter har en handicaphjalper 12 timer om ugen, som hjelper Peter om eftermiddagen, nar
Jette er pa arbejde. Jette far tabt arbejdsfortjeneste i 10 timer pga. abningstiderne i
specialbgrnehaven. Begge foranstaltninger betyder, at de er i stand til at bevare tilknytningen til
arbejdsmarkedet og give Sofie et godt liv. Kommunen har hjulpet dem med en anden bolig, og da
det ikke var muligt at finde en lejebolig er valget blevet en ejerbolig, hvor kommunen dekker
udgifterne til den ekstra husleje. Jette oplever det, som de har vundet den store gevinst ved dette
boligskift. Jette ser kommunen som medspiller og har i alle arene haft den samme ergoterapeut til at
vurdere behov for hjelpemidler og boligindretning. Hun har et meget nuanceret syn pa, hvilken

situation kommunen sidder i med nedskaringer og besparelser. Jette forteller:

... hun (Sofie) bliver en del af det offentlige system hele sit liv, pa en eller anden made, ligegyldigt hvor
selvhjulpen hun bliver, hun vil altid, ligegyldigt hvad man ggr ved hende, sa vil hun vere hjerneskadet, og derfor

hjelper det ikke noget, at jeg gar hen og bliver bitter eller aggressiv eller ikke kan finde ud af at snakke med Sofies
sagsbehandler”... ”’De (kommunen) er medspiller, det er ikke dem, der skal bestemme, hvordan Sofies liv skal vere,

det er mig, men de har nogle ressourcer, som jeg skal treekke pa og nogen gange, skal vi keempe for dem, fordi de

ogsa sidder i en gkonomisk skruetvinge...”

Sofies hjelpemidler er med til at ggre deres hverdag lettere, de kompenserer for Sofies
funktionsnedsattelser og stgtter hendes udvikling.

Familien har ogsa faet bevilget hjlp til en handicapbus, som de er meget glade for, og som har
givet dem nogle meget bedre arbejdsstillinger i1 forhold til forflytning af Sofie ind og ud af bilen og
plads til hjelpemidlerne.
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Jette fremtidige gnske til amtslig radgivning fra Hjelpemiddelcentralen er foreldrekurser, der
omhandler hjelpemidler generelt og brugen af dem, samt et opfglgningskursus om nogle ar, nar
Sofie er blevet stgrre, og behovene har @ndret sig.

Foraldrene som deltagere i samfundsmeaessige praksisser, deres livsfagrelse og eventuelle &ndringer

af livsferelse i forbindelse med, at de har faet et handicappet barn.

Jette er sygeplejerske og ansat pa sygehuset i den by, hvor hun bor og er lgnarbejder. Inden hun fik
trillingerne, arbejdede hun pa fuldtid i dagvagt og drgmte om et job som salger for et
medicinalfirma. Hun har elementer af en karrierelivsform, som for tiden er i dvale, da det nu drejer
sig om familien, sa lenge bgrnene er sma. Arbejdsmassigt er der sket @ndringer, sa hun nu arbejder
om aftenen og pa nedsat tid. Peter er maskinmester og arbejder ca. 45 km fra deres bopal. Han er
offentlig ansat og er ogsa lgnarbejder. De har en stor del af Jettes familie tet pa, og de hjelper dem
meget.

Jette kommer ogsa i Sofies specialbgrnehave, selvom hun i det daglige bliver hentet og bragt med
taxa. Hun kender nogle af de andre foreldre og én af dem deltog ogsa i foraeldrekurset, og det har
betydet, at nar de en sjelden gang mgdes i specialbgrnehaven, sa har de i dag et andet faellesskab
end fgr kurset.

Jette deltager ogsa i arrangementer arrangeret af brugerorganisationen ”Sind” og skriver indleg til
aviserne om bl.a. hendes holdning til Doman®. Hun undrer sig over, hvor lidt man i 2003 har hgrt til
de handicappedes liv og vilkar, da aret er udnavnt til Internationalt Handicapar, og hvor stor
uvidenhed, der stadigvaek findes blandt almindelige mennesker, og det ggr hende vred og ked af det.
I forhold til kurset sa synes Jette, at det var godt, at der kun deltog foraldre. Hun synes dog godt

handicaphjzlperne kunne deltage, men ikke terapeuter. Jette siger:
”Jeg tror ikke der skulle ha’ veret terapeuter med. @h, man kunne sikkert godt ha’ leert nogle fif af dem, men de ser
tingene fra en anden synsvinkel, og det kunne du ogsa hgre pa kurset at ligesa snart, der var den mindste pause, sa

summede det helt vildt, ikke ogsa, og folk fik udvekslet erfaringer ...”
6.4. Familien Nielsen
Familien bestar af foreldrene Lise og Anders, der har tre bgrn, Katrine pa 9 ar og Kasper pa 8 ar og
Michael pa 5 ar, som er handicappet. Det var kun Lise der deltog i kurset. Familien bor i en stgrre
kommune i en @ldre villa med fgrste sal og en stor lukket have. Michael har en kromosomfejl, som
betyder, at han er fysisk og psykisk udviklingsh&emmet. Han har astmatisk bronkitis og far dagligt

astmamedicin. Han er kgrestolsbruger og har intet verbalt sprog, men kan give udtryk for basale

* En udokumenteret amerikansk behandlingsmetode for hjemmebehandling af handicappede bgrn, som anvendes af en
del forzldre i Danmark.
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fglelser og pege pa konkrete ting, han gerne vil have. Han kommunikerer med billedsymboler. Hans
muskulatur er preeget af nedsat muskelspanding, og han kan rulle og ligger meget pa gulvet i stuen.
Han kan kun ga, nar han stgttes og hjelpes med at flytte benene. Han er ikke renlig og skal hjelpes
med alle daglige aktiviteter. Michael gar i en specialbgrnehave i den by, hvor de bor. Lise beskriver
Michael pa felgende made:

”Han er en lille rgdhéret, han ligner faktisk mig selv, og det er maske fordi genfejlen kommer fra min side. Det

vidste vi ikke, men det har vi fundet ud af, det er nok fra mig af.”

Foraldrenes handleevne og handlegrunde i forhold til Michael

Foraldrene er de primare personer i Michaels liv. For Lise er det uhyre vigtigt, at fa familien til at
fungere i samspil med deres job og med den ekstra belastning det er, at have et handicappet barn i
hjemmet. Michael har veret meget syg, og de fgrste 7 maneder var han indlagt pa sygehuset, der
ligger 45 km fra deres bopzl. Det betgd, at familien blev delt, da Lise var meget pa sygehuset
sammen med Michael, og Anders tog sig af Katrine og Kasper, som pa det tidspunkt kun var 4 og 3
ar. Den arbejdsfordeling er fortsat, sa Lise i dag tager sig mest af Michael, og Anders tager sig af de
store. Da de fandt ud af, at Michael var handicappet var han 1 ar gammel, og det var en lettelse for
Lise, fordi hun havde haft det pa fornemmelsen, at der var noget galt. Hun beskriver Anders’

reaktion saledes:

” Anders var sa lettere forblgffet, og han synes ikke, det var helt sa, - han var ikke lettet, det var han da ikke, men vi

havde da ingen idé om, hvad det gik ud p4 alt det her,...”
Lise beskriver fglgende fglelser: fab af ’drgmmebarnet’ og skyldfplelse over at det er hendes gener,
der er arsag til, at Michael er blevet handicappet. Hun har mattet eendre pa sin livsfgrelse for at
kunne passe Michael og give ham en god start pa livet, hvilket hun beskriver som sin pligt. De
fgrste 4 12 ar opgav Lise sit job som larer for at klare de mange opgaver i hjemmet med Michael og
de to andre bgrn. Da Michael var 1%2 ar gammel, forsggte hun at starte pa sit job igen, men det gik
ikke, da Michael blev syg igen. Hun har i det hele taget eendret betydeligt pa sin livsfgrelse og
nedjusteret egne gnsker og krav til livet. Den cykliske livsfgrelse er genoprettet og fritiden er meget
bygget op pa pasning af primart Michael, men ogsa Katrine og Kasper, hus og have. Hun beskriver
ogsa et hab om, at hun kan blive ved med at arbejde pa halv tid, og at de far bygget en flgj til huset,
som bliver indrettet til Michael.
I den daglige livsforelse star Lise meget alene med pasning af Michael, da Anders gar til mange
mgder i forbindelse med arbejdet, og da hans fritidsinteresse dykning, tager meget af hans tid. Lise

siger:
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”Han har sveert ved at leve uden (alle mgderne og fritidsinteressen), og jeg har det bare sadan lidt, at alle de der ting,
det gjorde jeg, for jeg fik bgrn. Jeg har ikke det dybe behov lige nu.” ...” Det er mig der sleeber mest i det her hus,

og det er det serigst, og jeg slaeber bare hele tiden.”.

Nar Anders er hjemme, hjelper han med at lgfte Michael op og ned af trapperne, men det er Lise,
der skifter Michael, kleeder ham af og pa, giver ham mad, bader ham, kgber ind, vasker tgj m.m.
Lises handlegrund til at deltage i foreldrekurset var en darlig venstre skulder, som hun i de sidste
14 maneder har haft kroniske smerter fra samt ondt i ryggen. Hun har ikke modtaget nogen
behandling, og her udviser hun manglende handleevner i forhold til at ggre noget ved problemet.

I det daglige oplever hun mange belastende arbejdsstillinger i forhold til pasning af Michael. Deres
hus med 1. sal og en stejl trappe betyder mange 1gft, og at Lise ma bare Michael op og ned af
trappen mange gange i lgbet af dagen. De har badeverelse i stuen og varelser pa 1.sal. Michael har
en seng med el-funktioner og et puslebord i fast hgjde pa hans verelse, som ikke er sarlig stort og

med skra vaegge. Lise beskriver hvor besverligt det er:

”og (jeg) skifter ham oppe ovenpa. Anders, han skifter aldrig, han kan simpelthen ikke skifte flere lortebleer, han
tager opkasten og blodet, ikke flere lortebleer til ham. Sa hvis han er hjemme, sa ikke bare lgfter han ham op, jeg
skifter ham sa, han lgfter ham ned igen til badekarret (Lise griner) Det lyder helt latterligt det her og sa... vi har
badekarret inde i det her lille badevarelse... Det er sé fjollet, og sa baerer vi ham op igen, og tit er det altsa ikke
engang mig, der barer ham, jeg kan simpelthen ikke holde til det, sd, der er, - vi haber, virkelig pd mange

@ndringer”
Lise teenker meget pa sit arbejdsmiljg, og at fa Michael til at medvirke aktivt i de ting, han kan. Nar
han skal ud af sengen, anvender hun de naturlige bevaegemgnstre, og nar han skal have bukser pa,
star han og stgtter ved hende, mens hun sidder pa en skammel, sa det giver hende nogle bedre
arbejdsstillinger. Hun ser meget frem til, nar tilbygningen er lavet at fa et hgjdeindstilleligt
puslebord, et glidebrat og en drejeskive, som hun synes var vildt smart. Efter kurset er hun blevet

motiveret for at fa og anvende en loftlift. Lise siger:

”Altsé jeg har jo hele tiden tenkt, at den dag han skulle i lift, sa skulle han ikke vare hjemme mere. ... Det (liften)
fik jeg et noget mere afslappet forhold for at fa ind, kunne jeg marke. Det er i hvert fald ikke noget problem. Nej,
det synes jeg ikke. Der tenkte jeg nok mere, det er jo et reelt stykke hjelpemiddel, du kan have voldsom god
forngjelse af! Det synes jeg virkelig. Og jeg havde nok, det havde jeg nok mere tenkt som besverligt. Og lidt
bagvlet.”

Familien har ingen handicapbil, men en stationcar, og det giver ogsa mange tunge og vanskelige
lgft. Efter kurset er Lise begyndt at dele lgftet ind og ud af bilen op i to faser, fgrst bliver Michael
sat pa saedet og sa i sin autostol, der star midt pa bagsadet. Det er dog mest Anders, der tager
Michael ind og ud af bilen. Pa nuvarende tidspunkt er de ikke motiveret for at fa en handicapbil, da

det er forbundet med ekstra udgifter for dem, og da de prioriterer tilbygningen til huset hgjere.
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Lise har veret meget glad for at deltage i kurset og har ingen problemer haft med at anvende
forflytningsteknikkerne. De store begreensninger ligger i de fysiske rammer, bade hvad angar bolig
og bil samt hendes manglende handleevne i forhold til at fa behandlet den darlige arm. Hun synes,
det var rigtig godt, at blive presenteret for de forskellige hjelpemidler og selv afprgve teknikkerne.

Barnets udvikling i et livsperspektiv

Lises gnsker for Michael i fremtiden er, han bliver ved med at vere rask, sa han undgar at fa
penicillin, at han far en pedagog i skolen, som kan lide ham. Nar han bliver omkring 12-14 ar sa

forestiller hun sig, at han skal bo pa den narliggende dggninstitution. Lise siger:

”nar han er omkring 12 — 14 &r, sa tror jeg, at alting er sa tungt for mig, at gh ... og det er ogsa der, hvor at de andre
begynder sa voldsomt at lgsrive sig, og sa mener jeg egentlig ogsa, at sa har jeg nok ogsa gjort lidt min pligt. Og, der
bgr jeg maske ogsa begynde at uddanne mig en lille smule mere, s der ma jeg vare fritaget for alt det her...”

Ved at tenke pa Michaels fremtid, begynder Lise at greede, og synes det er en stor mundfuld.
Selvom Michael bliver dggnanbragt, sa vil de blive ved med at have den tatte kontakt med ham, og
det er meget vigtigt, at han bliver boende 1 n@rheden af dem.

Hvilken betydning har hjelpen fra det offentlige?

Lise er meget glad for deres aflastningsfamilie, som bor i n@rheden og som de har haft siden,
Michael var 1 ar. Michael er fast i aflastning én dag om ugen, én weekend om maneden plus 6
ekstra weekender om aret samt en uges sommerferie. Lise er glad for, at de nu er to familier til at
passe Michael, og at det giver mere overskud. Lise far tabt arbejdsfortjeneste, sa hun kun arbejder
halvtids. Begge foranstaltninger ggr det muligt at bevare tilknytningen til arbejdsmarkedet og at
give Michael et godt liv. Lise er meget glad for Michaels specialbgrnehaven og synes, det er en
rigtig god stgtte for dem, at have ham der. For et ar siden sggte de kommunen om hjealp til
forbedring af boligen, sa den bliver mere egnet til Michael, og der er udarbejdet et forslag til en
tilbygning indeholdende et verelse, et depot og et badevarelse til Michael. Sagen skal nu videre i
amtet, da udgifterne overstiger grundtaksten, og der er delt finansiering mellem amt og kommune.
Et generelt problem med hjelpen fra kommunen er den lange ventetid, og at de ikke far
tilbagemelding fra kommunen, nar de sgger om hjalp. I foraret 2003 sggte Lise om en trehjulet
cykel til Michael, men har endnu ikke hgrt fra ergoterapeuten, og hun ved ikke, om han
overhovedet har afprgvet den. Det tog over et ¥2 ar at fa etableret kommunal accept af
aflastningsfamilien, selvom de selv havde fundet en godkendt plejefamilie. Lise omtaler flere steder
kommunen som “hammer sngvlet” 0g at de har haft den (cykelsagen) i syltekrukken siden marts maned” og at
hun ikke gad “at vare uvenner (med sagsbehandleren)”. Det er tydeligt, at kommunen ikke lever op til
loven om god forvaltningsskik, som pabyder kommunen at fastsette tidsfrister og melde tilbage,
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hvis tidsfristerne ikke overholdes, men Lise udviser ogsa her manglende handleevne i forhold til at
rykke kommunen, stille krav og holde fast pa sine rettigheder. Hun mangler det forngdne overskud
og resignerer i stedet.

Michaels hjelpemidler ggr hverdagen lettere, kompenserer for hans funktionsnedsattelser og stgtter
hans udvikling. De har haft mange forskellige bgrneergoterapeuter fra kommunen og hende, de har
nu er forholdsvis ny og har mange sager, men Lise har varet glad for hendes hj@lp. Hun har ikke
brugt hende til at fglge op pa forflytningskurset.

Lises forventninger til fremtidig amtslig radgivning fra Hjelpemiddelcentralen er foreldrekurser
om andre typer hjelpemidler f.eks. bad- og toilet- hjelpemidler og kgrestole og lovgivning i
forhold til boligsager.

Foraldrene som deltagere i samfundsmassige praksisser, herunder beskrivelse af deres livsfarelse

og eventuelle &ndringer af livsfogrelse i forbindelse med, at de har faet et handicappet barn.

Lise og Anders er larer pa hver deres skole. Lises skole ligger teet pa hjemmet, hvorimod Anders’
skole ligger en halv times kgrsel derfra. Lise er lgnarbejder og har i 4%z ar gaet hjemme og faet tabt
arbejdsfortjeneste og veeret ngdt til at &ndre meget pa sin livsfgrelse i denne periode. Hun arbejder
nu halv tid som Ignarbejder og halv tid som hjemmegaende husmor. Anders har en karrierelivsform
og har ikke @ndret pa sin livsfgrelse. Lise synes, det har varet kedeligt at gd hjemme og siger, at
hun aldrig ggr det mere. Hun ville gerne deltage i kurser pa VUC, men det matte hun ikke for
kommunen, fordi hun fik tabt arbejdsfortjeneste. Lises familie bor i Jylland, og det er kun hendes
svigermor, der har kunnet hjelpe dem, da Michael var lille.

I forhold til kurset, sa synes Lise, at det var godt, der kun deltog foraldre i kurset, og at der blev
drgftet rigtig mange ting i pauserne og over frokosten. En snak med en anden mor fra kurset fik

hende til at @ndre sit syn pa Michael. Lise siger:

” Han var over 10 (ar), og (jeg) sa hvordan hun gjorde, nar han skulle skiftes og sadanne nogle ting. Ah, tenkte jeg,
det kan jeg i hvert fald lige bruge. Sa sandt at sige @ndrede jeg ogsd min holdning til, at hov du er ikke en lille baby,

nej du er et plejekraevende barn. Du er et barn, i stedet for..”
Dette er et eksempel pa den lering, der fandt sted foreldrene indbyrdes, og som jeg tidligere har
omtalt.
6.5. Familien Hansen
Familien Hansen bestar af Bente, som er mor til Martin og Morten. Morten er 20 ar og bor ikke
hjemme leengere. Martin er 15 ar, spastiker (CP, tetraplegi) og dgv. Bente blev skilt fra Martins far
for 5 ar siden, og Martin har ingen kontakt med ham. Martin er kgrestolsbruger, og har el-kgrestol
til udendgrsbrug, som han selv kgrer, men altid under opsyn. Han har mavesonde og skal hjelpes
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med alt i den daglige livsfgrelse. Han bruger ble, men har kontrol over affgringen. Martin
kommunikerer med Tegn til Tale og billedsymboler i en talebog. De bor i en stor kommune, og
Martin gar pa en specialskole i byen og gar i fritidsordningen pa en anden specialskole. De bor i et
lille lejet hus i et stille villakvarter ikke langt fra centrum.

Foralderens handleevne og handlegrunde i forhold til Martin.

Bente ser sig som den vigtigste person i Martins liv og har indrettet sit liv, sa hun kan klare at passe
ham hjemme nogle ar endnu. Bente er ogsa opmerksom pa, at Martin skal ud blandt andre unge
mennesker, at han ikke skal blive hjemme hos hende i mange ar. Martin er meget athengig af
Bente og personer, der kender ham godt og forstar *Tegn til Tale’. Bente beskriver Martin som en
glad dreng, der skal have hjlp til mange ting.

Da Martin var 7 maneder fik Bente at vide, at han var spastiker og de fglelser hun havde den gang

var tristhed, hun kunne godt se, at der var noget galt. Bente siger:

” jeg kunne godt se, at han kunne ikke holde sit hoved, og hans fingre var meget knyttede sadan (Bente viser
hvordan), sa min mistanke var der. Det ma jeg indrgmme. $h, men jeg synes det var svert, fordi da vi fik diagnosen
pé sygehuset. Da sagde de sa, at vi lige sa godt kunne aflevere ham pa institution, for han ville aldrig kunne klare

sig. Det er nok, synes jeg... Det var ogsa et hardt slag at fa.”

Fgrst da Martin var 1%2 ar gammel fandt man ud af, at han ogsa var dgv.

Bentes fglelser er tab af *drgmmebarnet’ og at det var en udfordring. Bente ville ikke acceptere
legernes dom over Martin. De fglelsesmassige reaktioner var sorg over at have mistet
’drgmmebarnet’, vrede over legernes dom og hvorfor det lige var hende, det skulle ga ud over. Hun
har ogsa skyldfglelse, da hun fik at vide, at Martin var blevet handicappet, fordi hun havde haft en
virus under graviditeten. Det har faet nogle store konsekvenser i Bentes liv, at hun fik et
handicappet barn, hun er blevet skilt og har opgivet sit arbejde og far nu tabt arbejdsfortjeneste.
Habet har hun stadigvaek, og hun trgster sig med, at livet stadigvak har mange gode sider.

Deres daglige livsforelse kgrer 1 en fast rutine, og Bentes cykliske livsfgrelse er bygget op omkring
pasningen af Martin. Martin forflyttes med loftlift, som er monteret i hans verelse og pa
badevarelset. Han har en seng med el-funktioner, og dem er Bente begyndt at bruge meget mere
efter deltagelse i foreldrekurset, da det aflaster hende, nar hun skal placere sejlet pa Martin. Nar
Martin forflyttes uden lift, kan han godt vare aktiv i forflytningerne. Bente har efter kurset faet en
drejeskive, som hun anvender, nar han skal fra sin kgrestol over i el-kgrestolen, eller nar de er pa
bes@g, hvor der ingen lift er. Bente eksperimenterer i gjeblikket med at indgve en ny teknik til at fa

Martin op fra en lav leenestol, hvor han anvender de naturlige beveegemgnstre. Nar han skal pa
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toilettet og i brusebad har han en bad- og toiletstol, som han bliver liftet over i. Hun har et
hgjdeindstilleligt puslebord, hvor hun skifter og vasker ham.

En af handlegrundene til at Bente meldte sig til kurset var ondt i l&enden, og hun brugte 2 time pa at
fa varmet ryggen op og kravle ud af sengen om morgenen. I dag har hun ingen fysiske symptomer.
Hun var glad for at deltage i kurset, men kunne godt have brugt det for 10 ar siden. De har haft
loftlift i de sidste 3-4 ar, men efter kurset er hun blevet bedre til at bruge loftliften mere, at undga
skeve 1gft, og hun tenker i det hele taget mere pa sine arbejdsbeveagelser. Hun er blevet mere
opmerksom pa at stille nogle krav til Martin, sa han bliver mere aktiv, nar de forflytter uden lift.

Bente siger:
”Hvis jeg ikke var kommet pa det kursus, sa tror jeg heller ikke, at jeg ikke sadan virkeligt havde strammet mig an.”

Bente har ikke haft problemer med at anvende teknikkerne i deres daglige livsfgrelse, men hun har
hentet hjelp hos bade den kommunale ergoterapeut og hos amtsterapeuterne pa Martins skole.

Barnets udvikling i et livsperspektiv

Bente teenker pa Martins udvikling i et livsperspektiv, hun tenker tilbage pa lange perioder af
Martins liv, hvor han har veret meget syg og har varet igennem flere store operationer med

forlengelse af sener og senest indoperation af mavesonden. Bente siger:

”... han blev opereret for nogle ar siden, altsa i hoften, da holdt han op med at spise, sd han tabte sig helt vildt, og sa
fik han sonde, og det har han sa faet i over to ar, sa han vejer 35 kg, nu og sa, hvis han ogsa spiser, synes vi det er
meget rart, Nar han har sonde, sa ved jeg, hvis han er meget syg, og han holdt op med at spise, sa ved jeg, han kan

bruge den. Og han er ikke seerlig god til at drikke, sa far han ogsa vaske i den.
Det der betyder mest for Bente i dag er, at Martin er glad, nar han kommer hjem fra skolen, og at
han er rask. Da jeg spgrger til, hvilke gnsker hun har for Martin i fremtiden, svarer hun, at hun
regner med at have ham hjemme til han er 16-17 ar, og at han sa er pa sin aflastningsinstitution to

dage om ugen og langsomt trapper op. Bente begrunder det sadan:

”Men hvis det rigtige Bo-tilbud kommer, sa synes jeg absolut han sku’ veek. Tkke at han skal veek, men han skal

hjemmefra og vere sammen med andre. I stedet for at ga og kukkelure med mig.”

Hyvilken betydning har hjelpen fra det offentlige?

Martin er i aflastning pa en aflastningsinstitution 45 km fra bopalen 1 dag om ugen og 10 weekends
om aret og 1-2 uger i sommerferien. Hun har en handicaphjelper, der gar til handicapridning med
Martin én gang om ugen. Begge foranstaltninger og at Bente far tabt arbejdsfortjeneste gor det
muligt for hende at passe Martin i hjemmet. Bente er meget glad for sit lille hus, som efterhanden er
blevet indrettet til Martin. Der er lavet et abent kgkken alrum for et ar siden, og det kunne hun godt

have gnsket, var lavet for mange ar siden. Dgrtrin er fjernet, der er kommet skydedgr ind til
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badevarelset og Martins verelse. Martin har en del hjelpemidler, som letter deres hverdag og
kompenserer for Martins funktionsnedszattelser og stgtter hans udvikling, sa han undgar
forveerrelse. De har ogsa en handicapbus, som hun er meget glad for. Bente er meget glad for den
radgivning, hun far fra den kommunale ergoterapeut, som har veret den samme i mange ar. Hun ser
kommunen som en medspiller og synes, hun har faet den hjelp og stgtte, hun har behov for til at
passe Martin 1 hjemmet.

Foralderen som deltager i samfundsmessige praksisser, herunder beskrivelse af livsfgrelse og

eventuelle &ndringer af hendes livsforelse i forbindelse med, at hun har faet et handicappet barn.

Bente fik Morten da hun var 20 ar og har ingen uddannelse faet. Hun har arbejdet som medhjelper i
en daginstitution. Hun har ogsa arbejdet pa fabrik pa fuld tid, men det var for hardt. Det sidste job
hun har haft, var som handicaphjalper 15-20 timer om ugen. De sidste 12 ar har hun faet tabt
arbejdsfortjeneste svarende til fuld tid. I den periode har hun @ndret livsform fra at vaere lgnarbejder
til at veere hjemmegaende husmor, og det er hun glad for, da hun nu ogsa har lidt tid til sig selv.
Inden hun fik Martin, drgmte hun om at fa en uddannelse som padagog.

Hun har sin familie forholdsvis tet pa, og de stgtter og hjelper hende. Hun har ogsa nogle gode
veninder, som hun gar i byen med, men det er fgrst nu, hvor hun gar der hjemme, hun har overskud
til dette. Udover familie og venner er de samfundsmassige praksiser Bente deltager i centreret om
de professionelle, som har med Martin at ggre.

Hun var meget glad for at deltage i1 foreldrekurset og synes, det var godt der kun deltog foreldre.
Hun var en af de foraldre, der kunne give sine erfaringer videre med brug af loftlift, og det havde
hun det godt med. Kurset har ogsa betydet, at hun nu kender to andre foraldre fra aflastnings-
institutionen.

6.6. Familien Pedersen

Familien Pedersen bestar af Rikke og John, der har Frederik pa 1%2 ar som har to halvsgskende
Marie pa 6 ar og Tobias pa 4 ar. Frederik har diagnosen Spinal Muskelatrofi og gar i en kommunal
dagpleje med ekstra stgtte tet pa deres bopzl. Frederik bruger korset og sidder i en specialstol, som
han skubbes rundt i. Han er intellektuel normal begavet og har et veludbygget og alderssvarende
sprog. De bor i en mindre landsby teaet pa skole og bgrnehave i en lille kommune. John beskriver

Frederik sadan:

”Han er en utrolig livsglad dreng, han er meget nysgerrig og er en utrolig glad dreng... i dagplejen kalder de ham

kong Frederik...”
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Han skal hjelpes med nesten alle daglige aktiviteter, og nar han forflyttes, kan han ikke stgtte pa
benene og kun rekke armene frem til vandret. Om natten kan han ikke vende sig selv og kalder om
hjelp fra 2- 15 gange.

Foraldrenes handleevne og handlegrunde i forhold til Frederik.

Forldrene er de primere personer i1 Frederiks liv, og de prioriterer familielivet hgjest, men vil ikke
undvare deres arbejde. De er felles om pasningen af de tre bgrn, og de udviser under interviewet
mange handleevner. De er gode til at planlegge, 1¢se problemer, gode til at formulere sig og isa@r
John er god til at indlere nye rutiner. John er cykelrytter i fritiden og har arbejdet som instruktgr i et
motionscenter, hvilket betyder, at han er meget bevidst om, hvordan han bruger sin krop. John gar
til svgmning med Frederik to gange om ugen, den ene gang med en fysioterapeut som instruktgr.
Frederik far fysioterapi i dagplejen, og hjemme laver de gvelser i Igbet af dagen, nar det falder
naturligt i forbindelse med pusle- og legesituationer.

Frederik var 9 maneder gammel, da de fandt ud af, at han var handicappet. Rikke havde siden han
var 4 maneder gammel haft mistanke om, at der var noget galt, da han ikke ville stgtte pa benene,

men deres sundhedsplejerske mente bare, at han var doven. Rikke og John siger:

Vi havde sadan set ogsa indstillet os pa, at Frederik maske aldrig ville komme til at bruge sin underkrop, men at det
ogsa var hans overkrop, det var det, der slog os ud.” John: ”Da han (l&gen pa sygehuset) vendte det med lunger og
nedsat funktion, sa begyndte det i min verden at krakelere, der faldt det hele sammen pludselig som et korthus, der

lige blev pustet til.”

Det er ogsa en stor sorg for Johns foraldre, som i starten ikke ville acceptere, at det er sa alvorligt et
handicap, deres barnebarn har.

De fglelser, der beskrives i interviewet er fab af ’drgmmebarnet’ og de ser det som en udfordring at
give Frederik et sa godt liv som muligt. De fglelsesmessige reaktioner er sorg over at have mistet
drgmmebarnet’ og vrede over Johns foreldres manglende accept af Frederiks handicap. De har
ogsa et hab om, at Frederik far et godt liv pa trods af hans svere handicap, og at der kommer nogle
forskningsresultater, der kan give ham lidt flere krafter.

De har varet meget glade for at deltage i foreldrekurset, og selvom Frederik kun var 1 ar gammel,
har de kunnet bruge den viden, de fik pa kurset i forhold til at beskrive deres gnsker til de
hjelpemidler, de siden har faet. Inden kurset havde de intet kendskab til hjelpemidler, og de har
varet meget glade for at se og afprgve hjelpemidler, som de forventer, at bruge nar Frederik bliver
tungere og sverere at forflytte.

De anvender sengens el-funktioner og de naturlige beveegemgnstre, nar de skal have Frederik op af

sengen, ud af specialstolen, dreje ham om pa siden osv. Inden kurset havde Rikke gmhed i ryggen,
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da hun pga. et darligt kne har svert ved at ga ned i kneene og i stedet belaster ryggen. Nar John er i
narheden, tager han de tunge lgft fra gulvet og sofaen m.m. For Rikke er det ikke blevet en rutine
endnu, og nar Frederik er ked af det, og det skal ga sterkt, glemmer hun at bruge de nye
forflytningsteknikker. I forbindelse med svgmning har John haft ondt i knaene, da det kraever, at
han skal sidde 1 hug i lengere tid for at holde Frederik. Det problem har han lgst ved at skaffe et
svgmmekorset til Frederik, og ved at fysioterapeuten har givet ham nogle idéer til at nedsatte
belastningen. Frederik synes det er sjovt, nar de kgrer sengen op i en god arbejdshgjde og omtaler
sengen som “elevator”.

Barnets udvikling i et livsperspektiv

Rikke og John tanker pa Frederiks udvikling i et livsperspektiv og beskriver, hvordan han efter at
have veret syg med RS-virus i november 2002 mistede funktioner, som at vende sig og begyndende

siddebalance. De beskriver deres gnsker for Frederik i fremtiden sadan her:
Rikke: ” At han har et godt liv, det er det vigtigste, at han far lov at fa de udfordringer, han har behov for og
muligheder, - har han lyst til at blive advokat eller komme pa efterskole, eller hvad ved jeg, jamen sd ma man
kempe for, at han far lov at prgve det.” John med alvor i stemmen.: ”Jeg vil ggre alt, for at han kan fa et sa normalt

liv som muligt ”

Hyvilken betydning har hjelpen fra det offentlige?

Familien har en handicaphjelper i stedet for en reserve dagpleje, og det er meningen, at nar hun
bliver godkendt, ogsa skal fungere som aflastningsfamilie. Rikke far tabt arbejdsfortjeneste for 11%2
time og begge foranstaltninger ggr det muligt, at bevare tilknytningen til arbejdsmarkedet og give
Frederik et godt liv. De bor 1 en ejerbolig, hvor de inden Frederik blev fgdt, har udvidet huset ved at
bygge 1.sal pa og indrette den med vearelser. De er utrolig glade for deres hus, og har tet til skole,
bgrnehave og dagpleje, og de har nogle gode naboer, sa derfor er det meget vigtigt for dem, at de
kan blive boende. Der er startet en boligsag op i kommunen for 1 ar siden, og den er nu pa vej i
amtet, da udgifterne til en tilbygning med varelse og et badevarelse til Frederik overstiger
grundtaksten.

Inden kurset havde de ingen hjelpemidler, men i dag har de faet seng med el-funktioner,
specialstol, stastativ med staskal, gymnastikmadras, autostol med drejekonsol og en el-kgrestol og
en handicapbus er pa vej. De er meget glade for hjelpemidlerne og ser iser frem til, at Frederik far

el-kgrestol, sa han selv kan komme omkring. Rikke siger:
” Alle de hjelpemidler ggr jo at hverdagen bliver lettere, og ggr den mere normal og mindre tidskrevende.”

Til at fglge op pa foreldrekurset har de brugt ergoterapeuten, som er tilknyttet Specialradgivningen

for smabgrn og fysioterapeuten, som star for handicapsvgmning.
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De er meget tilfredse med den hjalp, de har faet fra kommunen og ser kommunen som en

medspiller. Som Rikke og John siger:

”En meget stor ros til ... kommune. Vi satter meget stor pris pa den hjelp, vi har faet.” John: “Jeg ved ikke om det
har noget med det at ggre, kommunen kan se, at vi er en familie, som selv ggr nogle ting, vi er ikke kvarulanter, vi
beder ikke om mere, end vi har behov for. Der findes folk, der bare belaster systemet hele tiden, bare bliver ved og
skal ha’ alt og feerdig arbejde, og det er nu og sadan og sadan, det ggr vi ikke. Vi beder om det, vi har behov for, og

vi vil ogséa gerne kunne vise, at vi klarer det selv.”

Handicapbussen vil ogsa ggre det meget lettere at transportere Frederik, da de i dag har en tre-
dgrsbil, som giver nogle darlige arbejdsstillinger. De har veret utilfreds med den lange ventetid, der
har veret pa den amtslige radgivning i forbindelse med valg og indretning af handicapbussen og at
den udmeldte ventetid pa 3 maneder ikke kunne overholdes. Til gengald har de vaeret meget
tilfredse med den gvrige amtslige radgivning, de har faet i forbindelse med afprgvning af el-
kgrestol. Rikke og John synes, alle foreldre til svert handicappede bgrn skal have tilbudt kursus 1
forflytningsteknikker og egnede hjelpemidler, og de har ogsa behov for andre typer kurser om
aktuelle emner, da de som nye foraldre til et handicappet barn har haft mange spgrgsmal om, hvad
de har lov til at stille krav om.

Foraldrene som deltagere i samfundsmaessige praksisser, herunder beskrivelse af livsfarelse og

eventuelle &ndringer af deres livsfgrelse i forbindelse med, at de har faet et handicappet barn.

Rikke er logistikmedarbejder i et privat firma og arbejder 25%2 time og far tabt arbejdsfortjeneste pa
11%2 time. John arbejder i et nystartet privat firma, som han har varet med til at bygge op fra
grunden. Han er indkgber og ansvarlig for lageret. Han har en karrierelivsform og arbejder
sommetider op til 60 timer om ugen.. For John er der ingen @&ndringer sket.

Johns foreldre bor i n@rheden og hjelper dem meget med pasning af Frederik og de andre bgrn. De
har nogle utrolig gode naboer, som ogsa kan passe bgrnene og indretter deres have, sa Frederik kan
kommer ind til dem i el-kgrestolen. Udover samvar med familie, venner og naboer deltager de i de
sociale praksisser, der er tilknyttet Maries og Tobias’ liv og for Frederiks vedkommende er det is@r
de professionelle i kommunen, pa sygehuset og i amtet, de har kontakt med. Som John siger i

tilknytning til et mgde i Specialradgivningen for smabgrn, hvor der deltog 11 personer:
Vi er de professionelles banegard.”

De var glad for begge at deltage i foreldrekurset og har efterfglgende brugt hinanden meget til at
diskutere lgsningsforslag og teknikker, selvom John fungerer som instruktgr for bade Rikke, hans
mor og deres handicaphjalper. De var glade for, at det kun var foreldre der deltog, og de havde stor

gavn af at hgre om de andre foraldres erfaringer. John og Rikke uddyber det:
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”Det var ikke kun det, det lgftemzessige men ogsa det rent menneskelige, hgre deres syn pa tingene, der er man i
samme bad et eller andet sted.” Rikke: ”Der er ogsa flere, som vi snakkede en del med, det var ogsa meningen, at vi
skulle have varet over og besgge bl.a. ..., det er lgbet ud i sandet. Det ville ogsa vare godt, for hun ville gerne

fortelle mht. bolig.”
6.7. Opsummering
Alle foreldrene har faet megen ny leering om forflytningsteknikker, som har betydet @ndringer i
deres daglige livsfgrelse med et handicappet barn. De er blevet mere bevidste om deres eget
arbejdsmiljg og forsgger at undga belastningsskader. Der har generelt ikke varet problemer med at
anvende de indlarte forflytningsteknikker, men for alle er det endnu ikke blevet automatiseret. I de
familier, hvor begge foreldre deltog i foraldrekurset, har foreldrene faet en felles viden, et felles
sprog og en falles referenceramme. De har sammen kunnet diskutere konkrete situationer om
forflytning af deres barn og finde frem til en lgsning pa problemet. Nogle af de bgrn, der kan
medvirke aktivt i en forflytningssituation, er blevet mere aktive, og her gleder foreldrene sig over,
at de nu kan bruge nogle teknikker, som stgtter op omkring barnets udvikling. For de mere passive
begrn gelder det, at foreldrene anvender de naturlige bevegemgnstre i de situationer, hvor det er
muligt. Nogle foraldre bruger ogsa deres nye viden til at stille krav til de kommende hjelpemidlers
funktion. Tunge og svere lgft kan ikke undgas, og flere af foreldrene har belastningsskader. Det er
de fysiske rammer, der har stor betydning for, hvordan forflytningsteknikkerne kan anvendes, f.eks.
bolig i flere planer eller hvis de ikke har en handicapbus. Se endvidere bilag 8 med data over
anvendte forflytningsteknikker.
Det er meget forskelligt, hvem foreldrene har brugt til at fglge op pa kurset, vejlede dem i korrekt
forflytningsteknik i forhold til deres barn. To familier har ikke haft brug for opfglgning. De gvrige
har brugt bade de amtslige og de kommunale ergo- og fysioterapeuter.
De fglelser, der kommer frem i interviewet er for alle tab af ’drgmmebarnet’, og de 6 foraldre ser
det som en udfordring, at give barnet et godt liv pa trods af det svaere handicap. De gvrige fglelser
er trussel om at miste barnet, og én mor beskriver deres boligskift som en gevinst for hele familien.
To mgdre beskriver deres skyldfglelse, og det er dem, der har ofret sig mest, og hvor der er sket de
mest radikale @ndringer 1 deres daglige livsfgrelse. De fglelsesmassige reaktioner er for alle sorgen
over at have faet et handicappet barn. De 6 foreldre udtrykker vrede vendt imod det offentlige,
omgivelserne og familien. De gvrige fglelsesmassige reaktioner der kommer til udtryk er en frygt
for barnets fremtid, en pligt til at passe sit barn, et hdb om at barnet far et godt liv, at ny forskning
kan hjelpe deres barn, og at de far lov til at bygge til deres hus. Se endvidere bilag 8. Alle disse

folelser og fglelsesmassige reaktioner spiller ind 1 forhold til foreldrenes handleevner og
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motivation, da de har en erkendelses- og handlingsvejledende funktion. De beskriver foraldrenes
meget forskellige handlegrunde og -muligheder. Tidligere sager og konflikter med kommunen
pavirker deres handleevner i forhold til samarbejdet med kommunen. Foraldrene er generelt glade
for hjlpen fra kommunen og ser kommunen som en medspiller. Et foreldrepar oplever dog
kommunens hjelpemiddelafdeling som en modspiller og undlader at bruge hjelpen derfra.
Baggrunden for dette er en langvarig boligsag, og at der har varet stor udskiftning blandt
ergoterapeuterne. Til gengald har de et godt samarbejde med socialradgiveren. Et andet problem er
den lange sagsbehandlingstid, der er i nogle kommuner, men her udviser den pagaldende foralder
manglende handleevne og undlader at rykke kommunen for en afggrelse.

De er meget glade for deres hjelpemidler og oplever, at de aflaster dem i det daglige, og gg@r det
muligt at anvende forflytningsteknikkerne og forebygge belastningsskader. Lovgivningen pa
hjelpemiddelomradet er til gengeeld ikke serlig nem at finde ud af, det er iser afgreensning mellem
§ 28 og §§ 97 og 98 der volder problemer. Deres gnsker til den fremtidige radgivning fra
Hjazlpemiddelcentralen er aftholdelse af foraldrekurser, sa de bliver bedre i stand til at passe deres
barn i hjemmet og stgtte op omkring barnets udvikling. Der er behov for opfglgningskurser i
forhold til forflytningskurset, kurser om andre hjelpemidler, boligendringer samt lovgivning pa
omradet. Der er ogsa et behov for kurser til handicaphjlpere, aflastningsfamilie og bedsteforaldre.
Der er tilfredshed med radgivningen i de konkrete sager, men klager over den lange ventetid. Se
endvidere bilag 8 med data om hjalpen fra det offentlige.

Boligsagerne er meget langvarige, men har utrolig stor betydning for familierne. Iser tvunget
boligskift, hvor kommunen skal finde egnet lejebolig, eller hvis det ikke er muligt stgtte gkonomisk
i forhold til en ejerbolig giver mange problemer, da foreldrene oplever, at kommunen gér ind og
bestemmer, hvor de skal bo. Ved tvungent boligskift til ejerbolig med stgtte fra kommunen oplever
én foralder, at der sker en overkompensation.

Det er kun kvinderne, der har &ndret pa deres livsfgrelse i forhold til deres job. De arbejder nu pa
deltid og far tabt arbejdsfortjeneste. En har helt opgivet sit job for en periode og far tabt
arbejdsfortjeneste pa fuld tid. En anden har i en leengere periode faet tabt arbejdsfortjeneste pa fuld
tid, men er nu tilbage i sit gamle job pa halvtid. Kvinderne er alle lgnarbejdere og to af faedrene har
en karrierelivsform. Alle foreldrene deltager i mange forskellige praksisser, bade i forhold til deres
arbejde, bgrnenes fritidsaktiviteter og for det handicappede barns vedkommende ogsa med de
mange professionelle. Den stgrste forskel ses 1 de familier, hvor der ikke er hjemmeboende

sgskende, og hvor foreldrene ikke arbejder, sa bliver de samfundsmassige praksisser udelukket
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koncentreret om det handicappede barn. At have familien 1 nerheden er ikke ensbetydende med, at
de kan hjelpe med pasningen af det handicappede barn, men barnets alder spiller ogsa ind her, for

jo @ldre barnet er, jo svarere bliver det for familien at passe det.

7. Ergoterapeuternes og fysioterapeuternes perspektiver

De fire ergoterapeuter og den ene fysioterapeut, der deltog i fokusgruppeinterviewet har meget
forskellige funktioner og opgaver i forhold til de handicappede bgrn og deres foreldre. To
ergoterapeuter arbejder som kommunale ergoterapeuter i henholdsvis en stor og en mellemstor
kommune. Den ene arbejder udelukkende med hjelpemidler og boligendringer, hvorimod den
anden ogsa behandler bgrnene. Den ergoterapeut der arbejder freelance, radgiver familierne i
hjemmet og i de institutioner, barnet opholder sig i. Den amtsansatte ergo- og fysioterapeut
behandler bgrnene og har ikke den tette daglige kontakt med de handicappedes bgrns foreldre. Den
brugergruppe, de alle arbejder med i forhold til forflytningsteknikkerne, er bgrn med vidtgaende
fysiske og psykiske handicaps fra 0-18 ar, iser bgrn med cerebral parese, muskelsvind og
rygmarvsbrok. Ergo- og fysioterapeuterne opdeler bgrnene i to grupper, de aktive og de passive
bgrn i forhold til hvilke forflytningsteknikker og hjelpemidler, de anvender. Der er en markant
forskel pa, hvornar der anvendes lift, og det er barnets alder og vegt, der er afggrende. De passive
skolebgrn lgftes konsekvent med lift, hvorimod de passive bgrnehavebgrn lgftes uden, selvom det
er muligt at anvende lift. At give barnet tryghed og fysisk kontakt, at det er hurtigere og stadigt er
muligt pga. barnets vagt prioriteres hgjere end at forebygge belastningsskader. For de passive
skolebgrn legges der vagt pa, at det er mere vardigt at blive forflyttet med lift, og at barnet ikke
bliver holdt fast i en babyrolle.

Hyvilke forandringer i daglig livsfgrelse har ergo- og fysioterapeuterne oplevet i deres daglige

arbejde med handicappede bgrn efter deltagelse i terapeutkurset?

For de behandlende ergoterapeuter og for fysioterapeuten indgar forflytningerne som en integreret
treening i barnets dagligdag. For bgrn med progredierende lidelser gradueres kravene i forhold til
barnets funktionsevne i lgbet af dagen. De @ndringer, ergo- og fysioterapeuterne har observeret ved
brug af forflytningsteknikkerne er, at det stimulerer bgrnenes motorik, balance og sanser. Bgrnene
far stgrre selvverd og en bedre kropsbevidsthed. Nogle af bgrnene kan hjelpe med til
problemlgsning, og de oplever, at det nu er mindre belastende for foreldrene / terapeuterne end

tidligere og holder sig derfor ikke tilbage med at bede om hjalp.
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Inden kurset anvendte ergo- og fysioterapeuterne tidligere indlerte lgfte- og bareteknikker fra
hjemmeplejen og fra deres uddannelse. Fysioterapeuten brugte Per Halvor Lundes teknikker, men
savnede viden i forhold til handicappede bgrn, og de specielle forhold, der her ggr sig geldende. De
har ikke haft problemer med at anvende forflytningsteknikkerne i deres arbejde med de
handicappede bgrn og i de situationer, hvor de benyttes. Det er de fysiske rammer, der s@tter
begransningerne, f.eks. er puslebordet pa specialskolen for smalt til, at man kan rulle barnet fra side
til side og derved bruge de naturlige bevaegemgnstre. Et andet problem er tilgengelighed i forhold
til offentlige bygninger, hvor forholdene ikke er indrettet til handicappede, f.eks. i svgmmehallen
eller i forlystelsesparker.

De hjzlpemidler, der anvendtes inden kurset var lift og sejl, pusleborde og plinte, og efter kurset er
der kommet flere til: Glidebratter, specialsyede sejl og lgfteveste. Ergo- og fysioterapeuterne er
blevet mere bevidste om at indtenke forflytningssituationen i forhold til andre hjelpemidler f.eks.
arbejdsstole, kgrestole osv. og stiller i dag andre krav til de hjelpemidler end fgr kurset, f.eks. brede
fodstgtter og aftagelige armlan pa kgrestolen osv.. Hjelpemidlerne anvendes dels som
kompensation for barnets funktionsnedszattelse, f.eks. manglende stand- og gangfunktion,
koordination og styrke i armene og darlig hovedkontrol og dels for at nedsztte belastningen af ergo-
og fysioterapeuternes fysiske arbejdsmiljg, forebyggelse af arbejdsskader og for hurtig nedslidning.
For de stgrre bgrn er hjelpemidlerne helt ngdvendige og uundverlige.

Hvilken indflydelse har foraeldrekurset faet i forhold til deres radgivning og bevilling af

hjelpemidler?

For de kommunale ergoterapeuter har det givet nye opgaver, men de vurderer, at de nok var
kommet alligevel. Nogle opgaver er gaet lettere, fordi foraeldrene og terapeuterne nu har en fzlles
viden, et felles sprog og et falles mal for den terapeutiske indsats i forhold til at ggre barnet aktivt,
indrette hjemmet og udspecificere krav til kommende hjelpemidler. For de behandlende ergo- og
fysioterapeuter har det betydet konkret radgivning af nogle foraldre, der har haft brug for
forflytningsteknikker i forhold til deres barn, men de oplever det ikke som en ny opgave, men en
del at foreldresamarbejdet.

I fellesskab prioriterede ergo- og fysioterapeuterne de 5 vigtigste mal for forandring i daglig

livsfgrelse, som de har oplevet hos foraeldrene og bgrnene:

1. Barnets aktive medvirken, som stimulerer barnets kropsbevidsthed, gger dets selvverd og

pavirker foreeldrene i positiv retning. Barn og forceldre far feelles opgavelpsning.
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2. Foreldrene har faet fokus pa deres egne arbejdsstillinger. De er blevet bevidste om,
hvordan de kan forebygge belastningsskader.

3. Accept af hjeelpemidler, iscer lift og sejl, men ogsa mobilitetshjelpemidler (kgrestole, cykler,
ganghjeelpemidler m.m.) og brug af sengens el-funktioner. Af hensyn til barnets veerdighed,
bor foreeldrene anvende lift til de stprre bgrn, for ikke at fastholde dem i babyrollen.

4. Accept af behov for boligeendringer / flytning til anden bolig og handicapbil er ogsa vigtig
for at aflaste dem i deres dagligdag og forbygge belastningsskader.

5. Sa vidt muligt fremtidssikrer interventionen fra kommunen og amtsinstitutionerne.

Formalet med kurset var: "At give foreeldre med fysiske handicappede bgrn redskaber til at lette
dagligdagen og forebygge belastningsskader, ndar barnet skal lgftes, beeres og flyttes.” 1forhold til
ergo- og fysioterapeuternes prioritering af de 5 vigtigste mal for forandring i foraeldrenes daglige
livsfgrelse med et handicappet barn, er der en meget fin overensstemmelse mellem formal og de
observerede mal. Derudover er der sket en holdningsbearbejdning hos foreldrene i forhold til brug
af lift og sejl, krav til mobilitetshjelpemidler og barnets verdighed m.m. Forzldrene har desuden
faet viden om, hvordan de fysiske rammer i boligen og i bilen bade fremmer og begraenser deres
muligheder for at anvende forflytningshjelpemidler og — teknikker.

Til sidst drgftedes de 5 vigtigste mal for amtslig rddgivning fra en Hjzlpemiddelcentral fremover

skal give i forhold til handicappede bgrn og deres foreldre. Punkterne star uprioriterede, da der ikke

var tid til at foretage en prioritering.

e Uvildig radgivning til terapeuter og forceldre til handicappede bprn om hjelpemidler og
lovgivning.

e Udbyder kurser til bdde foreeldregruppen og til ergo- og fysioterapeuter i kommunerne og
pa amtsinstitutionerne.

®  Hyj specialiseret viden om hjeelpemidler, kendskab til de nye produkter og lovgivning i
forhold til omradet.

e  Konsulenthjeelp til konkrete sager er iser meget vigtig, nar man er ny pa omrddet eller
nyuddannet. Iscer i boligsagerne er der brug for amtslig radgivning, inden den gar videre til
amtets boligteam.

e Udstilling og udlan af hjeelpemidler.

De 5 vigtigste mal for amtslig radgivning fra en Hjelpemiddelcentral er meget tet pa den
radgivning, der i dag foregar. Det nye er kurser til foreldregruppen, som ikke tidligere har veret et

fast tilbud, og at der er behov for radgivning i boligsager, inden de gar videre til amtets boligteam.
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En anden problemstilling, der dukkede op under interviewet var samarbejde og koordinering af
opgaverne i forhold til familier med et handicappet barn. Der er mange personer, der deltager i at
stgtte foreldrene i deres daglige livsfgrelse med et handicappet barn, og der var bred enighed om, at
et tet samarbejde mellem den behandlende ergo- eller fysioterapeut og den kommunale terapeut er
utrolig vigtig. Den behandlende ergo- og fysioterapeut kender barnet og dets udviklingsbehov og
kan vurdere nye behov for hjelpemidler og fglge op pa tidligere bevilgede hjelpemidler. Det er
ogsa vigtigt, at den kommunale ergo- eller fysioterapeut deltager i tvaerfaglige mgder, hvor det er
muligt at koordinere indsatsen fra kommunen.

7.1. Opsummering

Ergo- og fysioterapeuterne gav i fokusgruppeinterviewet udtryk for, at de har faet ny viden om
forflytning af handicappede bgrn, som de anvender i deres daglige arbejde. De har faet kendskab til
nye typer af forflytningshjelpemidler, som har varet med til at &ndre pa forflytning af bgrnene og
forebygge belastningsskader hos ergo- og fysioterapeuterne. I specialbgrnehaverne er man
stadigvaek tilbageholdende med at anvende lift og sejl til de passive bgrn.

Ergo- og fysioterapeuterne prioriterede i faellesskab de 5 vigtigste mal for forandring i daglig
livsfgrelse, som de har oplevet hos foraeldrene og bgrnene, og de 5 vigtigste mal for fremtidig
amtslige radgivning fra en Hjelpemiddelcentral til handicappede bgrn og deres foraldre.
Samarbejdet mellem den behandlende og den kommunale ergo- og fysioterapeut blev drgftet, og der

er brug for en tettere dialog og en bedre koordinering, som bl.a. kan forega pa tverfaglige mgder.

8. Diskussion

8.1. Resultater

I dette afsnit vil jeg opsummere de resultater projektet har fgrt frem til. Som resultater vil jeg
inddrage forzldrenes og ergo- og fysioterapeuternes forskellige perspektiver pa et konkret amtsligt
radgivningstilbud. Den indsigt, foreldre til handicappede bgrn her stiller til radighed, reprasenterer
muligheder, der kan udvikles af andre foraldre og peger pa nogle udviklingsmuligheder for den
amtslige radgivning fra en Hjelpemiddelcentral.

Forandringer i daglig livsfgrelse med et handicappet barn efter deltagelse i foraeldrekurset.

Foraldrene har i det forlgbne ar oplevet forandringer i deres daglige livsfgrelse med et handicappet
barn. De er blevet mere bevidste om deres eget arbejdsmiljg, og de anvender forflytningsteknikker,
som ggr barnet mere aktivt. De har faet forskellige nye handleevner, men de fysiske rammer i

boligen og 1 bilen giver dem meget forskellige handlemuligheder. Kunne det t&nkes, at disse
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forandringer 1 daglig livsfgrelse var sket alligevel? Ikke ngdvendigyvis, da det krever ny viden og
indsigt 1 et problemfelt for at @ndre rutiner. At deltage sammen med andre foreldre og se og hgre,
hvordan deres livsfgrelse med et handicappet barn er, kan inspirere dem til at tenke i nye baner.
Ergo- og fysioterapeuter pa Hjelpemiddelcentralerne har kendskab til de nyeste tekniske
hjelpemidler, der kan ggre hverdagen lettere, og de kender til lovgivningen pa omradet, sa de kan
informere foreldrene om, hvilke muligheder, der findes for at fa hjelp fra kommunen. Kunne de
have faet viden og leering andre steder fra end ved deltagelse i kurset? De kunne kontakte deres
kommunale ergoterapeut eller den amtsansatte ergo- og / fysioterapeut. De havde derved ikke faet
mulighed for at deltage sammen med andre foreldre og faet indsigt i deres made at Igse
problemerne pa. Hvilken betydning havde det, at begge foraldre deltog i kurset? Der er en markant
forskel pa foraldrenes udbytte i forhold til om begge foreldre deltog, eller det kun var moderen, der
deltog. Det er derfor vigtigt, at understrege denne betydning ved afholdelse af kommende kurser.

Emotioner har en erkendelses- og handlingsvejledende funktion.

Emotioner og de emotionelle reaktioner foreldrene giver udtryk for, kan forklare hvorfor de
handler, som de ggr. Iser de mgdre, der har skyldfglelse over at have faet et handicappet barn, har
ofret sig meget i forhold til deres daglige livsfgrelse. Det giver en anden indsigt i foreldres mange
forskellige mader at handle pa og hvilke aspekter, den ergo- og fysioterapeutiske indsats skal
indeholde.

Er tabt arbejdsfortjeneste kun for kvinder?

Det er kun kvinderne, der i dette projekt har @ndret deres livsfgrelse og far tabt arbejdsfortjeneste.
Hanger det sammen med, at der ikke er ligelgn, eller er det fordi kvinderne traditionelt tager sig af
omsorgsdelen i hjemmet? Ved at opfordre til at begge foreldre deltager 1 kurserne, kan denne
ubalance mellem kgnnenes opgaver i hjemmet begrenses. Kan det medvirke til at &ndre
foraeldrenes syn, sa det i stedet bliver en felles opgave at passe og opdrage det handicappede barn?
Tabt arbejdsfortjeneste bruges ofte til at klare en akut situation, hvis der er venteliste til
specialbgrnehaven eller til fritidsordningen, eller hvis barnet har en l&ngere sygeperiode. Nogle af
kvinderne i projektet giver udtryk for, at de blev presset til at opgive deres job, eller ga pa deltid
pga. abningstiderne i specialbgrnehaven, eller fordi barnet var sygt i leengere tid. En af mgdrene
beskriver hvordan det begrensede hendes udviklingsmuligheder, da hun ikke matte deltage i kurser
pa VUC. Hvad betyder det for disse kvinders fremtidige tilknytning til arbejdsmarkedet? Risikerer
de at ryge helt ud af arbejdsmarkedet? Eller at de sakker agterud i forhold til deres kollegaer?

Hvorfor tager det sa lang tid, at fa amtslig radgivning eller fa hjzlp fra kommunen?
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Den lange ventetid pa iser amtslig radgivning er et stort problem. Boligsager kan tage fra 1-3 ar og
det kan have store omkostninger for disse familier, at leve sa lenge med darlige fysiske rammer.
Hjelpemiddelomradet er praeget af stor opsplitning og indbyder til kasseteenkning. Iser omrader
med delt finansiering (boligsager) og delt sagsbehandling (bilsager) mellem amt og kommune
forlenger ventetiden betydeligt. Der er ventetid i kommunen, i amtet og igen i amtet, nar sagen skal
bevilges. En forenkling af opgaverne og et mere brugervenligt system er pakraevet.

Hvor meget og til hvad skal foreldre til handicappede bgrn uddannes?

Skal foreldre selv behandle deres bgrn hjemme og indrette deres hjem som en treningssal? Den
megen debat 1 medierne og omtale af Domans behandlingsmetode og regeringens forsggsprojekt
med hjemmebehandling har gjort dette spgrgsmal meget aktuelt. Mennesket er et socialt individ og
det er derfor vigtigt for bade bgrn og foraeldre sa vidt muligt at deltage i deres normale sociale
praksisser og ikke blive isoleret i hjemmet. De sociale feerdigheder er essentielle for handicappede
bgrn med vidtgaende fysiske handicaps. Hvad nytter det, at de far en gangfunktion, hvis de ikke kan
fungere sammen med andre bgrn pga. asocial adfaerd og / eller begranset sproglige ferdigheder? I
stedet skal foraldrene have mulighed for at fa viden og leering om stimulation og aktiviteter, der
kan indga som en naturlig del af deres daglige livsfgrelse.

8.2. Metode og materiale

Det kvalitative forskningsinterview har veret serdeles egnet til belysning af subjekternes syn pa
den amtslige radgivning fra en Hjelpemiddelcentral. Interviewene er blevet leengere end planlagt og
har veret meget tidskravende i forhold til transskribering og analyse af empirien. Efterfglgende kan
jeg se, at jeg har udvalgt for mange foraldre i forhold til dette projekts stgrrelse.
Fokusgruppeinterviewene af ergo- og fysioterapeuterne har vist sig som en meget effektiv metode
til pa kort tid at fa en masse informationer om et emne fra en mindre gruppe af professionelle. Det
har kravet en forholdsvis mindre indsats i forhold til foreldreinterviewene. Det materiale, jeg her
fik, har veret passende. Det er helt klart en metode, jeg fremover vil ggre brug af i forhold til at
indga i en dialogisk og ligevaerdig radgivningsrolle med de relevante samarbejdspartnere.

8.3. Kritisk psykologi og leeringsteorier som teoretisk referenceramme

Det har veret en meget spendende proces at arbejde med kritisk psykologi som teoriramme i dette
projekt. Det har ogsa varet en lidt sver proces, da mit kendskab til kritisk psykologi inden dette
projekt var begraenset. Gennem arbejdet med projektet har jeg faet kendskab til de centrale begreber
og kaedet dem sammen med min profession. Fokus pa livsfgrelsesbegrebet og emotioner som

erkendelses- og handlingsvejledende funktion har givet mig ny indsigt i et omrade, jeg har arbejdet
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med i rigtig mange ar. Det har varet en speendende proces, at bruge kritisk psykologi i analysen af
empirien, og det har n&rmest haft preg af et stykke detektiv arbejde. Laringsteorierne, som er
udviklet af Ole Dreier har varet helt centrale og spa&ndende at inddrage i dette projekt. Begrebet
decentrering var nyt for mig, men gennem projektet, kan jeg se hvor vigtigt det er, at have det
forngdne kendskab til forskellige leringsteorier, disse familier, deres hjemlige forhold og til de
handlekontekster barnet og foreldrene indgar i, sa udbyttet af den amtslige radgivning fra en
Hjalpemiddelcentral kan omsettes til handling i foreldrenes daglige livsfgrelse. Mesterlaere og
"legitim perifer deltagelse’ i en socio-materiel enhed, hvor erfarne foreldre giver deres viden og
erfaring videre til mindre erfarne foraldre, er en anden spandende vinkel pa leeringsteorier, som
fremover vil indga i definitionen af hvilken type radgivning, der fremover skal tilbydes fra en
Hjzlpemiddelcentral. Hvem er instruktgren? Empirien viser, at ikke kun er underviseren, men kan

vare de andre foraldre og de bgrn, der kan deltage i problemlgsningen.

9. Konklusion

Forzldrenes deltagelse i foreldrekurset har bidraget til vaesentlige @ndringer i deres daglige
livsfgrelse med deres handicappede barn. De har faet bedre muligheder for at stgtte barnets
udvikling og forebygge belastningsskader. Det at deltage 1 kurset sammen med andre foreldre har
haft stor betydning i forhold til holdningsbearbejdelse og accept af barnets handicap og brug af
forflytningshjelpemidler. Brugen af hjelpemidler og boligendringer har afggrende betydning for
foreldrenes arbejdsmiljg og forebyggelse af belastningsskader.

Familier med et handicappet barn er ydermere helt ath@ngig af hjelpen fra det offentlige for at
kunne bevare tilknytningen til arbejdsmarkedet. Det har dog overrasket mig, at det i flere af
familierne er kvinderne, der klarer hovedparten af arbejdsopgaverne i forhold til pasning af det
handicappede barn. Det er dem, der opgiver eller @ndrer pa deres karriere, for at fa den daglige
livsfgrelse til at fungere. Disse kvinder kommer derved til at leve et liv, som hjemmegéaende
husmgdre. De restriktioner, der er fra nogle kommuner i forhold til, hvad personer pa tabt
arbejdsfortjeneste ma bruge deres dagtimer pa, mens barnet bliver passet, betyder en stor
indskrenkning i den personlige handlefrihed og risiko for mindreverdsfglelse og isolation af disse
kvinder. Dette forhold understreger, at begge foraeldre bgr deltage i kurserne, sa de far en faelles
viden, et falles sprog, en felles referenceramme i forhold til pasning og opdragelse af deres barn.
Forzldrene oplever systemet som verende meget bureaukratisk og langsommeligt, og at deres

problemer ikke bliver taget alvorligt. Den lange ventetid pa amtslig radgivning er ikke acceptabel,
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og pafgrer disse familier en ekstra belastning. De har brug for en hurtig indsats for at kunne fa deres
daglige livsfgrelse til at henge sammen. Den delte finansiering og opgavefordeling mellem amt og
kommune, men ogsa imellem de forskellige afdelinger i kommunen og amtet er med til at forgge
ventetiden ungdigt. Foreldrene har brug for fa kontaktpersoner, og at opgaverne koordineres
bedre. Foreldrene og ergo- og fysioterapeuterne, der arbejder med bgrn med vidtgaende handicaps
efterspgrger og sgger ekspert viden, sa det letter deres daglige livsfgrelse / arbejde. Denne
brugergruppe er lille i forhold til gruppen af voksne handicappede og @ldre i kommuner og amter,
og det er derfor vigtigt at ekspertisen samles centralt i bade amt og kommune.

For ergo- og fysioterapeuterne har kurset betydet, at de har indf@rt nye rutiner og anvender andre
forflytningshjelpemidler end fgr kurset. Forflytninger indgéar i mange sammenhange i det
handicappede barns daglige livsfgrelse, og foreldre og terapeuter har faet en fzlles viden, et feelles
sprog og et felles mal i forhold til det handicappede barn.

Med en forholdsvis lille indsats, koncentreret om to x to kursusdage er det lykkedes, at give bade
foreldregruppen og ergo- og fysioterapeuterne nye kompetencer, som ggr deres daglige livsfgrelse
med et handicappet barn lettere og forebygger belastningsskader pa sigt. Derfor er det sveert at fa
gje pa, hvilke barrierer der kan vere til stede for yderligere inddragelse af denne brugergruppe i den

amtslige radgivning fra en Hjelpemiddelcentral.

10. Perspektivering

10.1. Amtslig radgivning af forzeldre til handicappede bgrn

Resultaterne af dette projekt understreger, hvor vigtig en malgruppe foraldre til handicappede bgrn
er. Derfor bgr Hjelpemiddelcentralerne fremover inddrage denne brugergruppe i det amtslige
radgivningstilbud. Resultaterne belyser endvidere de meget forskellige syn foreldrene har pa
problematikkerne, og at deres perspektiver heller ikke altid svarer til de professionelles. Der ligger
et stort potentiale i denne foraldregruppe, som kan udnyttes bedre, udvides og udvikles.
Foraldrekurser er pa de fleste Hjelpemiddelcentraler indtagtsdeekket virksomhed og med
forholdsvis fa ressourcer kan kurset tilbydes til en foreldregruppe pa 20-24 personer. Til
sammenligning har vi pa min arbejdsplads ca. 50 bgrne-konsulentsager om aret, som er langt mere
ressourcekrevende. Kursusvirksomhed kan ikke erstatte konsulentsager, men vare et supplement,

til at stgtte foreldrene i at forandre den daglige livsfgrelse med et handicappet barn.
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Iseer pa hjelpemiddelomradet er det meget vanskeligt for brugerne at forsta den ansvarsfordeling,
der er imellem amt og kommune, og de oplever meget kasset@nkning. Der er behov for en
forenkling af opgaverne og et mere brugervenligt system.

Det terapeutiske arbejde med forflytningsteknikkerne er udviklet til forflytning af voksne personer,
men jo mere opmarksomhed, der bliver pa forflytning af bgrn, jo mere pres kan der l&gges pa
hjelpemiddelfirmaerne til udvikling af nye produkter og udvikling af konceptet.

Bgrn med vidtgaende handicaps og deres foraldre er i et amt en lille gruppe i forhold til voksne
handicappede og @ldre. Det kraver en specialviden og et indgaende kendskab til omradet, som kun
udvikles gennem arbejdet med denne gruppe. Hvordan vil den amtslige radgivning pa dette omrade
fremover blive, hvis amterne nedlegges og erstattes af ferre regioner? Vil storkommunerne
fremover kunne varetage denne opgave? Det er min klare overbevisning, at de ikke kan det, og at
denne brugergruppe i sa fald kan risikere at blive taberne i dette politiske spil.

I dette projekt har det handicappede barns perspektiv pa de forandringer, der er sket som fglge af
foreldrenes deltagelse i foreldrekurset ikke veret i fokus, men det kunne vare meget relevant at
undersgge, hvordan de oplever det.

Det kunne ogsa give vigtige oplysninger, at lave en opfglgende undersggelse om 5 ar for at se,
hvordan det er gaet disse familier. Er deres bgrn stadig hjemme? Er foraeldrene pa arbejdsmarkedet?
Er foreldrene blevet skilt? Hvilke hjelpemidler anvender de, og er der sket @ndringer mht. deres
bil og bolig m.m.? Hvilken indflydelse har den nye struktur i Danmark faet pa hjelpen til disse
familier?

10.2. Ny teoretisk tilgang til amtslig radgivning

Kritisk psykologi og leeringsteorierne er meget anvendelige og bidrager til at se pa amtslig
radgivning i et nyt perspektiv, fordi de ser og undersgger de forskellige parters perspektiver og
bringer derved mere klarhed over problematikkerne. Den fremtidige amtslige radgivning ma rette
sin decentraliserende indsats mod den handlekontekst, der er afggrende for foraeldre med et
handicappet barn, herved bliver relationen og samspillet mellem de to handlesammenh@nge det

afggrende.
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«Fornavn» «Efternavn»
«Adresselinjel»

«Postnummer» «By»

21.oktober 2003

Kere foreldre.

Jeg henvender mig til jer / dig som foreeldre til et handicappet barn for at fa jeres / din hjelp til
mit afsluttende masterprojekt i Humanistisk Sundhedsvidenskab og Praksisudvikling pa
Arhus Universitet.

Jeg har valgt at lave Masterprojekt om:

Forandringer i daglig livsfgrelse. — Foraeldreperspektiv og det ergo- og
fysioterapeutiske perspektiv pa et amtsligt radgivningstilbud i forhold til
handicappede bgrn.

I/ du deltog i januar og februar i ari kurset "Lgft - Flyt dit barn” og det har
inspireret mig til 1 forbindelse med mit afsluttende masterprojekt, at lave
opfglgning pa dette kursus.

Jeg vil gerne lave et interview med jer / dig af ca. 1 times varighed. Jeg vil gerne
besgge jer hjemme og I/ du bestemmer, hvornar det bedst kan forega.

Alle oplysninger i forbindelse med interviewet vil blive anonymiseret.

Jeg har afsat uge 45 til foreldreinterview, sa jeg haber, I/ du kan pa et eller andet
tidspunkt i den uge, ellers finder vi et andet tidspunkt.

Jeg er ergoterapeut og ansat pa Hjelpemiddelradgivningen i Fyns Amt og
arbejder med specialradgivning og vejledning i forbindelse med valg af
hjelpemidler, handicapbiler og boligendringer / nybyggeri, hvor jeg ise@r har
med bgrnesagerne at ggre.

I forbindelse med udarbejdelse af mit masterprojekt har jeg uddannelsesorlov og
arbejder hjemme og treffes pa tlf. 66 17 23 75 eller pr. email
anne.Erling@hansen.mail.dk

Jeg haber I/ du vil kontakte mig og helst inden den 31. oktober.
Pa forhand tak og med venlig hilsen
Anne Hansen

ergoterapeut
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Forskningsspergsmal

Interviewsporgsmal

Subjekterne
o Foraeldrenes karakteristik af deres

barn og dets livsforelse

e Forezeldrenes perspektiv pa egen
livsfarelse

e Foraeldrenes erhverv /
arbejdssituation

e Forezeldrenes evne til at overfare
viden fra kurset "Loft — Flyt dit barn”

e Kognitive / emotionelle og
motiverende faktorer pa indlaering af
nye rutiner og vaner.

e Hjeelpemidlernes muligheder og
begraensninger

Barnet

Fortael mig om dit / jeres barn, hvilken
person er han / hun.

Hvad synes du / | er karakteristisk ved
jeres barn?

Hvad kan dit / jeres barn isaer godt lide at
foretage sig?

Hvad er dit / jeres barn optaget af?
Hvad vil han / hun deltage i?

Kan han / hun hjeelpe med i en
forflytning?

Prgv at beskriv, hvordan du / | gar.
Hvordan reagerer han / hun nar du / |
forflytter ham / hende?

Hvilke ensker har du / | for dit / jeres
barn i fremtiden?

Foreeldrene

Fortzel min om din / jeres livsforelse.
Hvordan reagerede du / |
folelsesmeessigt, da du / | fandt ud af, at
dit / jeres barn var handicappet?

Hvad taenkte du / 1?

Hvordan handlede du / 1?

Hvilke konsekvenser fik det for din / jeres
og din / jeres families hverdag?

Har du / | nogen til at statte / hjeelpe jer?
(familie, venner, aflastning)

Har du / | andre bgrn? Hvordan reagerer
de pa det handicappede barn?

Hvad forventede du / | dig / jer af livet for
du /| fik et handicappet barn?

Hvordan ser forventningerne ud i dag?
Er der bestemte situationer, aktiviteter og
andet, som du / | i dag tilleegger andre
veerdier end tidligere?

Er der noget som du / | gleeder jer over,
som du / | ikke tidligere havde gje for?
Hvordan ser du / | pa dit barns
muligheder og begreensninger i dag i
forhold til tidligere?

Fortael mig om dit / jeres arbejde

Er der sket eendringer i din / jeres
arbejdssituation efter du / | har faet et
handicappet barn?
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Hvad prioriterer du / | hgjest i forhold til
din / jeres livsfarelse?

Havde du / | inden kurset fysiske
symptomer pa tunge og sveere lgft af dit /
jeres barn?

Hvilken betydning havde de fysiske
symptomer for livsfgrelsen?

Hvilken betydning havde forflytningerne i
livsfarelsen?

Hvilke hjeelpemidler anvendte du / |
inden kurset?

Har du / | pa nuvaerende tidspunkt
fysiske symptomer pa tunge og sveere
loft af dit / jeres barn?

Hvilken betydning har det for din / jeres
livsfarelse? (bade ved bekraeftende og
afkreeftende svar)

Hvilken betydning har hjaelpemidlerne i
forhold til livsfgrelsen?

Hvilke hjeelpemidler anvender du / | nu til
forflytning af dit / jeres barn?

Hvilke begraensninger har de anvendte
hjeelpemidler?

Hvad synes dit / jeres barn om at blive
forflyttet med hjaelpemidler?

Tager det lzengere tid at anvende
hjeelpemidler?

Har den viden du / | fik pa kurset faet dig
/ jer til at eendre rutiner i forhold til
forflytning og loft af dit / jeres barn?
Hvilken betydning har det for dig / jer, at
barnet er aktivt og medvirker i
forbindelse med en forflytning?

Hvad betyder det for dig / jer, at barnet er
trygt og far fysisk kontakt med dig / jer i
forbindelse med en forflytning?

Har kurset veeret med til, at du / | har
a&ndret holdning til dit / jeres barn?
(Forventninger og krav til barnet, samt
accept af barnets handicap)

Hvilke andre begivenheder har haft
indflydelse pa hvordan du / | forholder
dig / jer til forflytning af dit / jeres barn i
dagligdagen?
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Forskningsspergsmal

Interviewsporgsmal

Handlinger
e Subjektiv handleevne

Forteel om en helt almindelig dag
sammen med dit / jeres barn.

Hvad er det mest betydningsfulde i din /
jeres dagligdag med dit / jeres barn?

Pa hvilken made indgar forflytninger i
hverdagen?

Hvilken betydning har det faet?

Hvilke aendringer er der sket?

Er der behov for lignende kurser for
foreeldre til handicappede bgrn? Hvilke?

Den situerede interaktion

e Den samfundsmaessige formidling af
situationer og betydninger

¢ Handlesammenhaenge

e Kursets form, indhold og formidling

¢ Hjemmets muligheder og
begraensninger

e Udvide handlemuligheder

e |Interaktion mellem den kommunale
terapeut og kommunes muligheder
for at stotte foraeldrene.

e Lovgivningens muligheder og
begraensninger

Hvilken betydning havde det pa kurset
og efterfglgende, at veere sammen med
andre foraeldre til handicappede bgrn?
Hvad betod det for dig / jer, at der kun
deltog foreeldre til handicappede bgrn i
kurset?

Kunne vi blande deltagerne, sa
terapeuter og aflastningsforaeldre ogsa
deltog?

Hvad synes du / | om kursets form?
Hvad synes du / | om kursets indhold?
Var der nogle ting, du / | savnede at blive
undervist i?

Har der veeret brug for radgivning fra den
kommunale ergo- / fysioterapeut i forhold
til forflytning af dit / jeres barn ?

Hvad betyder det sted du / | bor for dig /
jer?

Har der veeret brug for eendring af
indretning af dit / jeres hjem?

Har du / | faet den hjaelp du / | har brug
for til pasning af dit / jeres handicappede
barn i eget hjem?

Hvordan har det veeret, at overfare de
teknikker og situationer du / | stod i pa
kurset til anvendelsen i din/ jeres
hverdag sammen med dit / jeres barn
hjemme savel som ude?

Har | kunnet bruge hinanden i forbindelse
med andring af vaner og indgvelse af
nye rutiner? (begge foreeldre deltog).
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Hvordan har | kunnet bruge hinanden?
Har du givet den viden, du leerte pa
kurset videre til din aegtefeelle? (én
foraelder deltog).

Hvilken betydning har den faet mellem
jer i jeres livsfarelse?

Har det vaeret sveert at give denne viden
videre til segtefeellen /
aflastningsfamilien?

Hvordan kan | bruge hinanden?

Afslutning

Er der noget du / | vil fortaelle mig her til
slut vedrgrende den radgivning og
vejledning du / | har modtaget ved
deltagelse i kurset "Laft — Flyt dit barn”,
som jeg ikke har veeret inde pa?

Er der andre ting du / | vil forteelle mig?
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Interviewsporgsmal til foraeldrene

Kort briefing:

Formal med interviewet

Ma jeg optage interviewet pa band?

Oplysningerne i dette interview vil blive behandlet som fortrolige og vil blive anonymiseret i
min opgave.

Hvis jeg bruger fagudtryk eller andet, som du / | ikke forstar, ma du / | endelig spgrge mig,
sa vi kan fa en feelles forstaelse af det vi drofter.

Er der spargsmal du / | ikke gnsker at svare pa, respekterer jeg det fuldt ud.

Har du / | nogle spargsmal inden vi gar i gang?

Barnet

Forteel mig om dit / jeres barn, hvilken person er han / hun.

Hvad synes du / |, er karakteristisk ved dit / jeres barn?

Hvad kan dit / jeres barn iszer godt lide at foretage sig?

Hvad er dit / jeres barn optaget af?

Hvad vil han / hun deltage i?

Har du / | andre barn? Hvordan reagerer de pa det handicappede
Kan han / hun hjeelpe med i en forflytning?

Prov at beskriv, hvordan du / | ger.

Hvordan reagerer han / hun nar | forflytter ham / hende?

Dagligdagen
Fortael om en helt almindelig dag sammen med dit / jeres barn.
Hvad er det mest betydningsfulde i din / jeres dagligdag med dit / jeres barn?

Foraeldrene

Forteel min om din / jeres livsfarelse.

Hvordan reagerede du / | falelsesmaessigt, da du / | fandt ud af, at dit / jeres barn var
handicappet?

Hvad teenkte du / 1?

Hvordan handlede du / 1?

Hvilke konsekvenser fik det for din / jeres og din / jeres families hverdag?

Har du / | nogen til at statte / hjeelpe jer? (familie, venner, aflastning)

barn?

Hvad forventede du / | dig / jer af livet far du / | fik et handicappet barn?

Hvordan ser forventningerne ud i dag?

Hvilke gnsker har du / | for dit / jeres barn i fremtiden?

Er der bestemte situationer, aktiviteter og andet, som du / | i dag tilleegger andre veerdier
end tidligere?

Er der noget som du / | glaeder dig / jer over, som du / | ikke tidligere havde gje for?
Hvordan ser du / | pa dit / jeres barns muligheder og begreensninger i dag i forhold til
tidligere?

Fortael mig om dit / jeres arbejde?

Er der sket eendringer i din / jeres arbejdssituation efter du/ | har faet et handicappet barn?
Hvad prioriterer du / | hgjest i forhold til din / jeres livsfagrelse?
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Kursusevaluering

Pa hvilken made indgar forflytninger i hverdagen?

Havde du / | inden kurset fysiske symptomer pa tunge og sveere lgft af dit / jeres barn?
Hvilken betydning havde de fysiske symptomer for livsfgrelsen?

Hvilken betydning havde forflytningerne i livsfarelsen?

Hvilke hjeelpemidler anvendte du / | inden kurset?

Har du / | pa nuvaerende tidspunkt fysiske symptomer pa tunge og sveere lgft af dit / jeres
barn?

Hvilken betydning har det for din / jeres livsfarelse? (bade ved bekraeftende og
afkraeftende svar)

Hvilke aendringer er der sket?

Hvilken betydning har hjaelpemidlerne i forhold til livsfarelsen?

Hvilke hjeelpemidler anvender du / | nu til forflytning af dit / jeres barn?

Hvilke begraensninger har de anvendte hjeelpemidler?

Hvad synes dit / jeres barn om at blive forflyttet med hjaelpemidler?

Tager det leengere tid at anvende hjaelpemidler?

Har den viden du / | fik pa kurset faet dig / jer til at @endre rutiner i forhold til forflytning og
loft af dit / jeres barn?

Hvordan har det veeret, at overfgre de teknikker og situationer du / | stod i pa kurset til
anvendelsen i din/ jeres hverdag sammen med dit / jeres barn hjemme savel som ude?
Hvilken betydning har det for dig / jer, at barnet er aktivt og medvirker i forbindelse med en
forflytning?

Hvad betyder det for dig / jer, at barnet er trygt og far fysisk kontakt med dig / jer i forbindelse med
en forflytning?

Har kurset veeret med til, at du / | har aendret holdning til dit / jeres barn? (Forventninger og
krav til barnet, samt accept af barnets handicap)

Er der behov for lignende kurser for foreeldre til handicappede barn? Hvilke?

Hvilke andre begivenheder har haft indflydelse pa hvordan du / | forholder dig / jer til
forflytning af dit / jeres barn i dagligdagen?

Omgivelserne

Hvilken betydning havde det pa kurset og efterfalgende, at veere sammen med andre
foreeldre til handicappede bgrn?

Hvad betad det for dig / jer, at der kun deltog foraeldre til handicappede barn i kurset?
Kunne vi blande deltagerne, sa terapeuter og aflastningsforaeldre ogsa deltog?

Hvad synes du / | om kursets form?

Hvad synes du / | om kursets indhold?

Var der nogle ting, du / | savnede at blive undervist i?

Har der veeret brug for radgivning fra den kommunale ergo- / fysioterapeut i forhold til
forflytning af dit / jeres barn?

Hvad betyder det sted du / | bor for dig / jer?

Har der veeret brug for eendring af indretning af dit / jeres hjem?

Har du / | faet den hjeelp du / | har brug for til pasning af dit / jeres handicappede barn i
eget hjem?

Har | kunnet bruge hinanden i forbindelse med aendring af vaner og indavelse af nye
rutiner? (begge foreeldre deltog). Hvordan har | kunnet bruge hinanden?

Har du givet den viden, du leerte pa kurset videre til din segtefeelle? (én foraelder deltog).
Hvilken betydning har den faet mellem jer i jeres livsfarelse?
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Har det veeret sveert at give denne viden videre til segtefeellen / aflastningsfamilien?
Hvordan kan | bruge hinanden?

Afslutning

Er der noget du / | vil forteelle mig her til slut vedrgrende den radgivning og vejledning du /
| har modtaget ved deltagelse i kurset "Loft — Flyt dit barn”, som jeg ikke har vaeret inde
pa?

Er der andre ting du / | vil forteelle mig?
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5. november 2003

Jeg er meget glad for, at | vil deltage i dette fokusgruppeinterview. Som lovet far | dette oplaeg, sa |
har mulighed for at forberede jer, inden vi ses den 11. november kl. 8.30 pa
Hjeelpemiddelradgivningen. Jeg serger for kaffe, te og rundstykker, som tak for jeres deltagelse.
Som jeg tidligere skrev til jer, s& handler mit masterprojekt om “Forandringer i daglig livsfarelse.
Foraeldreperspektiv og ergo- og fysioterapeutisk perspektiv pa et amtsligt radgivningstiloud i forhold
til handicappede barn.” Jeg gnsker at lave opfelgning pa de to kurser vi holdt i januar og februar
om "Barn og forflytning”. Jeg er i denne uge ude og interviewe 7 foraeldre, der repreesenterer 5
familier og det er meget spaendende.

De problemstillinger, jeg ensker at drofte med jer er falgende:

e Hvilke bgrn arbejder | med?

e Udbytte af kurset "Bagrn og forflytning”: form, indhold, opdeling i terapeuter og foraeldre.
Hvilke eendringer har | oplevet? Har | kunnet overfare den lzering i fik pa kurset til jeres
dagligdag?

e Har | observeret aendringer i foreeldrenes daglige livsfgrelse i forhold til forflytning af det
handicappede barn? @nsker om forflytningshjeelpemidler? Andringer i krav og
forventninger til deres barn?

e Har | oplevet aendringer hos barnene? Er de blevet mere aktive? Passive?

e Har der veeret behov for opfalgning i hjiemmet?

e Har der veeret behov for aendringer i hiemmet?

e Hvilken radgivning har | brug for fra Hjeelpemiddelradgivningen? Telefonradgivning,
udstilling og Abent Hus, konsulentbistand, kurser for terapeuter / foraeldre?

Min teoretiske indfaldsvinkel til analyse af foreeldreinterviewene er kritisk psykologi,
livsformsanalyse og copingteori. Jeg skal nok uddybe det nzermere, nar vi ses. De data fra
foraeldreinterviewene, som jeg nar at fa klar inden vi mgdes, vil jeg fremlaegge for jer.

Jeg vil foresla, at ordet er frit, og at jeg er processtyrer, og at vi i lebet af de to timer diskuterer os
frem til:

o de 5 vigtigste mal for forandring i daglig livsferelse, | har oplevet hos foraeldrene og
bornene.

| forhold til den amtslige radgivning, vil jeg foresla, at vi diskuterer os frem ftil

o de 5 vigtigste mal for den specialragivning Hjeelpemiddelradgivningen fremover
skal give i forhold til handicappede bern og deres forzeldre.

Mange hilsener fra

Anne
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Bilag 5.

Fokusqruppeinterview

Forskningsspgrgsmal

Subjekterne

Terapeuternes karakteristik af den
gruppe barn, de behandler / giver
radgivning.

Terapeuternes perspektiv pa deres
arbejde / arbejdsforhold
Terapeuternes evne til at overfgre
viden fra kurset "Barn og forflytning”
Kognitive / emotionelle og
motiverende faktorer pa indleering af
nye rutiner og vaner.
Hjeelpemidlernes muligheder og
begraensninger.

Interviewsporgsmal

Bornene

Forteel om de bgrn, du arbejder med. Isaer
dem, hvor foreeldrene deltog i kurset "Loft —
flyt dit barn”, men ogséa de andre, hvor du
anvender forflytningsteknikker /
forflytningshjeelpemidler.

Kan han / hun hjeelpe med i en forflytning?
Hvordan reagerer barnet, nar det forflyttes
med hjeelpemidler, f.eks. sejl og lift?

Har | observeret aendringer i forhold til
barnets deltagelse i forbindelse med
forflytninger? Hvilke?

Foreeldrene

Har kurset veeret med til, at foreeldrene har
a&ndret holdning til deres barn?
(Forventninger og krav til barnet, samt
accept af barnets handicap, ensker til
fremtiden m.m.)

Terapeuterne

Hvilken betydning har forflytningerne i
forhold til jeres arbejde?

Hvilke teknikker anvendte | inden kurset?
Brugte | hjaelpemidler for kurset? Hvilke?
Havde | inden kurset fysiske symptomer pa
tunge og sveere lgft af barnene?

Hvilken betydning havde de fysiske
symptomer for livsfarelsen? (arbejde og
fritid)

Har | pa nuvaerende tidspunkt fysiske
symptomer pa tunge og sveere lgft af
barnene?

Hvilken betydning har det for din livsforelse?
(bade bekraeftende og afkraeftende svar)
Har den viden, | fik pa kurset faet jer til at
andre rutiner i forhold til forflytning af de
barn | arbejder med?

Har | kunnet anvende de nye
forflytningsteknikker i forhold til jeres arbejde
med handicappede bgrn?

Anvender | hjeelpemidler til forflytning af
barnene i dag? Hvilke?

Hvordan anvendes hjaelpemidler til
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Bilag 5.

forflytning af barnene?

Tager det leengere tid at anvende
hjeelpemidler?

Hvilken betydning har hjeelpemidlerne i
forhold til jeres arbejde?

Hvilke begraensninger har de anvendte
hjeelpemidler?

Hvilken betydning har det for jer, at barnene
er aktive og medvirker i forbindelse med en
forflytning?

Hvad betyder det for jer, at barnene foler sig
trygge og far fysisk kontakt med jer i
forbindelse med en forflytning?

Hvilke andre begivenheder har haft
indflydelse pa hvordan du forholder dig til
forflytning af de bgrn, du arbejder med?
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Bilag 5.

Forskningsspergsmal

Den situerede interaktion

e Den samfundsmaessige formidling af
situationer og betydninger

e Handlesammenhaenge

e Kursets form, indhold og formidling

e Hjemmets muligheder og
begraensninger.

e Terapeuternes gnsker til amtets
specialradgivning i forhold til
hjeelpemidler og boligindretning
(Hjeelpemiddelradgivningen)

e Udvide handlemuligheder for bgrn,
foraeldre og terapeuter.

e Interaktion mellem foraeldrene og den
kommunale / amtslige / selvsteendige
terapeut.

e Kommunens muligheder for at statte
foreeldrene (gkonomisk /
personalemagssige ressourcer)

e |Lovgivningens muligheder og
begraensninger.

Afslutning

Interviewsporgsmal

Hvad synes | om kursets form?

Hvad synes | om kursets indhold?

Var der omrader / emner, som | savnede
undervisning i?

Hvordan har det veeret, at overfare de
teknikker og situationer | stod i pa kurset til
anvendelse i jeres arbejdssituation med de
handicappede bgrn?

Har | givet den viden, | leerte pa kurset
videre til andre foraeldre, det gvrige
personale pa skolen /i specialbgrnehaven
0.a.?

Har | behov for at se og lane
forflytningshjeelpemidler fra
Hjeelpemiddelradgivningen?

Er der behov for lignende kurser?
Opfalgningskurser?

Hvad synes | om vores tilbud til foreeldrene?
Er der behov for dette?

Hvilke fordele og ulemper er der ved at
afholde blandede kurser, hvor foreeldre og
terapeuter deltager sammen?

Hvad betyder det for jeres arbejde? Giver
det jer ekstra arbejde / nye opgaver? Eller
letter det jeres arbejde?

Bliver der stillet andre krav i forbindelse med
valg af hjeelpemidler f.eks. gangredskab,
karestol og seng?

Hvilke muligheder og begraensninger
oplever | de kommunale og amtslige
ressourcer betyder i forhold til at hjzelpe
disse familier?

Hvilke muligheder og begraensninger
oplever I lovgivningen giver?

Er der noget | onsker at tilfgje vedrorende
den radgivning og vejledning | har modtaget
ved deltagelse i kurset "Barn og forflytning”,
som jeg ikke har vaeret inde pa?

Er der andre ting | vil forteelle mig?
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Bilag 6.

Fokusqgruppeinterview

Interviewspgrgsmal

Bornene

Forteel om de barn, du arbejder med. Isaer dem, hvor foraeldrene deltog i kurset "Laft — flyt
dit barn”, men ogsa de andre, hvor du anvender forflytningsteknikker /
forflytningshjeelpemidler.

Kan han / hun hjeelpe med i en forflytning?

Hvordan reagerer barnet, nar det forflyttes med hjeelpemidler, f.eks. sejl og lift?

Har | observeret aendringer i forhold til barnets deltagelse i forbindelse med forflytninger?
Hvilke?

Foraeldrene
Har kurset veeret med til, at foraeldrene har eendret holdning til deres barn? (Forventninger
og krav til barnet, samt accept af barnets handicap, gnsker til fremtiden m.m.)

Terapeuterne

Hvilken betydning har forflytningerne i forhold til jeres arbejde?

Hvilke teknikker anvendte | inden kurset?

Brugte | hjeelpemidler far kurset? Hvilke?

Havde | inden kurset fysiske symptomer pa tunge og sveere lgft af barnene?

Hvilken betydning havde de fysiske symptomer for livsfgrelsen? (arbejde og fritid)

Har | pa nuveerende tidspunkt fysiske symptomer pa tunge og sveere lgft af barnene?
Hvilken betydning har det for din livsfarelse? (bade bekraeftende og afkraeftende svar)
Har den viden, | fik pa kurset faet jer til at aendre rutiner i forhold til forflytning af de barn |
arbejder med?

Har | kunnet anvende de nye forflytningsteknikker i forhold til jeres arbejde med
handicappede bgrn?

Anvender | hjeelpemidler til forflytning af bernene i dag? Hvilke?

Hvordan anvendes hjaelpemidler til forflytning af barnene?

Tager det leengere tid at anvende hjaelpemidler?

Hvilken betydning har hjaelpemidlerne i forhold til jeres arbejde?

Hvilke begraensninger har de anvendte hjeelpemidler?

Hvilken betydning har det for jer, at barnene er aktive og medvirker i forbindelse med en
forflytning?

Hvad betyder det for jer, at barnene faler sig trygge og far fysisk kontakt med jer i
forbindelse med en forflytning?

Hvilke andre begivenheder har haft indflydelse pa hvordan du forholder dig til forflytning af
de bgrn, du arbejder med?

Omgivelserne

Hvad synes | om kursets form?

Hvad synes | om kursets indhold?

Var der omrader / emner, som | savnede undervisning i?

Hvordan har det veeret, at overfgre de teknikker og situationer | stod i pa kurset til
anvendelse i jeres arbejdssituation med de handicappede barn?
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Har | givet den viden, | lzerte pa kurset videre til andre foreeldre, det gvrige personale pa
skolen /i specialbgrnehaven o.a.?

Har | behov for at se og lane forflytningshjeelpemidler fra Hjeelpemiddelradgivningen?
Er der behov for lignende kurser? Opfalgningskurser?

Hvad synes | om vores tilbud til foreeldrene? Er der behov for dette?

Hvilke fordele og ulemper er der ved at afholde blandede kurser, hvor foreeldre og
terapeuter deltager sammen?

Hvad betyder det for jeres arbejde? Giver det jer ekstra arbejde / nye opgaver? Eller letter
det jeres arbejde?

Bliver der stillet andre krav i forbindelse med valg af hjeelpemidler f.eks. gangredskab,
karestol og seng?

Hvilke muligheder og begraensninger oplever | de kommunale og amtslige ressourcer
betyder i forhold til at hjeelpe disse familier?

Hvilke muligheder og begraensninger oplever | lovgivningen giver?

Afslutning
Er der noget | gnsker at tilfgje vedrarende den radgivning og vejledning | har modtaget

ved deltagelse i kurset "Barn og forflytning”, som jeg ikke har veeret inde pa?
Er der andre ting | vil fortaelle mig?
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Data om de 5 familier.

Bilag 7.

Barnets navn

Diagnose Mors arbejde Fars arbejde Soskende Kommune
og alder.
Familien Andersen | Mads, 52 ar CP, tetrapleqi, Kontorassistent, Teknisk Stor
Gitte og Jens athetose og 32t. + TASH. assistent kommune
epilepsi
Familien Jensen Sofie 412 ar CP, tetraplegi | Sygeplejerske, deltid | Maskinmester Mikkel og Stor
Jette og Peter +TA10t. Larspa4'zar | kommune
Familien Nielsen Michael 5 ar Kromosomfejl, Leerer pa "2 tid + Leerer Katrine 9 ar Stor
Lise og Anders Fysisk og psykisk TA V> tid og Kasper 8 ar | kommune
udviklingshaemmet
astmatisk
bronchitis
Familien Hansen Martin 15 ar | CP tetraplegi, dov TA pa fuldtid Morten 20 ar Stor
Bente kommune
Familien Pedersen | Frederik 1'% Spinal Logistikmedarbejder, Lager og Halvsgskende: Lille
ar Muskelatrofi 252t + indkgber Marie 6 ar og kommune
TA 1141 Tobias 4 V2 ar

TA= Tabt arbejdsfortjeneste

Definition af kommune storrelse:
Stor kommune:
Mellemstor kommune:
Lille kommune:
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Data fra foreldreinterview
Forflytningsteknikker, hjelp fra det offentlige og emotioner og fglelsesmassige reaktioner

Bilag 8.

Forflytnings- | Hjeelpemidler | Handicapbil Bolig Dagforan- | Aflastning | Handicap- | Emotioner og
teknikker * = efter kurset staltning hjelper | fglelsesmaessige
reaktioner
Seng m. el-
Familien Lgfter ham | funktioner, Handicapbus | Flyttet til ny Special- Aflastnings- | 11 timer/ Tab,
Andersen Naturlige Badebriks, med lift ejerbolig med | bgrnehave institution uge trussel om tab,
bevagemgnstre, | Special- hjelp fra 1 x ugen, udfordring
teenker pa eget | kgrestol, kommunen for 1 weekend Sorg,
arbejdsmiljg | klapvogn, 1v2 ar siden /maned vrede
*specialcykel 2 ugers ferie
Familien | Barnet er aktiv | Seng m. el- Handicapbus | Flyttet til ny 12 timer/ Tab,
Jensen Lgfter hende |funktioner ejerbolig med | Special- uge udfordring,
Naturlige cykel hjelp fra bgrnehave gevinst
bevagemgnstre, | gangvogn kommunen for
Tanker pa eget | * kgrestol 2 ar siden Sorg,
arbejdsmiljg | * specialstol frygt,
vrede,
hab
Familien | Barnet er aktiv | *Seng m. el- Ingen Aldre Special- Aflastnings- Tab,
Nielsen Lgfter ham | funktioner, ejerboligito | bgrnehave familie skyld
Naturlige kgrestol, planer, sggt 1 x ugen
bevagemgnstre, | klapvogn, om tilbygning 1 weekend Sorg,
Tanker pa eget | cykelanhaenger /maned hab,
arbejdsmiljg | gymnastikmatte + 6 ekstra/ ar pligt
1 uges ferie
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Bilag 8.

Forflytnings- | Hjeelpemidler | Handicapbil Bolig Dagforan- | Aflastning | Handicap-| Emotioner og
teknikker * = efter kurset staltning hjelper | falelsesmaessige
reaktioner
Familien Anvender Seng m. el- Handicapbus | Lejet hus i ét Special- Aflastnings- | ?t/uge til Tab,
Hansen loftlift funktioner, med el-lift plan med skole + institution ridning skyld,
Naturlige kgrestol, bad- boligaendringer | fritidsord- 1 x ugen udfordring,
bevagemgnstre, | og toiletstol, ning pa 1 weekend
Taenker pa eget | loftlift og sejl, anden /maned
arbejdsmiljp | El-kgrestol, specialskole | 1-2 ugers ferie Sorg,
stastativ, VI e;de,
gangvogn hab
*drejeskive,
Familien Lgfter ham | *Seng m. el- S@gt om Ejerboligito | Kommunal S@gt om Fungerer Tab,
Pedersen Naturlige funktioner, handicapbus | planer, sggt dagpleje aflastning som udfordring
bevagemgnstre, | *special- om tilbygning med reserve
Taenker pa eget |kgrestol, stgttetimer dagpleje
arbejdsmiljg | *stastativ m. Sorg,
stéskal, vrede,
*autostol med hib
drej,
*gymnastik-
madras,
*el-kgrestol
pa vej
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SAMFUNDSMASSIGE PRAKSISSER OMKRING EN FAMILIE MED ET HANDICAPPET BARN

DAGFORANSTALT-
NING:

e Kommunal
pasning med
stotte

e Specialbgrne-
have

e Specialskole
09
fritidsordning

NETVARK
e Familie
e Venner

PRIVATE

FIRMAER:

e Bandagist

e Skomager

e Hjzelpemid-
delfirmaer

Bilag 9.

KOMMUNEN:
e Socialradgiver
e Ergo-/

fysioterapeut

¢ Bilsagsbehand-
ler

e PPR

e Sundheds-
plejerske

e Naboer <

BEHANDLING:

Ly

e Ergo- og fysioterapi i

specialbgrnehave

e Ergo- og fysioterapi i

specialskole

e Kommunal ergo-/
fysioterapeut

e Praktiserende
fysioterapeut

e Freelance
ergoterapeut

e Specialradgivning
for smabgrn

A

Familie med et
handicappet barn

A 4

AMTET:

Hjeelpemiddelradgivnin-
gen og Legetek
Sekretariat for
hjeelpemidler
Boligudvalg §102
Synsradgivning

Tale- Hore-Instituttet
Specialradgivning for
smabgrn

ARBEJDS-

AFLASTNING:
e Aflastnings-
institution
e Aflastnings-
familie
e Handicap-
hjeelper

FRITIDSAKTI-
VITETER:
e Ridning
e Svgmning
e Musik

BRUGERORGANI
-SATIONER:
e Spastiker-
foreningen
e |Institut for
Muskel-
svind
e Rygmarvs-
brok-
foreningen
e LEV

PLADS

LAGELIG
BEHANDLING:
e Egenlege
e Specialleege
e Sygehus:
Borneafd.
Jjenafd.
Jre, naese hals afd.
Kirurgisk afd.
Orthopeedkirurgisk
afd.
Urologisk afd.
Neurokirurgisk afd.
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