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Effekt av intensiv habilitering basert pa
Doman-programmene (Institutes for the
Achievement of Human Potential og Family
Hope Center)
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Medisinske variabler (nevrologi og syn)
Motorikk
Kognisjon
Sosial utvikling/fungering
Familieperspektiv
Samarbeid mellom norsk og dansk forskningsgruppe,

finansiert gjennom stgtte fra Helsedirektoratet i Norge og
Social- og Integrationsministeriet i Danmark.
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Malene for denne studien

a) Sammenligne effekten av
behandlingen til IAHP /FHC og det
ordinaere tilbudet pa ulike
utviklingsomrader.

b) Fa innsikt i familienes begrunnelser
for & starte behandling med IAHP
eller FHC.

\

‘ c) Kartlegge familienes erfaringer med
behandling med IAHP og FHC og det
ordinaere tilbudet over to ar
prospektivt.
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Doman-programmene
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. About Your =

* |AHP startet 1 1955. Bm;n-lnjured
(;7.’1“ d Revised ‘i

Or Y

Fysioterapeut Glenn Doman og psykolog Eric Delacato.

* Bygger pa en lagmodular modell av hjernens fungering Glenn Doman

Lagene (modulene) blir etablert gjennom fylogenesen og aktualisert |
den samme rekkefglgen i1 ontogenesen.

Hvert enkelt trinn i hjernens utvikling avspeiler menneskehetens
utvikling.

* Kan ifglge Doman brukes for barn med blant annet utviklingshemning,
bevegelseshemning, sansehemning (syn og harsel), epilepsi, autisme
0g spiseproblemer.

Lover normal fungering eller omfattende bedring.
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Stikkord for behandling basert pa Domans prinsipper

. “Trene hjernen”.
. Mgnstring (patterning) gjennom andrestyrt og egen bevegelse.
. Passiv leering og stattede egne bevegelser. y_ 8
““ o{o\l
. Intensiv behandling. =)
. All vaken tid fylt med trening. ‘;/L ‘L(
. @kter pa 30 minutter:  ——
25 minutter trening og “five minutes to love your baby”.
. "He wakes up at seven o’clock in the morning but doesn’t go to

bed until ten at night. Sean, therefore, has fifteen waking hours
and therefore thirty half hours during which a few minutes can
be devoted to tactile stimulation” (Doman, 2005, s. 159).

Barna blir vurdert med % til 1 ars intervaller
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Antall Alder

Funksjonshemning barn (a@r;maneder) Resultat Antall (%)
Is_:;nmet. kan ikke forflytte 983 0;8-22;10 Krabbet over rommet uten hjelp 388 (39,5)
Kan ikke krype 476 0;7-21;6 Krap for farste gang 304 (63,9)
Kan ikke gé 486 1;2-23:8 Gikk uten hjelp for fgrste gang 253 (52,1)
Kan g, men ikke lgpe 570 2:6-25:8 Lap for farste gang 296 (51,9)
Blind 300 0;8-22;1 Sa for ferste gang 251 (83,7)
Blind 300 0;8-22;1 Leerte & lese 209 (69,7)
Dav 129 0;8-22;1 Harte for farste gang 113 (87,6)
Lavere forstaelse enn en 1092 1;3-32;3 Forstod for farste gang pa nivaet 969 (88,7)
gjennomsnittlig trearing til en trearing
Kan ikke lese 1395 0;8-32;3 Leste for fgrste gang 1360 (97,5)
Kan ikke snakke 1160 1;4-37;8 Snakket for farste gang 501 (43,2)
Kan ikke skrive 660 4:4-37:8 Skrev for farste gang 171 (25,9)
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Manglende evidens

HELSE .0 SOR-BST

Kunnskap om effektiviteten av tiltak er generelt ngdvendig for a sikre
at pasienter far riktigst mulige tiltak.

Det mangler forskning om effekten av Doman-behandling.
Pastandene om positiv effekt er ikke dokumentert av IAHP og FHC.
Ikke stgtte fra andres studier (e.g., Bridgeman et al., 1985; Sparrow og
Zigler, 1978; Zigler og Seits, 1975), men ogsa disse studiene har
mangler, blant annet lav intensitet.

Intervjuundersgkelser om erfaringer viser varierende, ofte begrenset

effekt, men gjerne positive holdninger (MacKay et al., 1986; Madsen,
2005).

8
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Noen viktig grunner til 2 undersgke hvordan programmene til IAHP
og FHC virker

. Det er et mal & finne fram til de beste tiltakene for barn
med ulike vansker.

. Det er et mal a sikre god ressursbruk.
. Tiltakene til IAHP og FHC fordrer omfattende ressurser.
. Gjennomfaringen har store konsekvenser for familiens og

barnets dagligliv.

. Kunnskap er ngdvendig for a sikre at det man gjer for a fremme barnas
utvikling er etisk forsvarlig.

9
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Etiske forhold

Begge gruppene hadde selv valgt behandling for sitt barn
uavhengig av deltagelse 1 prosjektet og uten noen form for
pavirkning.

Barnet var ikke forpliktet til a forbli i det tiltaksprogrammet som
familien hadde valgt.

Disse momentene var avgjgrende for etisk forsvarlighet.
Prosjektet var godkjent av Regionale komiteer for medisinsk og

helsefaglig forskningsetikk 1 Norge og De videnskabsetiske
komiteer | Danmark.
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Den prospektive studien (fortsatt)

Intervjuer og sjekklister
grunnlaget for vurdering av foreldres holdninger og
tilfredshet med barnets habiliteringstilbud

Foreldrene | begge gruppene ble intervjuet ved prosjektstart og hver
av de senere undersgkelsene, med spesiell vekt pa:

a) Tilfredshet med tiltakene fram til prosjektstart
b) Barnas utvikling og trivsel

c) Gjennomfgringen av tiltakene

d) Tilfredshet med tiltakene i prosjektperioden

Etter intervjuene evaluerte foreldrene sine barns utvikling og
tiltakene pa en skala fra O til 5.

| avslutningsintervjuet ble foreldrene ogsa spurt om framtidige
planer for barnets habilitering.
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Barna
Prospektiv Doman-gruppe
18 barn (8 jenter, 10 gutter)
Gjennomsnittsalder 6;4 ar
Gjennomsnittlig antall ar med Doman-trening ved
oppstart:
1,9 (0-6;2)
Diagnoser: Cerebral parese, genetisk syndrom, forsinket
utvikling, ervervet hjerneskade
Epilepsi: 6 barn

Sammenligningsgruppe
17 barn (8 jenter, 9 gutter)
Gjennomsnittsalder 7;6 ar
(Forskjell til Doman-gruppen er ikke signifikant)
Diagnoser: Cerebral parese, genetisk syndrom, forsinket
utvikling. Epilepsi: 9 barn 12
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Kan foreldrenes vurderinger/tilfredshet med barnets
tidligere utvikling og de tiltakene de fikk far
presjektstart/oppfalging hos Doman bidra til a
forklare hvorfor de valgte forskjellige tiltak for barna
sine?

Resultater fra strukturert intervju:
(foreldrene vurderer utsagn pa en 5-punkts skala)

13
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Foreldrenes vurdering av barnets tiltak fgr prosjektstart eller

far IAHP/FHC

Intensitet av tiltakene generelt

Kvaliteten pa tiltakene generelt

Tilretteleggingen av miljget for
barnet

Oppleering og trening generelt

Fysisk trening

Kommunikasjonstrening

HELSE .0 SOR-BST

Doman

1.73

2.47

2.13

1,60

1,75

1.27

Sammenligning t
3.44 -3.730*
3.69 -3.176*
3.19 -1,787
3,57 -3,588*
3,50 -2,459*
3.25 -3,456*
14
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Tiltak far prosjektstart/Doman
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Foreldrenes vurdering av tiltak rettet mot familien far
prosjektstart eller far IAHP/FHC

Doman Sammenligning t
Oppfalgingen av familien 1,53 2,63 -1,812
Formidling av informasjon til 1,27 2,88 -3,875*
familien
Oppleering og veiledning av 1,20 3,25 -4,774*
familien generelt
Anledning for familien til & delta i 2,33 3,67 -2,403*
planleggingen
Inspirasjon fra fagfolk 1,00 2,93 -4,276*
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HELSE © 2 ® SOR-OST Oslo UniverSitetSSYI(thS



Tiltak mot familien fagr prosjektstart/Doman

5 w Doman
m Kontroll
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Foreldrenes vurdering av barnets utvikling far

prosjektstart eller far IAHP/FHC

Doman

Generell

Motorikk

Sansemessig

Kunnskap

Kommunikasjon

HELSE .0 SOR-BST

1,71

1,50

2,43

2,00

1,93

Sammenligning t
2,81 -2,839*
2,38 -1,566
3,25 -1,968
2,56 -1,087
3,13 -3,123*

18
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Utvikling fgr prosjektstart/Doman

® Doman
1 - m Kontroll
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Foreldrenes vurdering av barnets utvikling far
prosjektstart eller far IAHP/FHC

Doman Sammenligning t
Sprak 1,21 1,50 -0,582
Lesing/skriving 0,18 1,38 -2,120*
Problemigsning 1,14 2,06 -1,868
Sosialt 2,36 3,44 -2,497*
Lek 1,86 2,81 -1,913

20
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Utvikling fgr prosjektstart/Doman
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Kan foreldres vurderinger av barnets utvikling og
tiltakene de fikk i prosjektperioden bidra til a
forklare valg av habiliteringstilbud til barnet?

(skala fral—5)

22
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Foreldrenes vurdering av barnets tiltak i prosjektperioden

Doman

Intensitet av tiltakene generelt

4.78
Kvaliteten pa tiltakene generelt 4.81
Tilretteleggingen av miljget for 4.08
barnet
Oppleering og trening generelt 4,50
Fysisk trening 4,48
Kommunikasjonstrening 4.61

HELSE .0 SOR-BST

Sammenligning t
3.95 2.437*
4.00 2.423*
3.96 0,301
3,86 1,741
3,68 2,559*
3.79 2,638*

23
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Barnets tiltak i prosjektperioden
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Foreldrenes vurdering av tiltak rettet mot familien i prosjektperioden

Oppfalgingen av familien

Formidling av informasjon til
familien

Oppleering og veiledning av familien
generelt

Anledning for familien til & delta i
planleggingen

Inspirasjon fra fagfolk
Fra IAHP/FHC

HELSE .0 SOR-BST

Doman

3,25

3,69

4,06

4,22

1,72
4,91

Sammenligning t
2,19 1,539
2,82 1,588
2,18 3,599*
4,00 0,523
2,89 -2,132*
25
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Tiltak mot familien i prosjektstart/Doman

2 - = Doman
m Kontroll
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Foreldrenes vurdering av barnets utvikling | prosjektperioden

Generell

Motorikk

Sansemessig

Kunnskap

Kommunikasjon

HELSE .0 SOR-BST

Doman

4,42

4,17

4,44

4,03

4,42

Sammenligning

3,56

2,97

2,90

3,03

3,28

2,679*

3,276*

4,270*

1,943

3,111*

27
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Utvikling i prosjektperioden

» Doman
1 - m Kontroll
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Foreldrenes vurdering av barnets utvikling i prosjektperioden

Doman Sammenligning t
Sprak 3,33 2,34 1,835
Lesing/skriving 3,06 1,46 2,099*
Problemigsning 3,11 2,07 1,632
Sosialt 4,03 3,43 1,682
Lek 3,97 3,20 2,060*

29
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Utvikling | prosjektperioden
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Kan foreldrenes vurderinger/tilfredshet
med tiltakene barnet fikk far
orosjektstart/Doman bidra til a forklare
nvorfor foreldrene valgte forskjellig for
parna sine? Resultatene sett gruppevis.
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Barnets tiltak f@r og | prosjektperioden

Domangruppen

5 _

4

3

2

1 = Doman far prosjekt

®m Doman i prosjekt

0

N
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Barnets tiltak fgr og i prosjektperioden
Kontrollgruppen
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Intervjudata:
Foreldrenes utsagn om ordinere tiltak
og tiltakene til IAHP og FHC
Hvordan utdypes forskjellene gjennom foreldrenes
utsagn 1 strukturerte intervju?

34
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Det syntes ikke som det var store kvalitative eller kvantitative forskjeller
mellom tiltakene som barna i de to gruppene hadde hatt tidligere; det var
heller foreldrenes holdningene til tiltakene som var forskjellige.

«Det er en hovedforskjell: Tidligere var det fokus pa hvor darlig det gar,
en negativ vinkling som ga risiko for samspill og ekteskap. Na kan vi
gjare noe, ikke bare tilrettelegge. Malene justeres underveis og
tilpasses deg. Det er den lille muligheten for at han skal bli bedre som

teller!»

Foreldrene i Doman-gruppen hadde et sterkere gnske om a delta aktivt i
treningen av sine barn, mens foreldrene i sammenligningsgruppen gnsket
a ha rom for vanlig samvaer med barna og a overlate treningen til
fagpersoner.

D: «Intensiv trening i timevis er bedre enn halvhjertede forsgk. Ville
veert fint hvis andre forstod dette! Viktig a fa fram at vi har tro pa
barnet!»

S: «Vi er en aktiv familie, og Doman ville ikke passet for oss. Vi
prioriterer et normalt familieliv.»
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En del av foreldrene i sammenligningsgruppen var ogsa kritiske {il
deler av fagfolkenes arbeid, men i motsetning til Doman-gruppen ga
de uttrykk for at helheten i tiltakene var positiv.

«Vi er forngyd med de tiltakene vi har. Bra oppfelging fra bydelen.»

«Vi har veert veldig forngyd med skolen og det tilbudet som gis der.
Det andre har vi mattet dra tak i selv. Det er slitsomt.»

Mange av foreldrene i denne gruppen kjente til IAHP pg FHC, og sa
de hadde valgt en tilneerming der barnet blir integrert i et mest mulig
alminnelig familieliv:

«Vi har bevisst valgt ikke a trene Doman eller lignende. Normalisering

er ikke noe mal for oss. Haper prosjektet kan bidra til at foreldre og
samfunnet aksepterer at barna vare er gode nok!»

Tilfredshet med tiltakene forut for valg av tiltak synes ogsa a ha veert
en avgjgrende faktor.
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Doman-gruppen ga mye hgyere skarer for tilfredshet med barnets
laering og utvikling etter at de begynte a falge programmene til IAHP
og FHC. I intervjuene nevnte de flere omrader der barna fungerte
bedre, blant annet helsemessig, motorisk, kommunikativt og sosialt.
«Han er blitt flinkere til & gi uttrykk for hva han tenker. Han er fortsatt

rigid, men han er flink til & finne lgsninger, bade for seg selv og andre.
Blitt flinkere til & ga i ulendt terreng og a lgpe.»

«Er blitt mer selvstendig. Ser sammenhenger. Kan se pa TV og fa med
seg hva som skjer. Har fatt mye bedre balanse, gatt fra stabbing til
lgping. Kan kaste ball, klatre og sykle.»

Doman-gruppen ga uttrykk for mye starre tilfredshet med de

titakene de fikk fra IAHP og FHC, enn dem de hadde hatt far.
«Hundre prosent forbedring, og ingen ulemper. Hadde ikke noe fagr
Doman!»

«Vi er mest forngyd med a komme en plass hvor vi blir tatt pa alvor.
Hvor vi far oppskrifter.»
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| intervjuene kom det fram at foreldrene fglte at IAHP og FHC
hadde mgtt dem med hap og positive forventinger til barnet
deres, mens mange av fagfolkene i det ordinaere
hjelpeapparatet snakket mest om det barnet deres ikke

mestret.
«Det var en milepael a komme til FHC. Mgtet med FHC var grundig
og informativt. Ting gikk seint her hjemme, men FHC var effektive og

brukte mye tid pa barnet.»

«Fgr hadde vi tilbud om fysioterapi én time i uken, en vente og se-
holdning. Vil ikke kaste bort tiden pa denne maten. Trening er satt i
system. Integrert tilbud med diett. Folk i ryggen hele tiden, tett
oppfelging og forpliktende oppfelging. Far nye mal og delmal.»

Det ser dermed ut til at disse foreldrene opplevde mgtet med
fagfolkene hos IAHP og FHC mer positivt enn mgtet med
fagfolkene i de ordinaere tjenestene, og i stgrre grad fglte at de

gjorde noe for barnet sitt.
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Konklusjoner

39
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Foreldrene som valgte IAHP eller FHC, var generelt
misforngyd med sine barns utvikling og tiltakene de fikk far
de gikk over til IAHP/FHC.

Mange oppfattet det som at fagfolkene hadde negative
holdninger overfor dem selv og barnets muligheter.

En del foreldre savnet kunnskap og strukturerte tiltak.

Foreldrene gnsket generelt mer intensitet pa tiltakene og
noen foreldre gnsket ogsa a delta mer i treningen selv.

Foreldrene 1 sammenligningsgruppen var generelt forngyd
med tiltakene til barna, men ogsa noen kritiske

kommentarer.
40
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Foreldrene | Doman-gruppen syntes at de ble mgtt med
positive holdninger fra fagfolkene hos IAHP og FHC.

De var ogsa mer positive til utviklingen hos barna nar de
fulgte IAHP og FHC.

Resultatene tyder pa at en del av de ordinare tjenestene kan
ha noe a leere av IAHP og FHC om a mgte og samarbeide
med foreldre.

Intervjuene viser tydelig at foreldre gnsker seg noe ulike
roller i sitt barns habilitering.

Innenfor rammen av en familiesentrert tilneerming til
habilitering kan en individuell tilneerming for noen familier
med sterkt funksjonshemmede barn inkludere strukturert
trening der foreldrene selv har en aktiv rolle — samtidig som
igﬁsrTeldrerollen blir bevart. 41
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Resultater fra den prospektive undersgkelsen:
Gruppen som fulgte programmene til IAHP og FHC viste ikke
den utviklingen som skulle forventes utfra det som blir
rapportert pa hjemmesidene til IAHP og FHC.

Det er ikke mulig a pavise bedre effekter av trening ut fra IAHP
og FHC enn av det ordinzare habiliteringstilbudet pa de
omradene som er undersgkt.

Utredningene viste sveert fa forskjeller mellom Doman-gruppen
og sammenligningsgruppen som fulgte ordinare tiltak, og
forskjellene var generelt sma.

Resultatene av denne studien statter dermed ikke pastandene til
|AHP og FHC om at barn som falger deres tiltak, vil vise bedre
utviklingsmessige resultater enn barn som far andre typer tiltgk.
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Helsedirektoratets konklusjon

Helsedirektoratet anbefaler at det ikke gis stgtte til habilitering
etter Doman-programmene til nye pasienter.

Helsedirektoratet anbefaler at kommunene og helseforetakene
| stedet styrker det ordinaere habiliteringstilbudet til barn og
unge.

Intensiv habilitering bgr skje i naert samarbeid mellom
spesialist- og primaerhelsetjenesten, og tilbudet ma gis pa
riktig niva.

Videre ser Helsedirektoratet behov for en naermere kartlegging
av eksisterende tilbud og forskning pa effekt av intensiv
habilitering.
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Takk for meg!

Stephen v. Tetzchner et al. The effect of interventions based
on the programs of The Institutes for the Achievment of Human
Potential and Family Hope Center.

Developmental Neurorehabilitation (2013), 16(4), 217-239.

Effekt av intensiv habilitering basert pa Doman-programmene — rapport til
Helsedirektoratet.pdf
http://helsedirektoratet.no/helse-og-omsorgstjenester/habilitering-
rehabilitering/barn-og-unge/intensiv-habilitering/Documents/Effekt

av intensiv habilitering basert pa Doman-programmene —

rapport til Helsedirektoratet.pdf
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