Handicap

Projektbeskrivelse Bilag 1

Projekttitel: Saet viden i bevaegelse - og kvalificér Dieton
traeningsindsatsen til born og unge med svare han- Fax
dicap. Mail

Web

Formal.
Projektets overordnede mal er at kvalificere traeningsindsatsen til bgrn og unge med
svaere handicap, jevnfgr opslag af satspulje § 16.21.31.

Projektet overordnede mal er at:

1. Styrke information og samarbejdet pa tveers af sektorer; Sundhedsvesenets
neuropzdiatriske afdelinger, de regionale sociale tilbud til bgrn og unge med
svaere handicap og de kommunale tilbud; specialbgrnehaver og specialskole-
tilbud, samt fagpersoner og myndighedsafdelinger i kommunernes social- og
sundhedsforvaltninger bgrnenes hjemkommuner i Region Hovedstaden.

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

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

Projektets overordnede mal sgges opnaet ved:

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

» Afprgvning af om ICF-CY kan medvirke til at kvalificere tr&ningsindsatsen til
bgrn og unge med svare handicap ved at anvende ICF-CY som informations- og
kommunikationsredskab til at overfgre viden fra sundhedsvasenet til de kommu-
nale og regionale tilbud, der har bgrn og unge med svere handicap som malgrup-
pe. Det er antagelsen, at ICF-CY kan styrke myndigheders og fagpersoners mulig-
heder for at planlaegge og gennemfgre en malrettet, intensiv og helhedsorienteret
treeningsindsats til bgrn/unge med svare handicap, og styrke involvering af foral-
dre, nar der samtidig arbejdes med udvikling af en model for samarbejde mellem
fagfolk i forskellige sektorer og tilbud.

Lokale problemstillinger.

En rekke problemstillinger omhandler forhold, der er centrale for foreldrenes ople-
velse af kvaliteten i de ydelser /treeningsindsats, som tilbydes deres bgrn. Det er bl.a.
information og kommunikation om deres barn ikke mindst i forbindelse med overgang
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til dagtilbud og skole. Det er vigtigt, at sundhedsveasenets udredning og forslag til be-
handling/trening videregives til de sociale tilbud i kommunerne og de regionale til-
bud. Netop ved skift i dagtilbud og indskoling har det betydning, at information om
barnets funktionsevnenedsattelse bliver kommunikeret til de fagpersoner der skal ud-
fgre treeningsindsatsen.

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

Opsummering af problemstillinger:

1.

Det er ofte tilfeldigt, om og hvordan resultaterne af den sundhedsfaglige ud-
redning overfgres til de regionale eller kommunale tilbud. Det medfgrer at
treningsindsatsen ved ergo- og fysioterapeuter i de kommunale og regionale
tilbud ofte kommer til at bygge pa et utilstreekkeligt informationsgrundlag.
Det er ligeledes ofte tilfeldigt, om forzldrene og de regionale sociale tilbud,
der modtager barnet senere i forlgbet eksempelvis ved skolestart informeres
om arten og effekten og virkningen af den kommunale treningsindsats ved
ergo- og fysioterapeuter. Det samme ggr sig ogsa ofte geldende for de dggn-
anbragte bgrn.

Foraldre til hjemmeboende bgrn og unge far ofte ufrivilligt til opgave at ko-
ordinere og formidle viden fra sundhedsvasen og kommunale traningstilbud
til eksempelvis aflastningstilbud og specialskole i regionalt regi, samt special-
bgrnehave og kommunale specialskoler.

Bgrn der har dggntilbud har ogsa ofte vanskeligt ved at fa et sammenhangen-
de tilbud, der omfatter tr&ening, undervisning og fritidsaktiviteter. Det skyldes
bl.a. at dggntilbuddet af de bevilgende myndigheder ofte anses for at kunne
dakke de fleste af barnets behov for bl.a. fritidsaktiviteter og treening, men det
er ikke altid tilfzldet.

Bgrn, der er hjemmeboende og indgar i projektet, kan undervejs blive dggn-
anbragt eller fa tilkendt lange aflastningsophold. Derved kan der opsta tvivl
om et barn, der er visiteret til projektet, kan fortsatte i projektet, hvis det i
projektperioden bliver dggnanbragt eller far lange aflastningsophold. Derfor
foreslas det, at dggnanbragte bgrn/unge som i gvrigt opfylder betingelserne
kan deltage i projektet.

I de fleste tilfelde vil bgrn med svare handicap blive diagnosticeret meget tid-
ligt, men vil fgrst komme i specialtilbud ved 2 ars alderen. Det har til fglge at
en del af de bgrn, der kan indga i projektet ikke kan betegnes som nyudred-
te/nydiagnosticerede. Alligevel vil det vare relevant at medtage dem, da pro-
blemstillingen om videregivelse af information og sammenhang ogsa gelder
for denne gruppe. Hvis man valger ikke at medtage dem, vil volumen i pro-
jektet blive betydeligt mindre. Det vil hermed fortrinsvis vare bgrn pa Hjerne-
skadetilbuddene og bgrn med muskelsvind, samt bgrn med fglgevirkninger ef-
ter alvorlige sygdomme, der kan visiteres til projektet.
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Nuvaerende organisation og eksisterende tilbud.

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

Falgende regionale tilbud indgar i projektet:

1. Geelsgardskolen i Virum, er et skoletilbud til bgrn med svere bevagelseshan-
dicap ofte kombineret med kognitive vanskeligheder. Der er ogsa et skoletil-
bud til dgvblinde bgrn og unge. Geelsgardskolen er et skoletilbud til bade
hjemmeboende bgrn og bgrn, der har ophold pa skolens kostafdeling.

2. Bgrnecenter for Rehabilitering er et intensivt rehabiliteringstilbud til bgrn og
unge med erhvervet hjerneskade. Tilbuddet drives i henhold til Serviceloven.
Centret har et teet samarbejde med neuropadiatriske afdelinger pa Hvidovre
og gvrige pediatriske afdelinger og optreningstilbud i landet blandt andet
Hammel Neurocenter.

3. Abj erggaard er et dggntilbud til bgrn med svare handicap herunder udvik-
lingshandicap og bgrn med progredierende lidelser. Tilbuddet gnskes medta-
get, da de problemstillinger der er navnt ovenfor ggr sig geldende for de bgrn
og unge, der har ophold i tilbuddet.

4. Margueritten er et dggntilbud til de svaerest handicappede bgrn, hvor der kan
vare tvivl hvor lenge bgrnene lever. Derudover er det et aflastningstilbud for
projektets malgruppe.

Falgende afdelinger i sundhedsvaesenet i Region Hovedstaden indgar i pro-
jektet:

1. Hvidovre Hospital, bgrneafdelingen

2. Glostrup Hospital, bgrnehospitalet

3. Rigshospitalet, Juliane Marie Centret / Gentofte Hospital

4. Hillergd Hospital, bgrneafdelingen

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

Falgende kommunale tilbud indgar i projektet:
1. Skolen ved Keret, Frederikssund Kommune
2. Specialbgrnehaven Troldemosen i Gentofte Kommune
3. Specialbgrnehaven i Karlebo, Fredensborg Kommune
4. Observations- og specialbgrnehaven M&lkebgtten, Bornholms Regionskom-
mune

Fuldstendig adresseliste og kontaktpersonliste vedlaegges i bilag 3: Oversigt over del-
tagere i projektet.
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De nye indsatser som skal afprgves og som projektet indeholder

I projektet vil det blive afprgvet, om ICF-CY kan anvendes som redskab for informa-
tion, kommunikation, vidensdeling og koordination mellem sektorer og fagfolk. An-
vendelsen af ICF-CY skal understgttes af udvikling og afprgvning af en model for
samarbejde mellem fagfolk i forskellige sektorer og tilbud og foraldrene. Samar-
bejdsmodellen bygger pa en tovholder/ kontaktpersonordning i de enkelte tilbud, som
skal sikre kontinuitet, opfglgning og Igbende indberetning af data til SST. Det lov-
massige grundlag for udvikling af samarbejdsmodellen er Sundhedslovgivningens be-
stemmelser/krav om udarbejdelse af genoptreningsplaner/ rehabiliteringsplaner.

Danske Regioner afprgver for tiden om ICF-CY kan kvalificere de lovpligtige indivi-
duelle planer i de sociale tilbud, og det er de positive erfaringer fra dette projekt
“Dansk kvalitetsmodel pa det sociale omrade” der giver inspiration til at foresla, at
man afprgver en lignende model, hvor sundhedsveasenet indgar som part. Omdrej-
ningspunktet i dette projekt er den ergo- og fysioterapeutiske indsats herunder vurde-
ring af funktionsevne og tr&ningsindsats, som er integreret med den padagogiske, un-
dervisningsmassige og psykologiske indsats samt en gget involvering af og stgtte til
foreldrene. Der henvises til Region Hovedstadens ICF projekt pa www.icf-

projektet.dk

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

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

Det nye i projektet er saledes, at ICF-CY er det formelle redskab for vidensdeling, in-
formation og kommunikation, som skal afprgves i forhold til funktionsevnevurdering
og treningsindsatsen koblet med udvikling af en model for samarbejde. Det antages at
kombinationen ICF-CY og en samarbejdsmodel, der bygger pa gaeldende lovgivning
(bestemmelserne om genoptra&ningsplaner) kan bidrage til viden om hvorvidt ICF-CY
kan kvalificere indsatsen.

Aktiviteter i projektet

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

e P4 startkonferencen introduceres samarbejdsmodellen og der nedszattes teams
og udpeges koordinatorer/kontaktpersoner i de enkelte tilbud og etableres net-
veerk pa tvers af sektorer.

¢ Derudover gives der i projektperioden fortlgbende supervision i anvendelsen
af ICF-CY, og foretaget Igbende opfglgning pa projektet i de enkelte tilbud.

e Indberetning af funktionsevnevurdering til Sundhedsstyrelsen af de bgrn og
unge der indgar i projektet. Det planlaegges at der indberettes 2 gange til
Sundhedsstyrelsen. Fgrste gang ved barnets/den unges optagelse i projektet og
anden gang ved afslutningen af fgrste ar i projektet. Traeeningsindsatsen vil li-
geledes lgbende blive registreret.

Opfglgning og justering af indsats pa grundlag af funktionsevnestatus pa det enkelte
barn/den unge vil blive beskrevet i de individuelle planer. Det vil fremga af funktions-
evnevurderingen om barnet/den unge som forventet, vil fa det bedre under projektpe-
rioden

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

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

Pa indeverende tidspunkt er der endvidere forslag om kostomlagning som betydning
for bgrns kognitive og motoriske udvikling (vedligeholdelse af ferdigheder, hvor der

er tale om progredierende lidelser). Litteratursggningens resultater kan medfgre at ini-
tiativer efterfglgende medtages i projektet.

Projektorganisationen - Den faglige sammensaetning og ledelse.
Projektledelsen vil foresta styring og gennemfgrelse af planlagte initiativer, erfarings-
opsamling og formidling. Der tilknyttes en konsulent med s@rlig erfaring i ICF-CY.
Konsulenten har ansvar for introduktion, undervisning og supervision i ICF-CY. Til-
buddene udpeger en koordinator/kontaktperson, eksempelvis terapeut eller pedagog
pa de steder, hvor der ikke er terapeuter, afdelingssygeplejersker pa bgrneafdelinger
eller faggrupper med ansvar og kompetence til at foretage indberetningerne. Koordi-
nator pa de enkelte tilbud er ansvarlig for indberetninger til Sundhedsstyrelsen, og for,
at der bliver givet en serlig opmeerksomhed pa treeningsindsatsen og herunder samar-
bejdet med foreldrene med henblik pa at de bliver involveret og stgttet. Koordinato-
rerne og de involverede fagpersoner, der arbejder i projektet indgar et tvaerfagligt og
tvaersektorielt netvark, som skal udveksle erfaringer og ny viden i samarbejde med
projektledelsen og konsulenten.
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Overvejelser om videreforelse efter tilskudsperioden.

Det er selvfglgelig et mal i sig selv at samarbejdsmodellen bliver brugt efter tilskuds-
perioden.

Om den fortsatte anvendelse af ICF-CY kan det oplyses, at der er overvejelser i Soci-
alministeriet om, hvordan ICF-CY kan inkorporeres i de IT-systemer, der er under ud-
vikling til brug for de kommunale sagsbehandlere i kommunerne. Det er ICS (Integra-
ted Children’s system), som er et udrednings og handleplansvarktgj, der er udviklet
med serlig henblik pa udsatte bgrn, der er under udvikling. I den sammenhang er der
et gnske om at videreudvikle muligheden for at ICF-CY kan tilfgjes med henblik pa
anvendelse i forhold til bgrn med handicap, idet man er klar over at ICS ikke er veleg-
net til bgrn og unge med handicap.

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

Der er pa det grundlag en forventning om, at der inden afslutningen af projekt vil vere
udviklet IT-vaerktgjer for information, kommunikation og vidensdeling, som kan med-
virke til at viderefgre de erfaringer, som er gjort i projektet, og som kan blive et vaerk-
tgj for de tilbud, der fortsat vil anvende samarbejdsmodellen, som afprgves i projek-
tet..

Forventede resultater

Der er en forventning om, at de 4 regionale tilbud, Center for Hjerneskades tilbud til
bgrn med erhvervet hjerneskade, de 4 kommunale tilbud og de 4 padiatriske afdelin-
ger hver vil have mellem 2 og 4 bgrn og unge, der kan indga i projektet og fa foretaget
en funktionsevne vurdering. Dvs. mindst 26 eller snarere 52 bgrn/unge, der opfylder
visitationskriterierne. Det er pa indevarende tidspunkt vanskeligt at udtale sig pracist
om hvor mange bgrn og unge, der kan indga i projektet. Hvis det som foreslaet bliver
muligt ogsa at medtage dggnanbragte bgrn og unge vil volumen blive stgrre. Og der-
med vil validiteten af indberetningerne ogsa blive bedre.

Det er en forventning, at praksis i forhold til information, kommunikation og koordi-
nering af treningsindsatsen kan blive en del af den daglige rutine i de deltagende til-
bud og padiatriske afdelinger, og at der vil ske en implementering af samarbejdsmo-
dellen som vil resultere i bedre koordination, bedre information, mere falles viden og
1 sidste ende en kvalificering af tilbuddet til det enkelte barn/den unge. Og ikke mindst
en bedre involvering af og stgtte til foreldrene.

Erfaringerne kan give mulighed for at udbygge samarbejder med andre, der i kommu-
nerne arbejder med ICF-CY
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Formidling af resultater.
Der vil blive formidlet via:
1. Regional hjemmeside om projektets aktiviteter, erfaringer i form af nyheds-
brev m.m.
2. Artikler til relevante fagblade for eksempel ergo- og fysioterapeuters og andre
faggruppers fagblade og i relevante videnscentres tidsskrifter.
3. Afsluttende konference hvor projektets resultater vil bliver prasenteret for
kommunerne og andre interesserede som KL og Sundhedsstyrelsen i Region
Hovedstaden.

Marianne Engberg
Projektleder

Region hovedstaden
Mobil 40 85 85 55

Mail: me@regionh.dk
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