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Baggrund

Denne litteraturgennemgang er en del af fgrste fase i projektet "Mestringsstgtte til pargrende ved fysisk
handicap og udviklingsforstyrrelser — udvikling og afprgvning af nye tiltag til mestringsstgtte for familier

med bgrn og unge med handicap”.

Det overordnede formal med projektet er at afsgge, udarbejde og koordinere nye stgtteindsatser samt
strukturere anvendelsen, med henblik pa at fremme familiernes trivsel og forebygge institutionsanbrin-
gelse. En helt central forstaelsesramme for dette arbejde er en ’investeringstanking’ 1, der er introduce-
ret af bl.a Kommunernes Landsforening. | en ‘investeringstaenkning’ skal sociale indsatser betragtes som
malrettede sociale investeringer, i stedet for alene at blive opfattet som udgiftsposter (KL, 2013). En
taenkning der ogsa er central i Socialstyrelsens strategi for ”Tidlig indsats — Livslang effekt” pa udsatte-
omradet. Opmarksomheden er med andre ord rettet mod at anvende viden om, hvad der virker, og at
flytte ressourcerne herefter. Denne tilgang har ikke tidligere omfattet handicapomradet og spiller derfor

en srlig rolle i projektet.

Projektet kan defineres som et metodeudviklingsprojekt, rettet mod udvikling af en samlet ramme for
optimering af mestringsstgtte, der har som mal at:
e foraldrene oplever varig nedszettelse af stress og undgar udbranding og fysiske mén
e fremme investeringstankegang i indsatsvalg og brug, der muligggr intensiv tidlig indsats og frem-
mer et samlet lavere ydelsesbrug og fastholdelse i hjemmet.
e etablere en familiecentreret praksis, sa foraldrene inddrages som samarbejdspartnere, og der-

med opnar mere tryghed ved indsatserne og samarbejdet med kommunen.

Den indledende udviklingsfase i projektet baserer sig pa tre typer data:
1) Litteraturgennemgang af forskningsbaserede studier og undersggelser
2) Udviklingsarbejde med fagprofessionelle i de deltagende kommuner

3) Inddragelse af foraeldreperspektivet via kommuneundersggelse

Litteraturgennemgangen er altsa én af kilderne, der skal bidrage til at udarbejde en helhedsorienteret
ramme for best practice til mestringsstgtte til familier med bgrn og unge med handicap. Der er fokus pa
at identificere de forskellige indsatser og praksiselementer, der i forskningen er fremhavet til bedst at
understptte og fremme mestring og oplevelse af trivsel i familien. Disse kerneomrader skal bidrage til at
informere om, hvor der bgr ‘investeres’ i forhold til at optimere mestringsstgtten til familier med bgrn
og unge med handicap, sa bade menneskelige og pkonomiske ressourcer anvendes bedst muligt.
Safremt den helhedsorienterede ramme vurderes egnet til afprgvning i praksis, vil projektet fortsaette til

en ny fase, der vil omfatte kommunal afprgvning og evaluering.

| projektet indgar: Herning Kommune, Randers Kommune samt Metodecentret.
Hillersd Kommune og Region Midtjylland fglger projektet. Konsulentarbejdet i projektet finansieres af

Metodecentret.

TKL (2013): Inverstér fgr det sker. Et debatoplaeg til fremtidens socialpolitik
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1. Sammenfatning og introduktion

Der er omfattende forskningsdokumentation om, at foraeldre/familier med bgrn og unge med handicap,
har saerlige udfordringer i forhold til at fa hverdagen og ressourcerne til at haange sammen (Nankervis,
Rosewarne & Vassos, 2011, Miodrag et al., 2015). | studierne peges der pa en forgget risiko for psykiske
og fysiske vanskeligheder hos forzaeldrene, bl.a. som fglge at et varigt forhgjet stress- og belastningsni-
veau. Disse forhold fgrer til, at visse foraeldre ikke lengere kan overskue opgaven at pleje deres barn
med handicap i hjemmet, og ma overgive opgaven til professionelle. | yderste konsekvens ma forzael-
drene lade barnet anbringe uden for hjemmet. P4 den baggrund kan der identificeres et problem om-
kring foraeldrenes/familiens evne til, og grundlag for, at mestre deres hverdag med et barn eller ung
med handicap. Ud fra ’investeringstankegangen’ vil der vaere et potentiale i, at kommunerne investerer i
tidlig indsat og forebyggelse frem for anbringelse, hvilket er forbundet med at fremme en taenkning om
at investere i at opretholde sa normal en tilvaerelse for familien som muligt, herunder at kunne mestre

en hverdag i eget hjem.

| litteratursggningen er der fokus pa forskning, som bade har et problemorienteret fokus og et Igsnings-
orienteret fokus. Den problemorienterede forsknings primaere undersggelsesomrade er at identificere
faktorer, der er relateret til foraeldrenes oplevelse af en hgj belastningsgrad, der over tid kan fgrer frem
mod en anbringelse af barnet udenfor hjemmet. Den Igsningsorienterede forskning har fokus pa at iden-
tificere mulige Igsningsforslag i forhold til problemstillingerne og antager i nogen grad en mere aktions-

forskningspraeget tilgang.

| den gennemgaede litteratur er der iseer tre omrader, der fremstar som centrale for at opna positiv ef-
fekt i forhold til trivsel i familierne og fastholdelse af barnet i hjemmet:
e Identifikation af de vaesentligste stressorer for familier med bgrn og unge med handicap
e Identifikation af indsatser, der kan vaere med til at fremme foraeldrenes/familiernes mestring bade
pa det generelle niveau og i forhold til seerlige omrader
e Forslag til hvordan offentlige myndigheder kan samarbejde med foraeldrene/familierne sa de un-

derstgtter gget mestring og samtidig styrker foraeldreansvaret og familierelationen.

De tre kerneomrader, og isaer kombinationen af disse, fremstar som helt centrale for at kunne udvikle

en best practice for mestringsstgtte til familier med bgrn og unge med handicap.

| forhold til identifikation af stressorer i familierne er der behov for at styrke den tidlige opsporing og
behovsafklaring for familien. Tidlig opsporing og behovsafklaring vil bidrage til at kunne ivaerksezette rele-
vante familierettede indsatser, som kan forebygge, at familiens belastningsgrad bliver sa stor, at de ma

opgive at have barnet eller den unge i hjemmet.

At indsatserne skal veere familierettede, og ikke kun rettet mod barnet eller den unge med handicap, er
et element, der ret entydigt gar igen i det meste af forskningslitteraturen. Familien defineres som mal-
gruppen for indsatsen ud fra den betragtning, at barnets servicebehov ses i relation med familiens sam-
lede behov for stgtte til mestring i hverdagen. Det betyder fx at bade foraldre og sgskende og det evt.
udvidede netveerk skal kunne tilbydes stgtte, for at opbygge mestringskompetance og fremme oplevelse
af trivsel i familien. Dette rummer mange forskellige former for indsatser, samt kombinationer af disse,
ud fra familiens individuelle behov. Fx bade praktisk hjeelp og aflastning i hjemmet, samt tiloud om trae-

ningsprogrammer, uddannelses- og terapiforlgb til foraeldre og s@skende, eller familien samlet set.
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Det at definere familien som malgruppe for indsatser betyder ogsa at servicen, der tilbydes fra kommu-
nal side, ma designes til at have en familiecentreret tilgang. Det betyder bl.a. at foraeldre og netvark
skal medinddrages og aktivt involveres i samarbejdet omkring barnets og familiens samlede trivsel. Det
fordrer at kommunen har relevante inddragende metoder og tilgange til samarbejde indbygget i deres
praksis. Det kan fx vaere at etablere partnerskaber, der skal styrke samarbejdsrelationen med familierne
og samtidig veere med til at styrke foraldreansvaret og familiens samlede oplevelse af at have kontrol

over deres eget liv.

Kapitlerne i litteraturgennemgangen er struktureret efter de tre kerneomrader. Her vil fundene i littera-
turen for hvert omrade blive gennemgaet. Sggestrategien bag litteraturgennemgangen fremgar i bilag 1.
Det ma understreges, at der ikke er tale om en udtgmmende litteraturgennemgang af al relevant forsk-
ning pa omradet. Ej heller at gennemgangen er udfgrt med en stringens som ved akademisk forskning.
Formalet er mere praksisorienteret, i den forstand at litteraturgennemgangen skal kunne drages til an-
vendelse ved omlagning og optimering af praksis, set i et ‘investeringsperspektiv’.

Metodecentret har benyttet Ph.D. laege og ekstern lektor ved Forskningsenheden for Almen Praksis, Kg-
benhavns Universitet Anette H. Graungaard som faglig konsulent i forbindelse med udarbejdelsen af lit-

teraturgennemgangen.

Centrale begreber i litteraturen

Der er flere centrale begreber, der gar igen i litteraturen, der omhandler mestringsstgtte. Der kan vaere
forskellige teoretiske tilgange til definitionen af det samme begreb, hvilket ligger uden for denne littera-
turgennemgangs fokusomrade. Her henvises der til de konkrete referencer. Alligevel kan det vaere hen-
sigtsmaessigt at fremhaeve de mest centrale begreber, og hvordan de er blevet forstaet og koblet til me-

stringsstgttefokuset i litteraturgennemgangen.

e  Mestring og coping anvendes synonymt i litteraturgennemgangen og forstas som de strategier
og fremgangsmader, en person eller familie bruger for at klare eller handtere sveere og bela-
stende situationer og vilkar. Coping kan bade vaere problemfokuseret og emotionsfokuseret.
Forskning viser at bade problemfokuseret coping (rettet mod det konkrete problem) og emoti-
onsfokuseret coping (rettet mod de fglelser problemet udlgser eller er forbundet med), er es-
sentielle strategier for at hjelpe foraeldre med at nedsaette stress og bidrage til, at foraeldrene

kan forsta og tackle de udfordringer de star overfor (Graungaard, Andersen & Skov, 2011).

e Stress er et andet helt centralt begreb i litteraturen omkring mestringsstgtte, fordi det ofte er
direkte koblet til familiemedlemmernes oplevelse af trivsel. Stress defineres som et saerligt for-
hold mellem personen og omgivelserne, der opfattes som en belastning af personen eller som
overstiger personens ressourcer og truer dets velbefindende (Lazarus og Folkman,1984). Hvor-
dan familiemedlemmerne takler de stressorer, der praeger deres hverdag forbindes med deres

evne til at cope, hvilket kan oversaettes til deres evne til at handtere stress.

e Udbraendthed er et begreb, der relaterer sig til stressbegrebet. Udbrandthed skal i denne sam-
menhaeng forstas som fysisk og psykisk udmattelse som fglge af leengerevarende belastende
forhold. Udbraendthed ses saledes ofte som et kontinuum som fglge af leengerevarende stres-

sende belastning.

Andre begreber, der anvendes hyppigt i litteraturen er trivsel, mistrivsel og resiliens.
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e Trivsel forbindes her med, at foraeldre og familier oplever, at de kan mestre deres hverdag bl.a.
ved at have relevante copingstrategier og ressourcer (bade menneskelige, praktiske og gkono-
miske) til at skabe et velfungerende og meningsfuldt hverdagsliv. Trivsel er ogsa knyttet til be-

grebet resiliens.

e Resiliens henviser i denne sammenhang til den modstandskraft, foraeldrene og familien samlet
set udviser i forhold til den belastning, de stressorer og svaere vilkar de oplever. Resiliens kan
defineres som processen hvorigennem individer fremviser positiv tilpasning til sveere livs-om-
steendigheder samt baeredygtighed i forhold til udfordringer i livet (Zautra, Hall & Murray,
2010)

e  Mistrivsel kan defineres som fraveer af trivsel og manglende resiliens, dvs. at foraeldrene /fami-
lien oplever ringe mestring af hverdagen, har mange umgdte behov, stor stressbelastning, sar-
barhed samt svaere vilkar, der g@r det vanskeligt at fa hverdagen og familielivet til at haenge

sammen.

Handicap- og malgruppeafgraensning

Malgruppen for mestringsstgtteindsatsen er foreeldre/familier med bgrn og unge med handicap. I litte-
raturgennemgangen er det derfor selve familien med et barn eller ung med handicap, der ses som udsat
og de vanskeligheder, der kan opsta, hvis ikke der bliver grebet tidligt ind. Familien vil oftest blive be-
tragtet som den narmeste kernefamilie, men kan ogsa omfatte den udvidede familie og familiens net-
veaerk.

Handicap er i dette projekt, defineret bredt som: "Medfgdt eller erhvervet betydelig og varig nedsat fy-

sisk og/eller psykisk funktionsevne” jf. Socialstyrelsens definition’.

Der inkluderes bade familier med bgrn og unge med medf@dt og erhvervet funktionsnedsaettelse, da
begge grupper inkluderes i kommunernes handicapservice, og begge grupper har brug for stgtte fra
kommunen. Ofte vil der veere tale om bgrn med nedsat funktion pa begge omrader. Der foretages ikke
en afgraensning af, hvilken grad af nedsat funktionsevne der skal vaere tale om, andet end det ikke-ope-
rationaliserede 'betydelig’. Det afggrende kriterium for relevans er i stedet, hvorvidt familierne har be-
hov for hjaelp og stgtte fra kommunen, for at fa hverdagen til at haenge sammen. Dvs. at der vil vaere
tale om bgrn/unge, som har et handicap i en sddan grad, at der er behov for, at foreeldrene udfgrer en
ikke uvaesentlig meropgave i forhold til bgrn uden handicap. Ofte vil der veere tale om familier, der mod-
tager, eller kan modtage, stgtte efter servicelovens § 41 (Bengtsson, Hansen & Rggeskov, 2011).

Den brede definition betyder, at der vil vaere store forskelle mellem de forskellige inkluderede diagnose-

grupper og de behov som foraldrene oplever for stgtte.

Eksempler pa inkluderede diagnosegrupper:
e  Psykomotorisk retardering
e Sveer epilepsi
e Multihandicap, herunder syns- og talehandicap
e Hjerneskade
e Cerebral parese

e Autismespektrum forstyrrelser

2
Socialstyrelsen (2013) — Forzeldre til et barn med fysisk eller psykisk handicap, guide til hjeelp og stgtte, elektronisk udgave.
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e Mental retardering

e ADHD

e Blinde/dgve

e Medfgdte deformiteter
| litteraturgennemgangen, tages der som udgangspunkt ikke hensyn til hvilken type handicap, der er tale
om, da fokus er pa de tveergaende og feelles udfordringer, som foraeldrene/familierne oplever ved at

have et barn med handicap.
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2. Udfordringer og arsager til mistrivsel i familier med bgrn og
unge med handicap

Forazldre og familier med bgrn med handicap beskrives som anderledes end andre udsatte familier.
Bengtsson og Middelboe (2001) beskriver, at foreeldrene ikke skal hjaelpes med at lave om pa deres situ-
ation, for deres barn vil blive ved med at have et handicap, de skal hjeelpes med deres situation i deres
situation. Deres mestring gar i hgj grad ud pa at kunne handtere den situation deres familie er i og de
forskellige problemstillinger, der matte opsta i forbindelse med barnets udviklingsfaser. Der er isaer tre
temaer, der har faet forskningsmaessig opmaerksomhed i forhold til trivsel og mistrivsel i familier med
b@rn og unge med handicap:

1) Forealdrenes fysiske og psykiske helbred

2) Normalt udviklede sgskendes trivsel

3) Samarbejdet med en sociale sektor

Sundhedsmaessige forhold

Der er i den danske og internationale forskning lavet adskillige studier og metaanalyser af de helbreds-
maessige konsekvenser ved at have et barn med handicap. Der ses hos forzldre til bérn med handicap
en tendens til, at de oftere:

e Diagnosticeres med psykiske lidelser isaer angst og depression (Mlodrag et al., 2015)

e Arbejder pa nedsat tid eller ikke er en del af arbejdsmarkedet (Resch, Benz & Elliott, 2012)

e Rapporterer om lavere livskvalitet generelt (Bekhet et al., 2012))

e Har forggede fysiske vanskeligheder og mén (Mlodrag et al., 2015)

Fundene vedr. den forggede risiko gar igen pa tveers af studier, landegraenser og diagnoser. Et dansk stu-
die fra 2011 gennemfgrt af Det Nationale Forskningscenter for Velfeerd (SFl) af Bengtsson, Hansen & Rg-
geskov viser, at mgdre til bgrn med funktionsnedsaettelse, sammenlignet med mgdre med normaludvik-
lede bgrn, oplevede:

e Forgget forekomst af fysiske vanskeligheder (smerter, migraene, darlig ryg mv.)

e Forstyrret sgvn og treethedsfornemmelse

e Forgget forekomst af angst og depression

e Stresset familieliv med mindre muligheder for aktiviteter udenfor plejeopgaven samt oplevelse af

isolation

Sammenhangen mellem langvarig belastning, helbred og risiko for tidlig dgd blev i 2009 fremhaevet af
Elisabeth Blackburn og kollegaer i et studie af mgdre til kronisk syge bgrn. Undersggelsen viste, at mgd-
renes celler hurtigere ldedes end mgdre til normale bgrn, og at det var relateret til hvor lenge de
havde haft et kronisk sygt barn og til deres egen opfattelse af stress i hverdagen (Blackburn, et. al.,
2009).

Det slider med andre ord bade fysisk og psykisk at vaere foraeldre til et barn eller ung med handicap. Det
kunne give anledning til at tro, at skilsmisser ogsa ville vaere markant hgjere i familier med bgrn og unge
med handicap. Det ser imidlertid ikke ud til at vaere tilfeeldet. Bengtsson og kollegaer har i 2011 under-
spgt dette forhold og kan konstatere, at der ikke er flere skilsmisser i familier med bgrn og unge med
handicap end i familier med normalt udviklede bgrn (Bengtsson, Hansen & Rggeskov, 2011). | tilfaelde af
at skilsmisse forekommer, ses der en @&ndring i forhold til normalomradet, idet mgdre med bgrn og

unge med handicap i mindre grad finder sammen med en ny partner (ibid).
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En anden antagelse, der ofte er koblet med foraeldres trivsel, nar de har et barn med handicap, er at gra-
den af barnets handicap tilsvarende pavirker foraldrenes helbredsbelastning. En meta analyse af Nan-
kervis, Rosewarne & Vassos (2011) har undersggt netop dette forhold. De konkluderer, at der ikke er en
direkte korrelation mellem foraeldres trivsel samt behov for hjaelp og svaerhedsgraden af deres barns
handicap. Her spiller individuel oplevelse af stress, resiliensniveau og mulige copingstrategier ind som

vaesentlige faktorer.

Saskendes trivsel

Et andet tema, der er fokus pa i litteraturen er normalt udviklede sgskende i familier med bgrn med
handicap. Der fremtraeder i litteraturen generelt en forstaelse af, at de normalt udviklende sgskende til
bgrn med handicap ofte har sveere kar i familien, fordi barnet med handicap kraever foraeldrenes pleje
og opmaerksomhed (Bengtsson, Hansen & Rggeskov, 2011). Der er dog varierende fund vedr. hvilken
pavirkning et barn med handicap kan have pa normalt udviklende sgskende. Fx fandt man i et ameri-
kansk studie (Williams et al., 2010), at foraeldre primaert rapporterede om negative konsekvenser for
sgskende. Foraldrene oplevede, at de normalt udviklende sgskende havde vrede/irritation mod barnet
med handicap, forggelse i negativ adfaerd, ensomhed, jalousi mv. Der blev dog ogsa navnt positive kon-
sekvenser for sgskende fx neerhed i familien, personlig modning mv. | et andet studie (Giallo et al., 2012)
spurgte man sgskende til bgrn/unge med handicap direkte om deres mentale helbred. | dette studie
fandt man, at de fleste normalt udviklende sgskende rapporterede om fint mentalt helbred og tilstand.
Der var dog en stgrre gruppe af de adspurgte (20-30 %) som fremtradte i risiko for overordnede vanske-
ligheder og/eller viste tegn pa selv at have medfgdte vanskeligheder (fx ADHD-lignende symptomer).
Derudover fandt man, at ca. 15 % var i risiko for at udvikle emotionelle vanskeligheder.

Det tyder altsa pa, at selvom stgrstedelen af sgskende synes at trives, er der tegn pa, at de har risiko for
at udvikle vanskeligheder. Samtidig viser den danske forskning ogsa, at foreeldrene er optaget af de nor-
malt udviklede sgskende og er bekymret for deres trivsel (Bengtsson, Hansen & Rggeskov, 2011). Sg-

skende er derfor en malgruppe, der bgr vaere opmarksomhed pa.

Samarbejdet med den sociale sektor

Den gaeldende lovgivning og socialpolitik bygger pa det, der kaldes et ‘'normaliseringsprincip’ (T@ssebro &
Wendelsborg, 2015). Det betyder, at det offentlige ma tilbyde den ngdvendige stgtte for at ggre det mu-
ligt for en familie med bgrn med handicap at leve et sa ‘normalt’ liv som muligt. Herunder, at barnet
oplever en barndom, der er sa ‘'normal’ som muligt. Dette 'normaliseringsprincip’ betyder bl.a. at forael-
drene bgr have mulighed for at veere i beskaeftigelse, og deltage i det sociale og samfundsmaessige liv pa

lige fod med andre foraeldre.

I forhold til mestringsstgtteperspektivet, er det et helt afggrende udgangspunkt, at bgrnene har mulighed
for at vokse op i hjemmet hos deres familier frem for pa institution. Samtidig ma foraeldre og sgskende
modtager stgtte til at kunne opretholde en hverdag, der er sd ‘'normal’ som muligt og med en generel

oplevelse af trivsel i familien.

| bade den danske og internationale forskningslitteratur er der massiv dokumentation af, at foraeldrene
ikke oplever et velfungerende samarbejde med den sociale sektor, og at dette er en vaesentlig faktor til

stress og mistrivsel i familierne.
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Bengtsson (2001, 2011) har i flere omgange lavet stgrre undersggelser og studier i Danmark med foreael-
dre til bgrn med handicap. Undersggelserne viser, at foraldrene generelt mangler viden om deres soci-
ale rettigheder og relevante offentlige tilbud. Familierne fremhaever, at de selv ma vaere opsggende i
forhold til myndighedsniveauet i kommunen og finder samarbejdet med sagsbehandlerne vanskeligt.
Det beskrives, at foraeldrene oplever at blive sat i en “svaghedskonkurrence”, hvor de er ngdt til at frem-
std sa svage som muligt overfor deres sagsbehandler, for at ggre sig fortjent til at modtage de stgtteind-

satser de selv mener, er relevante (Bengtsson, 2001).

Et mere indgaende studie af foraeldrenes oplevelse med mgdet med den danske socialsektor, og konse-
kvenserne af dette, beskrives af Graungaard, Skov & Andersen (2011). Forskerne har fulgt foraeldre til
nyfgdte bgrn og deres mgde med den sociale sektor. Forzaeldrene er i studiet blevet interviewet flere
gange over de fgrste to ar af barnets liv. Studiet konkluderer overordnet set, at foraeldrene i mgdet med
kommunen oplever at blive mere stressede og frustrerede. Foraeldrene giver udtryk for udpraegede van-
skeligheder med samarbejdet pa flere omrader:

1) Mangel pa kontinuitet mellem sektorerne, hvor forseldrene oplevede sig som tovholder i deres

egen sag
2) Mangel pa fokus pa familiens behov

3) Vanskeligheder med samarbejde med sagsbehandler

Grundlaeggende oplevede foraldrene, at systemet arbejdede imod dem, snarere end med dem. Studiet
advarer om, at den danske socialsektor ikke er gearet til at understgtte foreeldrenes copingproces, og
risikerer at sta i vejen for den. Og at systemet, den sociale forvaltning, sagsbehandlingen og sagsbehand-

lerne ofte er kraftigt medvirkende til udbreendthed hos danske foraeldre (ibid).

De danske fund suppleres af internationale studier. Et norsk flerarigt studie, der har fulgt familier fra slut
90’erne sondrer mellem selve stgtten og processen, der fgrer frem til at opna stgtteindsatsen i familien.
Undersggelsen viser, at foraldrene generelt var meget tilfredse med den stgtte og de services, de mod-
tog fra det sociale system - men at det var processen inden opnaelse af stgtteordningen, der var meget

opslidende og frustrerende (Tgssebro & Wendelsborg, 2015).

| andre udenlandske studier beskrives lignende oplevelser af vanskeligheder fra foraeldrene/familierne.
Redmond & Richardson (2003) har undersggt foraeldrene primaere stressorer og fundet, at en betragte-
lig del af deres pres og stress kommer fra oplevelsen af manglende stg@tte og ydelser fra det offentlige. |
en opsummering af stgtten til foraeldre til bgrn med udviklingsforstyrrelser i England, beskriver Wode-
house & McGill (2009), at foreeldrene ofte ikke fgler sig tilstraekkeligt stpttet og oplever at sta alene med
opgaven. De foraeldre, der oplever flest udaekkede behov, er ogsa de foraldre der rapporterer om hg-
jest stress og mistrivsel. Lignende fund kan ses i Sverige (Nowak, Broberg & Starke, 2013) og i USA
(Resch et al., 2010).

At samarbejdet med myndighederne — eller mangel pa sammen — er en vasentlig faktor for foreeldre-
nes/familiens mistrivsel understgttes ogsa af meta-analysen af Nankervis, Rosewarne & Vassos (2011),
der har kunnet konstatere, at der ikke er en direkte korrelation mellem forzaeldrenes trivsel og behov for

hjaelp og sveerhedsgraden af barnets handicap.

Pa baggrund af litteraturen kan der identificeres flere kilder til frustration hos foraeldrene i samarbejdet
med det offentlige, som pavirker deres trivsel negativt. Et felles karakteristika er et generelt fravaer af

gensidig tillid i samarbejdet omkring barnet eller den unge med handicap:
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Identificerede kilder til frustration og stress hos foraeldre til bgrn og unge med handicap

i samarbejdet med det offentlige fra Téssebro & Wendelsborg, 2015

1) Oplevelsen af at mangle adgang til information og at systemet “skjuler’ oplysninger.

2) Oplevelsen af fragmentering i systemet mellem forvaltninger, fagpersoner og sektorer som for-
2ldrene er overladt til selv at navigere i.

3) Oplevelsen af tilfeeldighed og personafhaengig service.

4) Oplevelsen af uretfeerdighed og manglende tiltro til systemets beslutninger.

5) Oplevelse af, at sagsbehandleren mistaenker foraeldrene for at misbruge offentlige midler.

| litteraturgennemgangen er der fundet mange studier, hvor fokusset har vaeret at identificerer pro-
blemstillinger i samarbejdet mellem iszer foraeldrene og den sociale sektor. Men der findes ogsa studier,
der har en mere ressourceorienteret tilgang i forhold til at bruge foraeldrenes oplevelser aktivt til at

skabe kvalitetsudvikling i den sociale sektor.

Et engelsk studie anvender forskning om stress og coping til at informere udviklingen af den offentlige
service (Sloper, P., 1999). | studiet er flere faktorer identificeret som centrale i udviklingen af en effektiv

servicemodel, der kan vaere med til at stgtte foraeldre og reducere deres stress:

Centrale principper for udvikling af en servicemodel, der imgdekommer familiernes behov fra

Sloper, 1999

e Helhedsorienteret tilgang til at vurdere og mgde familiens behov.

e  Fokus pa relationsopbygning mellem foraldre og professionelle.

e Familien har let adgang til kontakt.

e Fleksible, individuelt tilpassede og behovsrelaterede tilbud og tilgang.

e  Fokus pa foraldrenes egne bekymringspunkter og anerkendelse af foraeldrenes egne oplevelser
af, hvilke behov er vigtigst at fa opfyldt.

e Den stgtte der tilbydes er med til at styrke foraeldrenes kontrol over eget familieliv frem for at
fratage dem kontrol og ansvar.

e Foraldrenes egen viden og ekspertise omkring deres bgrn efterspgrges og anerkendes.

Disse elementer er ikke specifikke for et tilbud eller en myndighedsafdeling, men ma betragtes som vig-

tige principper for at kunne organisere og udvikle den kommunale service pa omradet’.

Der er ogsa studier, der har et vaesentlig stgrre praksisfokus, og bygger pa foraeldrenes egne formule-
rede behov og konkrete gnsker til stgtte fra den sociale sektor. Et omfattende engelsk studie under-
spgte, hvad foraeldre til bgrn og unge med handicap selv oplevede som et behov, for at kunne mestre et
godt hverdagsliv (Beresford. B et al., 2007). Studiet omfatter 90 mgdre og 18 feedre, der bade er inter-
viewet individuelt eller er indgaet i fokusgruppeinterviews. Studiet supplerer Slopers’ principper oven-
for, men har et stgrre praksisfokus og giver information om behov for malrettede indsatser til bade fa-

milien, foraeldrene, sgskende — individuelt og samlet:

3 . . - .
Se ogsa afsnittet om familiecentreret service
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Forzeldrenes egne formlerede behov og konkrete gnsker til stgtte fra den sociale sektor i forhold

til at kunne mestre et godt hverdagsliv (Beresford. B et al., 2007)

e Styrkelse af den personlige identitet ift. rollen, som foraeldre og plejer.

- @nsker til indsatser: stptte s& det er muligt at fastholde sit arbejde, og kunne prioritere fritids-
interesser og venner mere.

o Fgle sig fysisk og psykisk godt tilpas. De mange fysiske lgft, sgvnproblemer, barnets konstante
behov for hjalp og pleje opleves som nedslidende. Accept af barnets diagnose er en kontinuer-
lig folelsesmaessig opgave. Dét at fa adgang til og handtere de sociale services opleves stress-
fyldt og frustrerende. Dét at anvende et tilbud, der er utilstreekkeligt eller ikke passer til barnet
er en kilde til angst og fortvivlelse blandt foraeldrene.

- @nsker til indsatser: de rette hjeelpemidler, ordentlige boligforhold, kortidshjaelp, kompeten-
cer til at handtere bgrnenes sgvnvanskeligheder, psykologhjaelp og netvaerk med andre forael-
dre til bgrn med handicap.

e Fgle sig kompetent og informeret for at kunne treeffe de rigtige valg og stgtte barnets udvik-
ling. Isaer efterspgrgsel pa at kunne handtere bgrnenes sgvn- og adfaerdsproblemer, kommuni-
kation med deres bgrn, stgtte barnets selvstaendighed og kunne opfylde barnets plejebehov.

- @nske om: at fgle sig informeret om diagnoser, krisereaktioner, overgange, rettigheder mv.

e Balancen mellem pleje- og foraeldrerolle. Foraldrene oplever, de bruger for meget tid pa pleje-
opgaver og ikke har nok ’kvalitetstid’ med deres bgrn med handicap og sgskende. Bekymring
omkring sgskende, der far nedprioriteret tid sammen med foraldrene, pga. det tidskraevende
plejearbejde.

- @nsker til indsatser: afl@sning, praktisk hjaelp i hjemmet til pleje og praktiske ggremal, vaske-
service, medicinudbringning og hjaelpemidler.

e Familiens baeredygtighed refererer bade til at skabe et faellesskab og falles oplevelser i fami-
lien, og ogsa at parforholdsrelationen forbliver intakt. Der var et gnske om at kunne at frigive
tid til at foraeldrene kunne foretage sig noget sammen uden bgrnene. Oplevelse af at det er
sveert at etablere en samlet familieoplevelse. Ferier og ture blev anset for at vaere centrale for
at stimulere dette.

- @nsker til indsatser: korttidsaflastning og hjeelp til at aflaste foraeldrene fra plejeopgaver og
hjzaelp til bdrnenes sgvnvanskeligheder. Feedrene involveres mere i konsultationer med profes-
sionelle, faedres fglelsesmaessige behov ma ikke overses til fordel for moderen. Information
om handicapvenlige forlystelser og ekstra praktisk hjaelp pa dagen/i ferien.

e Sgskendefokus var vigtigt for foreeldrene. Her menes sgskende uden et handicap. Foraldrene
havde et gnske om at styrke en positiv sgskenderelation.

- @nsker til indsatser: Adgang til terapi eller spskendenetvaerk, praktisk stgtte og aflastning til
at foreeldre og s@skende kunne lave aktiviteter uden barnet med handicap — savel som aktivite-
ter for hele familien.

e Praktiske og gkonomiske ressourcer. Fravaer af ressourcer var en stressfaktor i nogle familier
savel som en barriere for at opna mange af de gnsker de havde som familie.

- @nsker til indsats: en individuel tilpasset stgtte til familien, bdde praktisk og skonomisk.
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3. Tidlig opsporing og behovsafklaring

For at kunne arbejde forebyggende og tilbyde familier med bgrn og unge med handicap en tidlig og ret-
tidig intensiv indsats, er der ngdt til at veere klarhed over, hvilke familier der er i risiko for sammenbrud,
eller er sa belastede, at de har behov for hjlp. Til dette er der behov for viden om tidlig opsporing og
vurdering af resiliens. Der kan ogsa vaere behov for at identificere nogle markgrer for den oplevede be-
lastningsgrad hos foraeldrene. Der vil veere tale om en styrket tveerprofessionel indsats samt evt. et gget

samarbejde pa tvaers af forvaltningsomrader i forbindelse med dette arbejde.

Der er grundlaeggende to forskellige tilgange, den offentlige sociale sektor kan tage i anvendelse til mo-
nitorering af familiernes tilstand. En reaktiv tilgang, hvor der reageres pa de henvendelser, som famili-
erne selv tager til kommunen. Dette kan fx vaere nar en familie ansgger om aflastning, og der laves en
vurdering af familiens behov i forhold til om ydelsen kan gives. Eller en proaktiv tilgang, hvor kommunen
selv aktivt tager kontakt til familierne og forhgrer sig omkring deres behov er dekkede. Dette kunne fx
vaere en opsggende sagsbehandler, eller regelmaessigt skemalagte mgder, fx én gang arligt. Der er tale
om vaesensforskellige tilgange til monitorering, hvor den initierende part er enten foraldrene eller kom-
munen. Formalet med monitoreringen er dog i princippet den samme: at kommunen far klarhed over

familiens tilstand og indsigt i deres behov, hvorudfra relevant stgtteindsats kan igangseettes.

Tidlig opsporing - monitorering og advarselstegn

| forhold til tidlig opsporing er det meningsfuldt at stille spgrgsmalet, om der er sarlige advarselstegn,
som familier giver, hvis de naermer sig et sammenbrud? Det kan fx vaere stigende antal sygedage hos
foraeldrene (Truesdale & McConkey, 2001), vanskeligheder hos sgskende til barnet med handicap (Willi-
ams et al., 2010) eller stigende grad af ansggning om aflastning (Nankervis, Rosewarne & Vassos, 2011)
el. lign. Ligeledes er det interessant, om en seerlig proaktiv monitorering kan veere med til at opdage et
eventuelt tab af beskyttende faktorer (resiliens), og dermed vaekke rettidig opmarksomhed pa familier i

risiko for ssammenbrud.

| dansk regi har Graungaard, Skov & Andersen (2011) fulgt 16 forzaeldrene til nyfgdte bgrn med handicap
over en arrakke. Her har de fundet, at foraeldrene i stor grad oplevede selv at matte veere opsggende i
forhold til at fa information om stgttetilbud, og at foraeldrene selv matte definere deres behov og mulig-
heder i forhold til kommunen. Det var saledes ikke foraldrenes oplevelse, at sagsbehandleren eller
kommunen var opsggende eller proaktiv i deres kontakt. Desuden oplevede foraldrene ofte, at deres
henvendelse om behov ikke blev taget alvorligt nok i kommunens handicapenhed, og der derfor ikke
blev givet tilstraekkelig stgtte. Dette efterlader foraeldrene en fglelse af at veere alene med opgaven
(Graungaard, 2007). Samtidig betgd denne sagsgang, at visse stgtteindsatser blev givet alt for sent
(ibid.).

Lignende resultater rapporteres i Bengtsson (2001) der igennem en raekke interviews med foraeldre, har
forsggt at afdeekke mgdet mellem den sociale sektor og foraeldre til bgrn med handicap. Et interessant
fund her er, at ingen foreeldre rapporterede om, at sagsbehandleren var for involveret og opsggende.
Der var kun rapporter om det modsatte. Foraldrene udtrykker en distance mellem dem og sagsbehand-
ler, samt en manglende dbenhed om mulige stgttetilbud, og ikke mindst manglende dbenhed om sags-
behandlerens beslutningstagende magtposition. Foraeldrene peger ifglge Bengtsson pa, at en sadan situ-
ation kan undgas, safremt der etableres og ekspliciteres et faelles mal om, at barnet skal fungere i fami-

lien. Et sddan mal kraever gensidig forpligtelse pa dbenhed og samarbejde (ibid).
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| den internationale forskning ses der tegn pa, at foraeldrene har flere behov der ikke er mgdt, hvilket
medfgrer forgget risiko for stress og udbrandthed (Sloper & Turner, 1992). Isaer adgangen til de offent-
lige myndigheder og deres sagsbehandling er en faktor, der pavirker foraldrene negativt med udtryk i

angst og fortvivlelse (Beresford et.al., 2007).

Interessant i denne sammenhaeng er, at forskningen ogsa indikerer, at foraeldrene er sene til selv at sgge
stptte (Cotterill et al., 1997). Der ses en tendens til, at foraeldrene fgrst spger om specifikke stgtteindsat-
ser, nar de naermer sig punktet hvor de ikke “kan klare det leengere”. Et eksempel pa dette ses ved af-
lastningsydelsen. | forhold til foreeldres gnske om aflastning, ses der en stigning i efterspgrgslen nar for-
2ldrene naermer sig “udbraending” og generelt er stressede (Nankervis, Rosewarne & Vassos, 2011). Sti-
gende behov for aflastning, kan saledes ses som advarselstegn p3, at foraldrene har stigende vanske-
ligheder med at fa hverdagen til at haenge sammen, og at de er yderst pressede. Altsa er ansggningen
om aflastning en konkret manifestation pa stresstilstand hos foraeldrene, hvor de har klart brug for af-
braek og aflastning fra plejeopgaven. Det er en tilstand der skal tages serigst, og sikres en relevant ind-
sats overfor. Dette seerligt, da de positive konsekvenser ved aflastning ses ikke at vare ved over tid*.

Der er i afsggningen af litteraturen primaert fundet forskning om ansggning af aflastning, men lignende
stgtteydelser ma i kraft af foraeldrenes sene ans@ggning ogsa ses som advarselstegn. Forskningen indike-
rer endvidere, at den vaesentligste faktor til at forudse anbringelse af bgrn med handicap, er forzeldre-
nes mistrivsel og oplevelse af at ikke kunne handtere opgaven laengere (Robertson et al., 2011).

Et illustrativt eksempel p3, at der er flere centrale kontekstfaktorer, der spiller ind pa foraeldrenes gene-
relle trivsel, kan findes i Resch, Benz & Elliott (2012), der er et bredt kvantitativt spgrgeskemastudie af
foraeldre til bgrn med handicap af forskellige typer (autisme, multiple funktionsnedsaettelse, mental re-
tardering mv.). Dette studie fandt, at barnets grad af handicap, kun var ringe forbundet med foraeldre-
nes trivsel, og dermed ikke tjente som den bedste variabel til at forudse, hvordan foraeldrene havde det.
Derimod var det sarligt foraeldrenes evne til problemlgsning og deres ressourcer (bl.a. i form af socialt
netvaerk og gkonomisk stabilitet) der var afggrende, og som kunne anvendes til at forudse, hvordan for-

2ldrene trivedes.

Faktorer for at forzeldre til bgrn med handicap trives efter Resch, Benz & Elliott (2012)

e Barns grad af handicap er ikke tydeligt forbundet med foraeldrenes trivsel.

Der var ikke nogen signifikant forbindelse mellem barnets grad af funktionsnedsaettelse og for-
®ldrenes trivsel.

e Foraldrenes evner til problemlgsning og deres sociale stgtte, var de faktorer der bedst for-
udsa foraeldrenes trivsel. Foraeldrenes grad af ‘coping’ og hvorvidt de opfatter forhold som
trusler, problemer eller muligheder fremhaeves i studiet. Trusselsvurdering optraeder som en
medierende variabel, og dermed som et godt advarselstegn at vaere opmarksom pa.

e Foraldrenes vurdering af udvikling fremtraeder som en beskyttende faktor. Der var i studiet en
korrelation mellem, om foraeldrene kunne se mulighed for udvikling hos barnet og dem selv,
og hvor godt foreeldrene trivedes.

e Tilknytning til arbejdsmarkedet. De foraeldre der var i arbejde trivedes generelt bedre, og der
var en direkte korrelation mellem antallet af timer de arbejdede om ugen, og hvor godt de tri-

vedes. Dvs. jo mere de arbejdede, jo bedre havde de det.

4
For grundigere gennemgang af aflastningsydelsen se Metodecentret (2014) Litteraturgennemgang om aflastning og tidsbegraen-

sede anbringelser ved handicap, http://metodecentret.dk/erfaringer-(1).aspx
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Samlet set ser det ud til, at foraeldrene oplever et behov for proaktivitet fra kommunens side, og at kom-
munernes manglende klarhed over foraeldrenes behov medfgrer, at foreeldrene selv skal redeggr for
dette. En sadan reaktiv tilgang fra kommunens side ser ud til at kunne medfgre vanskeligggrelse af rela-
tionsdannelsen og etablering af tillid og samarbejde med foraeldrene (Graungaard, Skov & Andersen,
2011). Den manglende tillid og reaktive tilgang betyder ofte, at stgtteydelserne bliver igangsat for sent,
da foraeldrene ofte fgrst sgger dem, nar de er kommet i mistrivsel, hvilket gger risikoen for at barnet ma

anbringes (Nankervis, Rosewarne & Vassos, 2011).

Stress og mdling af stress hos foraeldre

En afggrende forudsaetning for at kunne igangsaette tidlige indsatser i familier med bgrn med handicap,
er en klarhed over, hvem der har brug for indsatsen, hvilken indsats der er brug for, og evnen til at af-
klare dette rettidigt.

Et britisk studie har forsggt at identificere forskellige familietyper, hvor et barn med handicap allerede
er blevet anbragt (Hostyn & Maes, 2007). Studiet omhandler de forhold, der 13 til grund for foreeldres
overvejelser om anbringelse af bgrn/unge med handicap udenfor hjemmet. P4 baggrund af de kvalita-
tive svar, har forskerne kunne kategorisere deltagerne i undersggelsen i fire forskellige familietyper:
1) Barnet er anbragt pga. massive fysiske vanskeligheder, der umuligggr pleje i eget hjem.
2) Barnet har eksternaliserende problemadfaerd. Foraeldre praeget af fglelse af skyld, fglelse af in-
kompetence og stress. Anbringelse pga. foraeldres oplevelse af mangel pa kontrol.
3) Sarbare familier hvor en eller begge af foraldrene har fysisk eller psykisk lidelse. Tendens til social
isolation. Foraeldre overbevist om, at andre kan tage sig bedre af barnet end dem.
4) Foraldre er skilt og der er en enlig omsorgsdrager, der star med det primaere ansvar. Anbringelse
pga. omsorgsbyrden og vanskeligheder med at fa hverdagen til at hange sammen. Fx kan barnets
behov for szlig terapi eller skole medfgre yderst vanskelige praktiske forhold.

Det er isaer de tre sidste familietyper, der er interessante som malgrupper for en mestringsstgtteindsat.

Familietypen kan vaere et opmaerksomhedspunkt i forhold til tidlig opsporing. Men det altovervejende
advarselstegn forskningen peger p3, i forbindelse med mistrivsel og manglende mestring af hverdagen
hos familierne, er stress og udbraendthed (Robertson et al., 2011). | stressforskningen er der fokus p3,
hvordan foraeldrene anvender deres ressourcer (coping), sa de kan tilpasse sig deres livsomstandighe-
der med et barn med handicap, og hvorvidt dette resulterer i stress eller trivsel (Hostyn & Maes, 2007).
Der er konsistente malinger om, at foraeldrenes selvrapporterede stress, generelt og specifikt i forhold
til omsorgsopgaven, forudser ansggning om frivillig anbringelse (Rimmerman & Duvdani, 1996).

Idet en stresstilstand eller udbraendthedstilstand hos foraeldrene ser ud til at veere den vaesentligste fak-
tor for ansggning om stgtte, aflastning og anbringelse, er det vaerd at se pa, hvordan en proaktiv moni-

torering kan male foraeldrenes tilstand.

www.metodecentret.dk



-17 -

Monitorering af forzeldres stress og trivsel

Der findes flere forskellige maleredskaber til registrering af foraeldres stressniveau. Langt de fleste fin-
des kun pa engelsk, og kun fa er oversat til dansk. | appendix 1 har Metodecenteret samlet en oversigt
over de mest anvendte screenings- og maleredskaber, der anvendes i en international sammenhang. Et
af de mest anvendte redskab til at male foraldres belastningsgrad og stress er Parenting Stress Index
(PSI) (Abidin, 1995). Det kan bruges til foraldre til bgrn i alderen 3 md. til 12 ar. Redskabet bestar af 120
spgrgsmal, men findes ogsa i en kortere version pa 36 spgrgsmal. Nogle af skalaerne, der males pa er:

e Foraldrenes subjektive stress

e Forazldrenes overordnede vurdering af bgrnepasningssituationen

e Foraldrenes vurdering af konsekvenser (fx om man har overskud til at give barnet den opmaerk-

somhed det har brug for)

e Foraldrenes forventninger til at modtage stgtte fra det offentlige

PSI er ikke oversat til dansk, men findes pa en rakke andre sprog. Der er ikke fri adgang til at anvende
PSI, men der findes forhandler i Danmark.

Et andet redskab der angiver en hgj korrelation med PSI er Parental Stress Scale (PSS). Judy Berry og kol-
leger (1995) har udviklet Parental Stress Scale (PSS), og angiver at der er en korrelation mellem PSI og
PSS pa 0,75, hvilket betyder en hgj overensstemmelse mellem den score foraeldre anvender i de to sco-
ringsredskaber. SFI° har oversat PSS til dansk og eri 2015-2016 ved at afprgve og validere redskabet. PSS
kan anvendes til foraeldre med bgrn i alderen 0-18 ar og er gratis at anvende. PSS maler pa foraeldres
oplevelse af foraeldreskab og bestar i den danske version af 18 spgrgsmal.

Den canadiske organisation CanChild har udarbejdet et redskab til at male foraeldrenes tilfredshed med
den stgtte og indsats, de har modtaget og hvorvidt den opleves som familiecentreret. Redskabet hedder
Measure of Processes of Care (MPOC) (King et. al., 1995). Redskabet er oversat til dansk i en forkortet
udgave bestaende af 20 spgrgsmal, der omhandler foraeldres oplevelse af indsatsen til barnet®.

Der forefindes ogsa redskaber, der maler mere konkret pa foraeldrenes overvejelser om anbringelse af
barnet (McConnell et al., 2014). Dette er typisk meget simple spgrgeskemaer, der spgrger direkte til for-

2ldrenes overvejelser om anbringelse, og om de har gjort brug af aflastning mv.

Derudover ses der i litteraturen tendens til, at man i forskningen ogsa maler pa foraeldrenes generelle
livstilfredshed, livskvalitet og generelle helbred som parametre for trivsel (se fx Mlodrag et al., 2015). Et
ofte benyttet skema til dette formal er WHO — Fem Trivselsindeks7, der maler pa fem udsagn om trivsel,

herunder om man er frisk og udhvilet. Skemaet er oversat til dansk.

> www.sfi.dk, Pontoppidan & Nielsen

6
Oversat af fysioterapeut Kirsten Nielsen og ergoterapeut Susanne Hygum www.cpop.dk . Graungaard, A. har anvendt skemaet i
et dansk studie, men ikke publiceret data.

7
Oversat af Psykiatrisk Forskningsenhed Hillergd i 1999
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4. Opsummering for tidlig opsporing og behovsafklaring

Tidlig opsporing, behovsafklaring og rettidig indsat er i den gennemgaede litteratur blev set som en for-

udsezetning for at igangsaette forebyggende tiltag i forhold til institutionsanbringelse, og samtidig stgtte

familiernes mestring og generelle trivsel sa de undgar stress og udbranding. Udover maling af stress di-

rekte, er det relevant at se pa de faktorer, der bidrager til udviklingen af stress. Det er tanken, at op-

marksomhed pa disse faktorer, kan danne grundlag for tidlig indsats og forebyggelse af stress.

Nedenstdende opstilles punktvis anbefalinger til bedste praksis:

Tidlig opsporing af foraeldre, kraever et teet tveerfagligt samarbejde i kommunen fx en gget koor-
dinering pa tvaers af forvaltningsomrader og sektorer.

En proaktiv tilgang til samarbejdet med familier med bgrn eller unge med handicap efterspgrges
af foraeldrene og anbefales i forskningen. Taenkningen bag en proaktiv tilgang er, at en forbedret
monitorering og opmaerksomhed pa familiernes trivsel, kan medvirke til tidlig opsporing og retti-
dig indsats. Det kan forebygge forveerring i familiernes tilstand og opbygge resiliens, og dermed
forebygge udbraending og eventuel institutionsanbringelse af barnet eller den unge med handi-
cap.

Forskningen viser, at den vaesentligste faktor til at forudse anbringelse af bgrn med handicap, er
foraeldrenes mistrivsel og oplevelse af ikke at kunne handtere opgaven laeengere. Der er konsi-
stente malinger om, at foraeldrenes selvrapporterede stress, generelt og specifikt i forhold til om-
sorgsopgaven, forudser ansggning om frivillig anbringelse. Stigende anvendelse af aflastning, kan
derfor ses som advarselstegn p3, at foraeldrene har stigende vanskeligheder med at fa hverdagen
til at haenge sammen og er pressede.

Der skal vaere gget fokus pa familier, hvor der er szerlig risiko fx, familier med bgrn med eksterna-
liserende problemadfaerd, familier hvor foreeldrene selv er sarbare eller har en lidelse, familier
med enlige forzeldre jf. Hostyn og Maes (2007).

Der findes en raekke redskaber, der er udviklet til at screene foraeldres og familiers stress, belast-
ningsgrad, livskvalitet og trivsel. Fa af disse er oversat til dansk. Der henvises til appendiks 1 i lit-

teraturgennemgangen.
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5. Opbygning af resiliens via foreeldre- og familierettede indsatser

| gennemgangen af litteraturen er der, som tidligere naevnt, generelt et stort fokus pa, hvordan foraeldre-
nes mistrivsel og manglende mestring af hverdagen er forbundet med stress og udbraendthed (Robertson
etal., 2011). | stressforskningen er der fokus pa, hvordan foraeldrene anvender deres ressourcer (coping),
sa de kan tilpasse sig deres livsomstaendigheder med et barn med handicap. Men samtidig gives der ogsa
udtryk for, at der kan veere stor variation i foraeldrenes oplevelse af belastning og vilkar (McConnell, Sa-
vage & Breitkreuz, 2014). Det haenger bade sammen med foraldrenes oplevelse af deres eget fysiske og
mentale helbred, men ogsa i oplevelsen af at fa sine behov mgdt i form af hjemmebaseret stgtte og af-

lastning.

Resiliens

Et perspektiv relateret til tidlig opsporing og rettidig indsats kan findes i observationen af, at det langt
fra er alle familier med bgrn med handicap, der oplever vanskeligheder med at fa hverdagen til at
hange sammen. Nogle foraeldre rapporterer om stor grad af stress og udbrandthed, mens andre fami-
lier kun har minimal kontakt med den sociale sektor (McConnell, Savage & Breitkreuz, 2014, Tgssebro &
Wendelborg, 2015). Dette mgnster gar igen pa tvaers af diagnosegrupper. Samtidig ses det, at det ikke
ngdvendigvis er barnets grad af handicap der afggr, hvorvidt foraeldrene bliver stressede af opgaven el-
ler ej, men processen omkring dét at fa adgang til stgtte og ressourcer i den sociale sektor (Resch, Benz
& Elliott, 2012, Grauengaard et.al., 2011, Tgssebro & Wendelborg, 2015).

Forskningen peger p3, at der ser ud til at veere forskelle i familiernes resiliens, og foraeldrenes mod-
standskraft i forhold til at handtere de udfordringer de mgder. Der er i afsggningen af litteraturen kun
fremtradt fa studier vedr. familier med bgrn med handicaps resiliens, men de der er fundet, ser generelt
et potentiale i at opbygge familiernes modstandskraft (Bekhet et al., 2012, Graungaard, 2007, Byat,
2007).

Psykologen Per Schultz Jgrgensen (1999) fremhaever tre vigtige faktorer, som synes at veere til stede hos
personer med en hgj grad af resiliens/ modstandskraft:

e Tillid til egen formaen, bade kognitivt og socialt

e Evne til at overskue og forudsige situationer

e Stgtte fra omgivelserne

| et forebyggelsesperspektiv er det centralt, at disse tre forhold heenger sammen i den forstand, at de
gensidigt kan styrke hinanden. Dermed giver forskningen om resiliens nogle fokuspunkter for, hvordan
situationen hos foraeldre/familier med handicap kan pavirkes positivt. Det handler om at iveerksaette en
indsats, der fremmer modstandskraften for foraeldrene/familien, sa de bliver i stand til at forholde sig
konstruktivt til de belastninger, de mgder i hverdagslivet. Til at fremme disse, skal familien bl.a. under-
stgttes i at: skabe mening, mobilisere ressourcer i netvaerk og naermiljg, treenes i kognitiv vurdering og
coping strategier (Bayat, 2007). Samtidig ma foraeldrenes basale behov om fx sgvn, gkonomi, godt hel-

bred etc. anses for at veere et vaesentligt grundlag for processen.
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Foraldrenes copingstrategier

| forhold til foraeldrenes problemlgsning og coping har et dansk studie bragt lys over processen, hvor-
igennem coping finder sted (Graungaard, Andersen & Skov, 2011). Her peges isar pa processen omkring
kognitiv revurdering, som daekker over, hvordan foraeldrene ser de udfordringer de star overfor, og

hvordan de forstar disse.

Dette kan fx veere:
e At foraldrene skaber ressourcer/mental energi igennem informationsafsggning om barnets diag-
nose
e At foraeldre og stgttepersoner har fokus pa den udvikling barnet gennemfgrer i stedet for de ge-
nerelle begraensninger, som barnet har
e At faressourcerigennem aktiv problemlgsning og traening (fx melde barnet til motorisk traenings-
hold)

Der blev i studiet identificeret ni veje hvorigennem foraeldrene skabte ressourcer for sig selv:
1) Emotionel bonding (med barnet og hinanden)
2) Finde stgttende sociale relationer
3) Skabe mentalt pusterum
4) Skabe mening
5) Finde fordele
6) Evaluere egne eksistentielle overbevisninger
7) Tage handling
8) Normalisering
9) Vedligeholde hab

Der er altsa flere mader foraeldre med bgrn med handicap kan forsgge at fa dagen og livet til at haenge
sammen pa (coping). Men forskningen viser ogsa, at ikke alle copingstrategier er lige effektive. Hvor fx
Graungaard, Andersen & Skov (2011) beskriver coping, der skaber ressourcer, beskriver anden forskning
ineffektiv coping. Grundlaeggende ses problemfokuseret coping, der retter sig mod at Igse problemati-
ske situationer, laegge planer for fremtidige udfordringer, og forhindre problemer i at opsta, som den
mest effektive coping (Peer & Hillman, 2014). Alle foreeldre anvender ogsad emotionsfokuseret coping,
der retter sig mod de fglelser, der opstar i problematiske situationer i stedet for problemet i sig selv.
Disse kan vaere positive og ressourceskabende ved fx at saette eendrede mal for livet (”vi kan ikke tage
pa camping med rullestol, men vi kan stadig tage i sommerhus”), eller foraeldrenes fglelse af at vaere
gode og kompetente foraeldre, nar de tager handling. Der kan ogsa ses emotionel coping med mere ne-
gative resultater, som fx ved gnsketankning ("Det er bare midlertidigt”) eller at direkte tage handling
for at undga at skulle forholde sig til situationen, hvilket i sidste ende kan fgre til omsorgssvigt af barnet.
En sadan undvigende emotionsfokuseret copingstil ses i litteraturen som et klart advarselstegn, og som

forbundet til de familier, der oplever det stgrste behov for stgtte (Sloper & Turner, 1992).

Flere studier papeger, at der er stort potentiale i at understgtte familierne med bgrn med handicaps be-
skyttende ressource, hvilket szerligt er igennem traeningen af evnen til at teenke positivt (Bekhet et al.,
2012). Dette ikke forstdet som fornaegtelse af problemer, men snarere evnen til ikke at lade proble-
merne overskygge for det positive, og til ikke kun at se det negative i eventuelle vanskeligheder. Her er
det vigtigt at huske p3, at Bengtsson (2001) fremhaevede, at foraeldre ofte ma fremsta som ’svage’ og

fremhaeve det negative for at fa stgtte hos de sociale myndigheder, hvilket kan virke som en barriere for
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den positive tilgang og i vaerste fald veere med til at tilskynde en tiltagende udbraendthed hos forael-
drene.

Den mentale traening kan ikke sta alene, men skal kombineres med familiens individuelle behov for
praktisk stgtte, hjeelp og pleje til at kunne fastholde barnet i hjemmet laengst muligt.

Disse indsatser skal indga i familiens samlede mestringsstrategi, som hele tiden vil veere i en dynamisk
udvikling i forhold til, hvilken livsfase de befinder sig i. En made at styrke foraldrenes coping og resiliens
er, udover hyppig kontakt, Igbende dialog mv., via tiloud om foreeldreuddannelse/kurser og terapifor-
Igb.

Foraldreuddannelse og terapi

| litteraturen er seerligt to interventioner fremtraedende i RCT-forskningen, der er rettet mod at styrke
foraeldrenes ressourcer og copingevner:

1) Foraeldreuddannelse rettet mod handtering af barnets/den unges problemadfaerd. Dette dakker
over kurser/treeningsforlgb rettet mod forzldrene. Her kleedes de bl.a. pa til at handtere deres
barns szerlige adfaerd, og hvordan de kan korrigere barnets negative/normbrydende adfzerd.

2) Kognitiv adfzerdsterapi (KAT) rettet mod foraeldrene. Szerligt rettet mod traening af foraldrenes

copingevner med fokus pa at reducere mistrivsel og stress samt at opbygge resiliens.

Singer, Ethridge & Aldana (2007) har foretaget en meta-analyse af forskningen vedr. de to ovenstdende
interventioner til foraeldre til bgrn med handicapa. Ved begge former for intervention er der tale om sma
effektstgrrelser, der dog er signifikante. Med andre ord; det ser ud til at begge interventionsformer har
en stressreducerende effekt, men at den er lille. Samtidig er det uklart hvor langvarig effekten er, der er
dog lovende fund i forhold til at de har en vedvarende effekt. | metaanalysen ses ogsa pa studier (5 stu-
dier) der kombinerer de to interventionsformer samt i visse studier supplerer med anden stgtte. Disse
studier fremviser en hgj stressreduktion med en gennemsnitlig effektstgrrelse pa 0,90. Der er altsa tale
om en effektst@rrelse, der er ca. 3 gange hgjere, end hvis man kun anvender den ene af de to interventi-

oner.

Et nyere forskningsfelt omkring stressreduktion er anvendelsen af Mindfulness. Den amerikanske psyko-
log Cameron L. Neece har i 2014 publiceret det fgrste kontrollerede studie (RCT), der undersgger hvor-
vidt det evidensbaserede interventionsprogram Mindfulness-Based Stress Reduction har en effekt pa
stress hos foraeldre til bgrn med handicap (Neece, C, 2014). | studiet deltog 46 foraeldre til bgrn med ud-
viklingsforstyrrelser, hvoraf 21 indgik i interventionsprogrammet og 25 indgik i en kontrolgruppe. Forzel-
dregruppen, der deltog i et otte ugers Mindfulness-Based Stress Reduction kursus, rapporterede om sig-

nifikant mindre stress end kontrolgruppens forzeldre.

Andre evidensbaserede programmer er blevet undersggt og anvendt i forhold til foraeldre med bgrn og
unge med handicap. | fordret 2015 udgav KORA en kortlaegning af evidensbaserede programmer og lo-

vende indsatser i forhold til foraeldre og sgskende til bgrn med handicap (KORA, 20153)9. Flertallet af de
evidensbaserede programmer er ‘foreldreuddannelsesprogrammer’, som sigter mod at forbedre foreel-

drenes opdragelse, forstaelse og handtering af barnet/den unge og dets fortsatte udvikling. De fleste

8
Diverse handicaps, dog inklusionskriterium om, at barnet/den unge skal have kognitiv funktionsnedsaettelse.

9
Rapporten kan downloades fra KORAS hjemmeside: http://www.kora.dk/udgivelser/udgivelse/i11124/Kortlaegning-af-evidens-

baserede-programmer-og-lovende-indsatser-i-forhold-til-foraeldre-og-soeskende-til-boern-med-handicap. Der henvises til rappor-

ten for konkret gennemgang af programmer og indsatser.
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traeningsprogrammer for foraeldre har barnet med funktionsnedsaettelse som det primaere mal, og for-
2ldre og s@skendes mestring som det sekundaere mal. Der findes dog ogsa evidensbaserede terapipro-
grammer, som er rettet direkte mod foraeldrenes mestring. Ogsa her anses kombinationen af de to ty-

per tilbud, foreeldreuddannelse og terapiforlgb, at have den bedste effekt (ibid.).

Boschen et al. (2007) har en udvidet klassificering af i alt 7 typer programmer, hvor der udover: uddan-
nelses- og terapiprogrammer ogsa findes stgttegruppeprogrammer og e-health programmer, kontakt-
persons-, aflastnings- og mulitkomponent programmerlo. Der findes evidens for at stgttegruppepro-
grammer, peer-to-peer (hvor foraeldre traener andre foraldre), og e-health programmer ogsa har en po-

sitiv effekt, men ikke samme grad af evidens som uddannelses- og terapiprogrammerne (KORA, 2015).

Stptteprogrammerne etableres for foraeldre til bgrn med relativt ens diagnoser og svaerhedsgrader for
funktionsnedszettelse, og kan bade ledes af fagprofessionelle og foraeldre. Et eksempel pa et dansk-ud-
viklet evidensbaseret foraeldretreeningsprogram, er ADHD foreningens program 'Keaerlighed i Kaos’, der
er blevet evalueret med positivt outcome for gruppen af foraeldre, der traenes og undervises af andre
foraeldre med en relevant faglig baggrund inden for det psedagogiske, sociale eller sundhedsfaglig felt
(Christensen & Scavenius, 2015).

Erfaringen fra KORAs kortleegning er, at de danske kommuner primaert har valgt at anvende program-
mer, der har en bredere malgruppe, forstaet som forzeldre til bgrn med en bredere vifte af funktions-
nedszettelse fx De Utrolige Ar (DUA). Det oplyses ogsa, at kommunerne sjeldent anvender programmer
til handicapspecifikke malgrupper. Der efterlyses endvidere gkonomiske analyser af driften af de evi-

densbaserede programmer i forhold til den dokumenterede effekt, fra kommunal side.

Et selvstandigt, men mindre forskningsomrade indenfor handicapomradet er sgvn.

Sgvnproblemer

Spvnproblemer er et szerligt omrade, der har vaeret fokus pa, for bade bgrn og foraeldres trivsel, i den
internationale forskningslitteratur. Iszer bgrn med psykisk funktionsnedszettelse fx autisme (ASC) er
mere udsatte for sgvnproblemer end bgrn med andre former for handicap er (Beresford, et.al, 2010).
Beresford og kollegaer referer til studier, der har undersggt, at for bgrn op til 11 ar med svaere indlae-
ringsproblemer havde over 80 % sgvnproblemer, og i alderen 12 til 16 ar havde 77 % sgvnproblemer.
Studiet peger pa flere arsager til dette, bl.a. at fysiske og sundhedsmaessige problemer koblet med han-
dicap kan pavirke sgvnen, ligesom indlaeringsvanskelighed kan vaere en barriere for at etablere gode ru-
tiner for sgvn. Studiet naevner, at det ser ud til, at foraeldrenes forventninger til barnets evne til at lere
rutiner omkring sgvn ofte er lave (ibid). Det centrale i studiet i denne sammenhaeng er, at barnets sgvn-
problemer forbindes med hgjere stress og irritabilitet hos foraeldrene, og studiet papeger, at det bgr

veere et omrade hvor foraeldrene tilbydes stgtte og hjaelp (ibid).

Et andet studie rapporterer, at to tredjedele af bgrn med handicap lider af sgvnproblemer, hvilket er
markant hgjre end ved bgrn uden handicap (Tietze,A., 2012). Et systematisk review af McCann og kolle-
gaer (2015) papeger, at foraeldrene pavirkes negativt af deres bgrns sgvnproblemer, og at hjemmebase-
ret stgtte om natten er utilstreekkelig for mange foraeldre med bgrn med komplekse handicap. Der kan
veere behov for optimeret stgtte til fx overvagning, behandling, skiftning eller anden pleje om natten, sa

foraeldrene kan fa en sammenhangende nattesgvn.

10
Se oversigt for beskrivelse og kommentarer i KORAs rapport s. 19 og frem.
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Der er udviklet flere sgvninterventionsprogrammer til bgrn med handicap, som bygger p3, at foraeldrene
traenes og stgttes til at indarbejde gode rutiner omkring sgvn med deres bgrn (Beresford, et.al.,2010;

Stuttard, et.al., 2015). Et forsgg i England viser, at telefonvejledning til foraeldrene om sgvn, giver lige sa
god effekt som hjemmebesgg hos familierne (Stuttard, et.al., 2015). Fordelene ved telefonvejledning er,
at det er ressource- og tidsbesparende for kommunen og for familierne er det mere fleksibelt og mindre

forstyrrende for familielivet — samtidig oplever de ikke kvaliteten af vejledningen som darligere.

Sgskende til barn og unge med handicap

Der findes ogsa en raekke interventioner rettet mod sgskende til bgrn/unge med handicap. Disse inter-
ventioner forgar oftest i gruppeform med forskelligt tematisk indhold (Hartling et al., 2010) fx:

e Psykoedukation

e Oplysning om handicap/det specifikke handicap som deres sgster/bror har

e Rekreation/samveer med voksen/foraeldre uden barnet/den unge med handicap

Der er blandede resultater vedr. effekterne af interventionerne rettet mod sgskende. Fund indikerer
dog:

e Bedret fglelse af hjaelp fra andre

e Bedre viden om handicap

e Nogen bedring i adfaerd og emotionelle vanskeligheder

Der ses dog ikke en klar forbedring af de raske sgskendes selvveerd og selvbillede, og blandede resulta-
ter om hvorvidt sgskendeinterventionerne bedrer forholdet til barnet/den unge med handicap (Tudor &
Lerner, 2015). Et lignende billede tegner sig i en svensk undersggelse, hvor et sgskendeprogram ’Att ge
syskon utrymme’ blevet afprgvet. Programmet er manualiseret og har til formal at udvikle og give 8-12
arige sgskende viden om: funktionsnedsaettelse, konsekvenser heraf, psykosocial hjalp og undervise i
strategier for problemlgsning. Malgruppen var bred i forhold til funktionsnedsaettelse og effekten af
programmet er ikke entydigt. Evalueringen viste, at alle deltagere oplyste, at de fik viden og forstaelse
for, hvad det vil sige at veere funktionsheemmet. Men i forhold til problemlgsningsstrategier var det for-
skelligt, hvor meget deltagerne laerte, afhaengig af hvilken type funktionsnedszettelse, deres sgskende
havde — dette havde programmet ikke taget hgje for (KORA, 2015).

Tudor & Lerner (2015) har gennemfgrt et systematisk review af sgskendeinterventioner ved udviklings-
forstyrrelser og peger overordnet pa to grunde til de blandede resultater: For det fgrste er forskningen
pa omradet praeget af manglende stringens og systematik bl.a. i forhold til brugen af kontrolgrupper mv.
For det andet har man i forskningen ikke anvendt en screening af hvilke sgskende til bgrn/unge med
handicap, der kan indga i interventionerne. Med andre ord, har man som udgangspunkt antaget, at de
raske sgskende kunne bruge stgtten, og ikke malrettet den til dem med szrlige behov. Tudor & Lerner
peger derfor pa, at hvis sgskendeinterventioner skal have en effekt, bgr de malrettes til de sgskende,

der har szerlige behov. Derudover peges der generelt pa behov for yderligere forskning.

Hvor der er forskningsmaessig belaeg for en effekt i forhold til foraeldreuddannelse og terapiforlgb i for-
hold til at opbygge resiliens og styrke familiens coping, er en anden mindst lige sa vigtig stgttedimen-

sion, at foraeldrene fgler sig praktisk hjulpet og stgttet i hverdagslivet i hjemmet.
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Hjemmebaseret stgtte samt aflastning i og udenfor hjemmet

Som tidligere naevnt, er et vigtigt udgangspunkt for den fgrte socialpolitik i bade Danmark og de nordi-
ske lande ‘'normaliseringsprincippet’ (Tgssebro& Wendelborg, 2015). Det betyder, at barnet og familien
ma tilbydes den ngdvendige stg@tte for at ggre det muligt at leve et sa ‘'normalt’ et liv som muligt. Et vae-
sentligt element i at efterleve dette princip er, at barnet ikke fjernes ungdigt fra familien og at pleje,
stptte og omsorgsindsatsen til barnet og familien ydes i hjemmet hos familien. Hjemmebaseret aflast-
ning og andre stgtteordninger, fx til praktisk hjeelp i hjemmet ud over selve plejeopgaven, er meget rele-
vante for foraeldrene i forhold til at stgtte mestring af hverdagen. Der kan ifglge lovgivningen ydes en
raekke stgtteordninger i hjemmet, men i forskningslitteraturen er der ikke fremkommet mange fund om-
kring hjemmebaseret stgtte i forhold til de konkrete indsatsers indhold, form, praksis samt kombinati-

onsmuligheder og effekt.

McConkey og kollegaer (2013) papeger, at der mangler empirisk forskning om de forskellige tilbud der
ydes i hjemmet. Isaer kombinationen af forskellige ydelser, mangler der forskning omkring. Det kunne fx
vaere kombinationen af aflastning om natten (jf. sevnproblemer), praktisk hjzelp i hjemmet til tgjvask,
renggring mv. samt hjemmebaseret traening af barnet med inddragelse af foreeldre i at takle deres barns
udfordrende adfzerd eller fysiske handicap. Alle disse kombinationsmuligheder af forskellige indsatser
kan med fordel skraeddersys til den enkelte families behov, som et centralt element i at fremme forael-

drenes og familiens samlede mestringsevne.

Kombinationsmuligheder og optimering af hjemmebaseret stgtte

Der findes studier, der bygger pa aktionsforskning og udvikling af forskellige modeller for servicetilbud.
Et eksempel er McConkey et.al. (2011), der har haft en saerlig interesse for at malrette tilbud til foreel-
dre/familier med bgrn med en alvorlig udfordrende adfeerd (voldsomhed, selvskade mv.), som ggr inklu-
sion i almindelige dagtilbud og hjemmet vanskeligt. Forskergruppen har udviklet en samlet modelll, der
rummer en kombination af forskellige slags hjemmebaserede services og treening af familier samt kort-
tidsanbringelser i form af overnatning uden for hjemmet. Resultaterne af afprgvningen af modellen vi-
ser, at foraeldre og kommunalt frontpersonale, iseer fremhaver modellens fleksibilitet i forhold til for at
kombinere de forskellige indsatser til den enkelte families behov. Et helt centralt udgangspunkt for mo-
dellen er, at korttidsanbringelser ikke ma betragtes som en ‘stand-alone’ indsats, men ma integreres
med det stgrre servicenetveerk for at bidrage aktivt til at kunne aflaste foraeldrene, og samtidig under-
stgtte deres mestring af livet med barnet. P4 den made bliver aflastning omdefineret til ogsa at omfatte
andre dynamiske elementer, og ikke kun en mulighed for “afbraek” for foraeldrene fra omsorgsopgaven
(Cotterill et al., 1997). Nankervis et al. (2011), har i sit studiet foreslaet, at inklusionen af: foraeldretrae-
ning i omsorgsdragelse, stresssaenkende kognitiv adfardsterapi til foraeldrene, og introduktion af forael-
dregrupper er med til at bedre aflastningens positive effekt og ggre denne mere langvarig. Med andre
ord anses aflastningsydelsen ogsa her som et aktivt redskab, der fungerer bedst i kombinationen med
andre tiltag, og ikke bgr sta alene, som led i en samlet plan for bedringen af foraeldrenes mestring. Af-
lastning kan ogsa ses som en mulighed for stimulering og socialisering af barnet, og saledes ikke kun ren

pasning af barnet.

En afggrende faktor for at fa tilrettelagt en optimal stgtte til familierne er, at de fgler sig hjulpet til dette

af det sociale servicesystem. Engelske studier har haft fokus pa det gode samarbejde mellem hjemmet

11
Modellen er udviklet af McConkey og kollegaer til det britiske Action for Children Services (2011).
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og de sociale instanser, karakteriseret ved at tilbyde en kommunal koordinatorfunktion, kaldet ‘keywor-
ker’. I en dansk sammenhaeng vil man kunne betegne en keyworker som en ’koordinerende sagsbehand-
ler’ eller ‘familievejleder’ for familien. Keyworkerens primaere opgave er at koordinere de forskellige in-
stanser, der er involveret i at yde familien stgtte. Det gaelder bade sundheds- og omsorgsopgaver samt
sociale og paedagogiske opgaver. Ngglemedarbejderen har et taet samarbejde med familien og stgtter
dem Igbende i at identificere behov og varetage kontakt samt fremsta som familiens talsmand (Sloper. P
et al, 2006). Ordningen er evalueret positivt i forhold til at aflaste foraeldrene, men det afhaenger af, i
hvor hgj grad sagsbehandleren formar at leve op til de forskellige roller og opgaver, de skal varetage i
familien. Studiet konkluderer, at der ma indtankes uddannelse og supervision til de personer, der indta-

ger den koordinerende rolle, for at styrke kvaliteten af indsatsen (ibid).

Der er som naevnt i litteratursggningen ikke fremkommet szerlig mange forskningsresultater omkring de
hjemmebaserede stgtteindsatser. Det er generelt uklart, hvor vedvarende effekt de enkelte indsatser
har.

Et omrade, hvor der er foretaget en del forskning, er pa aflastningsydelsen. Der er flere studier, der ved-
rgrer indsatser/tilbud, hvor barnet med handicap ikke er i hjemmet, fx: dagpleje, skole, fritidstilbud, af-
lastning og 'korttidsanbringelse’. Disse ydelser kan bade vaere rettet direkte mod barnet (fx skolegang og

uddannelse), eller veere pga. foraeldrenes behov (fx aflastning).

Korttidsanbringelse, aflastning og indsatser udenfor hjemmet

Flere studier peger p3, foraldrene ikke oplever at vaere trygge ved at lade andre passe deres barn med
handicap (McConkey et.al., 2011, Beresford, et.al., 2007)). Szerligt opleves overgange vanskelige for for-
2ldre til bgrn med handicap fx start i ny institution, hvor der vil veere tale om nye fagpersoner, som skal
varetage omsorgen for barnet, og det kan veekke angst hos foraldrene (Cotterill et al., 1997, Beresford,
et.al, 2007).

| et studie der omhandlede, hvordan forzeldre til bgrn med handicap veelger dagpleje/b@grnehave institu-
tion til deres barn, fandt DeVore & Bowers (2006), at foraeldrene brugte en hel del tid og ressourcer pa
at finde det rigtige tilbud til deres barn. Foraeldrene udtrykte bekymring for, om institutionen havde de
ngdvendige kompetencer til at stimulere deres barn pa passende vis, og om institutionen generelt
kunne handtere barnet pa ordentlig vis. | flere tilfeelde trak foreeldrene barnet ud af dagstilbuddet, fordi
de ikke fglte sig trygge ved situationen, og de var angstelige for deres barns sikkerhed, da de ikke sto-

lede pa personalets kompetence (ibid.).

Et andet omrade, det fremstar centralt i litteraturen, er foraeldrenes ambivalente forhold til aflastnings-
ydelsen og 'korttidsanbringelser’. | et systematisk review i 2011 fandt Robertson et al., at foraeldrene
ofte rapporterede om, at de ikke bare fglte utilstraekkelig maengde af aflastning, men ogsa havde sveert
ved at drage nytte af den tildelte aflastning. Foraeldrene havde sveert ved at overdrage omsorgsopgaven
til andre fordi, de havde vaeret vant til, at det var dem der tog af barnet. Foraldrene fik dermed ikke en
aflastende effekt af aflastningsydelsen, fordi de ikke fglte sig trygge ved at andre tog af deres barn med
seerlige behov.

| en omfattende kvantitativ og kvalitativ litteraturanalyse foretaget i 2011 af effekten af aflastende til-

tag, drager Robertson et al. fglgende konklusioner:
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Effekter af aflastningstilbud efter Robertson et.al 2011

e Foraldre rapporterer generelt om nedsat oplevet stress, en fglelse af lettelse og mulighed for at
benytte fritid mv.

e Patrods af fa kvantitative mal, er der gennemgaende tegn pa malbar bedring af foraeldres trivsel,
men uklart om bedringen er vedvarende over tid.

e Rapporter om bedret familieliv, men inkonsistente kvantitative mal.

e Uklart om aflastning bedrer forholdet mellem forzeldrene (parforholdsrelationen).

o lkke megen forskning om positive effekter for barnet selv.

e Aflastning kan medfgre angst for foraeldrene grundet adskillelse fra barnet, samt sorg eller skyld-
felelse over at sende barnet veek hjemmefra. Ligeledes kan barnet selv have vanskeligheder med

hjemve o. lign.

Lignende fund af er gjort af Nankervis, Rosewarne & Vassos (2011) i deres forskningsreview. De fandt at

effekten af aflastning generelt var inkonsistent og havde tendens til at vaere kortvarig.

Det er i aflastningsforskningen gennemgaet hvilke forhold, der kan bedre effekten af aflastningsydelsen.
En hgj kvalitet ved aflastningen (fx regelmaessighed og planlaegning, der giver mulighed for forbere-
delse), kan saenke foraeldrenes og barnets oplevelse af angst - og dermed bidrage til at ggre effekten
mere langvarig (Cotterill et al., 1997). En sddan tilgang kan bl.a. inkludere regelmaessige mgder og vej-
ledning med foraeldrene om, hvornar aflastningen skal finde sted og hvilket fokus personalet skal have
(ibid.).

Derudover ses nytte i at have saerlig fokus pa systematisering af overgange (Affronti og Levison-Johnson,
2009), og generel foraeldreinvolvering i tilrettelaeggelsen og udgvelsen af omsorgsopgaven (Chance et
al., 2010). Der henvises, generelt til Metodecentrets litteraturgennemgang om tidsbegraensede anbrin-

gelser pa handicapomradet™.

Der ser generelt ud til at veere et vaesentligste potentiale i indsatsoptimeringen i forhold til, hvordan de
forskellige elementer i aflastningsservicen tilbydes, sa det kan forebygge foreeldrenes angst og mistillid
til at fagprofessionelle kan tilbyde den rette pleje og omsorg for deres barn. DeVore & Bowers (2006)
peger pa etablering af en familiecenteret praksis, hvor partnerskab mellem foraeldrene og den behand-
lende institution skal etableres tidligt i forlgbet. Medinddragelsen af foraeldrene skal sikre, at den ngd-
vendige koordination mellem institution og hjem vedligeholdes, og foraeldrene oplever sig som - og bli-
ver - inddraget i de vaesentlige beslutninger om, hvordan deres barn skal behandles pa institutionen. En
tidlig etablering af partnerskab og feelles problemlgsning mellem foraeldre og institution medfgrer gget
tilfredshed og faerre institutionsskift (Affronti & Levison-Johnson, 2009).

Opsummering for foraeldre- og familierettet indsatser

Foraldre og s@skende kan defineres som malgruppe i sig selv, nar der er arbejdes med interventioner,
der ikke direkte involverer barnet eller den unge med handicap. En tidlig opsporingsindsats overfor for-
2ldre og sgskende til bgrn med handicap bgr rette szerligt fokus pa deres evne til problemlgsning, pa
deres sociale netvaerk samt deres evne til at uddrage ressourcer herfra. Der ses et stort potentiale i

forskningen for at understgtte familierne og s@skendes beskyttende faktorer (resiliens).

12
Modellen er udviklet af McConkey og kollegaer til det britiske Action for Children Services (2011).
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Koordinering af indsatser og kombination af forskellige indsatstyper er et af de temaer forskningen pe-

ger pa som vejen til bedre indsatsoptimering fra det sociale servicesystem i forhold til at imgdekomme

foraeldrenes behov for stgtte til mestring. Men der mangler generelt forskning i dette omrade, og de re-

sultater der foreligger, er ikke entydige. Steerkest star kombinationen af foraeldreuddannelse kombine-

ret med terapiforlgb. Vigtigheden af, at foreeldrene far den ngdvendige stgtte til praktisk hjeelp, plejeop-

gaver mv. synes at veere underbelyst i forskningslitteraturen.

Nedenstdende opstilles punktvis anbefalinger til bedste praksis:

Det sociale servicetilbud bgr have fokus pa at fremme foraeldrenes resiliens/modstandskraft og
dermed forebygge udviklingen af stress og mistrivsel. Det samme er geeldende for sgskende til
bgrn /unge med handicap, hvor indsatsen bgr rette sig mod sgskende med seerlige behov, og der
bgr veere opmaerksomhed pa typen af funktionsnedsaettelse

Det fremtraeder pa tveers af diagnosegrupper, at sarligt barnets problemadfaerd og normbry-
dende adfaerd bidrager til foraeldrenes stress og mistrivsel. Der er ogsa studier, der viser at to
tredjedele af svaert handicappede bgrn har sgvnproblemer, der pavirker foraeldrene/familiens
trivsel negativt. Der bgr vaere fokus pa interventioner, der kan hjalpe foraldre til at mestre disse
problemstillinger.

Der ses gget effekt ved kombination af foraldrerettede interventioner, herunder kognitiv ad-
faerdsterapi og foreeldreuddannelse, frem for at interventionerne star alene.

Koordinering og kombinationsmuligheder af forskellige indsatser kan med fordel skreeddersys til
den enkelte families behov, som et centralt element i at fremme foraeldrenes og familiens samlede
mestringsevne. Dette kan realiseres ved, at der fra kommunal side tilbydes en koordinerende
funktion.

Aflastningsydelsen skal ikke betragtes som en ’‘stand alone’ ydelse, men ma i langt hgjere grad
betragtes som et aktivt redskab, der fungerer bedst i kombinationen med andre tiltag fx praktisk
hjzelp, plejeopgaver mm., som led i en samlet plan for bedringen af foreeldrenes og familiens sam-

lede mestring.
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6. Familiecentreret service

Som tidligere naevnt, er et af de temaer, der har faet stor opmarksomhed i forskningen, familiernes
samarbejde med den sociale sektor. Det er identificeret som en af de primzaere stressorer for foreeldre
med bgrn og unge med handicap (Redmond &Richardson, 2003, Graungaard, Skov & Andersen, 2011,
Bengtsson, 2001). | bade den danske og internationale forskning er der en gennemgaende tendens til, at
familierne gnsker sig et taettere samarbejde med det offentlige, og indgaelse af et partnerskab imellem
dem (Beresford, B. et. al., 2007, Resch et. al., 2010). | den internationale forskning er dette tematiseret
som 'familiecentreret praksis. Dette baserer sig pa de sidste par artiers a&ndrede tilgang til og taenkning
omkring ‘normaliseringsprincippet’, som ogsa finder understgttelse i de internationale konventioner pa
omradet (Egilson, 2015). Familiecentret praksis, tager udgangspunkt i, at det ikke kan lade sig ggre at
naerme sig en ‘normal’ tilveerelse som familien, hvis ikke det foregar pa en made, der involverer hele fa-
milien, og hvor familien selv deltager og oplever, at de er aktivt involveret i at beslutte, hvad der skal

ske.

Familiecentreret praksis

| forskningslitteraturen fremtreeder der gennemgaende anbefalinger om, at den offentlige service bgr
tilleegge sig en familiecentreret tilgang til stgtteindsatsen for bgrn og unge med handicap (Rosenbaum
et. al., 1998, Dempsey & Keen, 2008, Egilson, 2015, Dunst, et.al.,2007). Rosenbaum og kolleager (1998)
har identificeret to hovedelementer, den familiecentrerede tilgang bygger pa: relation og deltagelse.
Det relationelle element inkluderer bl.a. aktiv lytning, medfglelse, empati, respekt og servicemedarbej-
derens positive forventninger til familiens styrker og kapacitet. Det deltagende element bygger pa at in-
viterer familien aktivt ind i selve sagsbehandlingen i forhold til at overveje og traeffe beslutning om de
rette indsatser, der svarer til familiens behov og prioriteter. Familien far derved medansvar og medind-
flydelse pa den service de modtager. Forfatterne papeger i studiet, at sagsbehandler og andre fagprofes-
sionelle oftere er gode til at praktisere den relationelle del, men ikke til at anvende den participatoriske
del.

Den familiecentrerede tilgang er beskrevet via nogle overordnede principper og ekspliciterede vardier,

som bgr vaere indlejret i servicen:

Principper og vardier for familiecentreret praksis efter Dempsey og Keen (2008)

1) Anser familien som de centrale og konstante i barnets liv.

2) Anerkendelse af at hvert barn er unikt og familier er forskellige.

3) Anser familiecentreret praksis som ressourcefokuseret frem for problemfokuseret.

4) Anser familien for at vaere i den bedste position til at vurdere barnets behov og trivsel.

5) Fremmer partnerskab mellem forzaeldre og forvaltning ved at familien inddrages aktivt i beslut-
ningstagen.

6) Viser respekt og understgtter familiens styrker og kontrol over den service de modtager (her-

under forskellige kulturer og livsstilsformer i familierne).

Disse overordnede principper og vaerdier viser sig i praksis ved, at foraeldrene/familien og kommunen
indgar i et partnerskab om alle vigtige elementer i omsorgsopgaven overfor barnet/den unge med han-
dicap. Dermed arbejder foraeldrene og kommunen sammen om:

e Vurdering af hvilke stgtteindsatser der er relevante

e Planlaegning af hvordan stgtten skal tilrettelaegges

e Samarbejde og inddragelse i udfgrslen af stgtten
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Det beskrives i litteraturen som afggrende, at foraldrenes 'ekspertviden’ omkring deres barn, tages seri-
@st, og at de inddrages i alle led af kommunens indsatser og overvejelser (Jansen, Putten & Vlaskamp,
2012). Herunder ligger ogsa, at kommunen er optaget af Isbende at modtage feedback fra foraeldrene
for at afklare, hvordan de oplever den service der gives. Oplysningerne anvendes aktivt til at vurdere om
den givne service kan optimeres, og for det andet om forzeldrene er trygge ved indsatsen og om den har

den gnskede stressreducerende effekt.

Den teette kontakt mellem foraeldrene og kommunen er ogsa rettet mod at etablere en enighed og en
gensidig forstaelse imellem kommunen og familien. Det er saledes ikke bare kommunen, der skal forsta
foraeldrene, men ogsa foreeldrene, der skal forstda kommunen (Dempsey et al., 2009). | den familiecen-
trerede tilgang ligger grundlaeggende et fokus pa at styrke familiens funktion, og hjalpe foraeldrene til at

opna de evner og forudsatninger, der er ngdvendige for at klare omsorgsopgaven.

Forskningen i den familiecentrerede tilgang og partnerskabsdannelse mellem myndighed, leverandgrer
og foraeldre har seerligt fundet sted i USA. Fra slutningen af 1990’erne begyndte familiecentrerede prin-
cipper at vinde frem i USA og Canada. | Canada, er det isaer CanChild — Centre for Childhood Disability
Research, der har vaeret med til at udbrede tilgangen. Organisationen har ogsa udviklet et monitore-
ringsredskab, der kan anvendes specifikt til at male foraeldres oplevelse af at modtage en familiecentre-
ret service: 'The Measure of Processes of Care (MPOC) A Means to Assess Family-Centered Behaviours
of Health Care Providers’ (King, S. et. al., 1995). Redskabet er som tidligere naevnt oversat i en ikke vali-
deret og forkortet dansk version™. Forskningstilgangen er udviklet sidelgbende med at staerke brugeror-
ganisationer er blevet etableret pa handicapomradet, som aktivt har tilskyndet en andret tilgang til at

ga i dialog og samarbejde med borgere pa.

Effekter af familiecenteret praksis

Dempsey & Keen (2008) beskriver, hvilke forhold en praktiseret familiecentreret tilgang kan pavirke. De
finder, at der i forskningen saerligt er blevet gennemfgrt malinger af, hvordan den inkluderende tilgang
pavirker foraeldrene, og ikke i vaesentlig grad pa, hvordan det pavirker barnet. Den overordnede konklu-
sion er, at foraeldrenes oplevede stress ved at have et barn med handicap bliver nedsat. Det vurderes, at
foraeldrene i hgjere grad oplevede kontrol over deres livsomstaendigheder, bl.a. fordi de blev bedre
klaedt pa til at skaffe den relevante information og hjaelp til deres barn. Studiet papeger, at elementerne
i en familiecentreret tilgang er teet forbundet med et positivt outcome for foraeldrene. Det er dog ud fra
forskningen uklart, pracist hvor stor stressnedsattende effekt der finder sted, og der peges pa behov

for yderligere forskning og maling (ibid.).

Et lignende resultat kommer en omfattende metaanalyse frem til (Dunst, Trivette & Hamb, 2007). Meta-
analysen viser, at en familiecentreret tilgang har en signifikant stressreducerende effekt for foreeldrene
set i forhold til almindelig ‘klientcentreret’ praksis. Der rapporteres ogsa om hgjere foraeldretilfredshed,

tro pa egne foraeldreevner samt positiv effekt pa barnets adfeerd (ibid).

Samtidig viser forskningen dog ogsa, at foraeldrenes evne til at indga i et egentlig familiecentreret forlgb,
afhanger af deres udgangspunkt (Dempsey & Keen, 2008). Dette szerligt i forhold til, hvor stressede/
udbraendte foraeldrene er, da det kraever ekstra ressourcer fra dem at vaere medansvarlige i beslutnin-

ger, frem for et forlgb, hvor de er mere pa sidelinjen (klientcentreret tilgang).

3 Se afsnit om Stress og maling af stress hos forzeldre.
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Identificerede fordele ved en familiecentreret tilgang til samarbejde med foraeldre sammenlignet med

almindelig ’klientcenteret’ tilgang, efter Dunst, Trivette & Hamb 2007

e Signifikant stressreducerende effekt hos foraeldrene sammenlignet med almindelig klientcen-
treret tilgang.

e Hgjere foraeldretilfredshed med servicen sammenlignet med almindelig ‘klientcentreret’ til-
gang.

e Styrkelse af foraeldrenes tro pa ege evner (@get resiliens).

Shared Decision Making, pa dansk kaldet Feelles BesIutningstagen”, er en metode og et samtaleredskab,
der har vundet udbredelse og anerkendelse i sundhedssystemet de seneste ar og er et af kerneelemen-
terne i den participatoriske praksis (Elwyn, et.al. 2012). Metoden har vaeret anvendt i forhold til at for-
bedre servicen for bgrn og familier med autisme (Golnik, et.al. 2012). Studiet viser, at foraeldre, der tog
del i beslutningstagningen sammen med de professionelle, rapporterede om hgj tilfredshed med ser-
vicen, forbedret information og guidning i forhold til behandling og stgttemuligheder (ibid). Der findes
mange andre medinddragende metoder fx familieradslagning, som kan afprgves pa omradet, men der

er ikke s@gt pa disse i denne litteraturgennemgang.

Muligheder for omlaegning til familiecentreret praksis

| litteraturen papeges vigtige opmaerksomhedspunkter i en omlaegning af servicen til en familiecentreret
tilgang. Det er en indsats, hvor ledelsen og administrationen aktivt ma stgtte bade uddannelse af med-
arbejderne, organisatorisk tilpasning, gkonomisk prioritering og ikke mindst investering i tid (CanChild,
2003). Det anbefales endvidere, at familierne involveres i arbejdet med at designe servicen, formulere
politikker og retningslinjer, der understgtter en familiecentreret service, sa deltagelseselementet aktive-
res sa tidligt som mulig i omstillingsprocessen. Et islandsk studie viser, at netop implementeringen af en
familiecentreret praksis bgr have stor opmarksomhed (Egilson, 2015), idet princippet om fx partnerskab
med familier ikke ngdvendigvis bliver understgttet i den organisatoriske kontekst. Snarere bliver den
defineret af fageksperter og herefter udrullet til familierne, uden at det reelt involverer foraeldrene ak-
tivt i en participatorisk proces om, hvordan og i hvilken grad de gnsker deltagelse (indflydelse) og beslut-

ningskompetence (kontrol) i deres egen sagsbehandling.

Ifglge den danske lovgivning burde der veere gode muligheder for at omlaegge til en familiecentreret prak-
sis. Bengtsson & Middelboe (2001) og Graungaard & Hansen (2007) fremhaver, at familier med bgrn med
handicap er sikret hjaelp via Serviceloven, hvor det understreges flere steder, at myndighedernes opgaver
skal “udfares i samarbejde med foraeldre og pd en sGdan mdde, at det fremmer bgrns og unges udvikling,
trivsel og selvstaendighed”. Myndighederne skal sikre, at borgerne er fuldt informerede om deres mulig-
heder, og ydermere selv bidrage med idéer og tilbud, der kan veere behov for (Graungaard & Hansen,
2007). Retssikkerhedsloven stiller yderligere krav til sagsbehandlingen ved et dialogprincip, der sikrer bor-
gerne ret til at medvirke ved behandlingen af sin sag (Bengtsson & Middelboe, 2001). Alle disse forhold
ligger fint i trad med de centrale elementer i en familiecentreret praksis. Men der vil vaere behov for at
eksplicitere, hvordan regler og lovgivning omsaettes som en familiecentreret praksis i den pagaeldende

kommune. Samtidig b@r borgerne aktivt inddrages tidligt i omlaegnings- og designprocessen.

% Lees mere om metoden og vaerktgjer pa www.VIBIS.dk
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Opsummering for familiecentreret servicemodel

| bdde danske og internationale studier rapporteres der om foraeldrenes utilfredshed med den offentlige
service. Mangel pa stgtte og samarbejde er en af de primaere stressorer for foraeldrene. Den problemfo-
kuserede forsknings resultater, kan anvendes til at opstille en familiecentreret servicemodel, der bygger
pa at finde Igsningsforslag sammen med foraeldrene til forskel fra en mere traditionel ’klientcentreret’
tilgang. Det at definere familien som malgruppe for indsatser betyder, at servicen der tilbydes ma desig-
nes til at have en familiecentreret tilgang. Det betyder bl.a. at foraeldre og netvaerk skal medinddrages og
aktivt involveres i samarbejdet omkring barnets og familiens samlede trivsel. Det fordrer, at kommunen
har relevante inddragende metoder, tilgange og forstaelse af familiens situation, indbygget i deres praksis.
Det kan fx veaere at etablere partnerskaber, der skal styrke samarbejdsrelationen med familierne og sam-
tidig vaere med til at styrke foreaeldreansvaret og familiens samlede oplevelse af at have kontrol over deres

eget liv.

Nedenstdende opstilles punktvis anbefalinger til bedste praksis:

e | familiecentreret praksis star familien i centrum, og der arbejdes eksplicit frem mod at etablere
et partnerskab mellem kommunen og familien.

e  Fokus er pa etablering af feelles beslutningstagen og planlaegning om indsatser i partnerskab.

e Tilgangen er fundet at have en signifikant stressreducerende effekt for foraldrene.

e Foraldrene rapporterer om oplevelsen af stgrre grad af kontrol over eget liv (empowerment).

e Der bgr veere stor opmarksomhed pa implementeringen af en familiecenteret praksis, saledes at
det participatoriske element prioriteres allerede i designfasen af omlaegningen, ved at invitere
foraeldre ind i processen.

e Ledelsesmaessigt og administrativt ma der tildeles de ngdvendige ressourcer til omstillingen i form
af uddannelse af medarbejderne, organisatorisk tilpasning, gkonomisk prioritering og ikke mindst
investering i tid.

e Den danske lovgivning og regler pa omradet ser ud til at ligge fint i trad med at indrette en fami-

liecentreret praksis pd omradet.
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7. Opsamling

Litteraturgennemgangen er gennemfgrt af Metodecentret, med sigte om at afdaekke forskningsbase-
rede indikatorer pa bedste praksis for mestringsstgtte til familier med bgrn og unge med fysiske handi-
cap og udviklingsforstryrrelser. Gennemgangen skal ses som et bidrag til en generel vidensafdaekkende
proces, der skal lede frem til udarbejdelse af en helhedsorienteret ramme for bedste praksis for, hvor-
dan man bedst understgtter pargrendes mestring. Forskningen peger pa, at en familiecentreret praksis
kan tilbyde en organisering og et samarbejde mellem foraeldre, familier og de offentlige myndigheder,
som kan virke stressreducerende for foreeldre og samtidigt pa en inddragende vis kan inkludere famili-
erne i, hvor der bgr investeres i forhold til deres situation med henblik pa at kunne fastholde barnet i
hjemmet laengst muligt. Fra kommunal side kan litteraturgennemgangen anvendes til at give viden om,
hvilke indsatser der er virkningsfulde, og hvor der med fordel vil kunne ‘investeres’ i forhold til at kunne

tilbyde familier og bgrn sa ‘'normal’ en tilvaerelse som muligt og forebygge anbringelse mv.

| litteraturgennemgangen er der uddraget en raekke overordnede komponenter fra fundene i forsknings-

litteraturen, hvilke kort skitseres herunder.

Tidlig opsporing og behovsafklaring

Et vigtigt fokusomrade i en 'investeringstaenkning’ er at kunne igangsaette en tidlig opsporing, effektiv
behovsafklaring og dermed rettidig indsats i forhold til at understgtte dels ‘'normaliseringsprincipptet’,
at familier med bgrn og unge med handicap skal kunne leve sa almindelig en tilveerelse som muligt. Og
dels at kunne arbejde forebyggende i forhold til at foraeldrene ikke braender ud, og barnet ma anbringes

pa en institution.

Samlet set peger den problemorienterede del af forskningslitteraturen p3, at foraeldrene oplever et be-
hov for proaktivitet fra kommunens side, og at kommunernes manglende klarhed over foreeldrenes be-
hov medfgrer, at foraeldrene selv skal redeggre for dette. En sddan reaktiv tilgang fra kommunens side,
ser ud til at kunne medfgre vanskeligggrelse af relationsdannelsen og etablering af tillid og samarbejde
med foraldrene (Graungaard, Skov & Andersen, 2011). Den manglende tillid og reaktive tilgang betyder
ofte, at stgtteydelserne bliver igangsat for sent, da foraeldrene selv fgrst sgger dem, nar de er kommet i
mistrivsel, hvilket gger risikoen for at barnet ma anbringes (Nankervis, Rosewarne & Vassos, 2011).

De Ipsningsforslag forskningen peger pa er, at tidlig opsporing og behovsafklaring anses for at vaere en
forudsaetning for at igangsaette forebyggende tiltag, der kan stgtte familiernes mestring og generelle
trivsel, sa de undgar stress og udbraending. Der er behov for proaktiv monitorering, og et fokus pa forzl-
drene og sarlige advarselstegn hos disse. Udover maling af stress direkte, er det ogsa relevant at se pa
de faktorer, der bidrager til udviklingen af stress. Det er tanken, at ved opmaerksomhed pa disse fakto-

rer, kan der etableres grundlag for tidlig indsats og forebyggelse af stress.

Anbefalinger til bedste praksis i forbindelse med tidlig opsporing og behovsafklaring:

e Tidlig opsporing af forzeldre, der oplever en belastningsgrad, hvor de har behov for stgtte, kraever
et taet tvaerfagligt samarbejde i kommunen og evt. en gget koordinering pa tveers af forvaltnings-
omrader og sektorer

e En proaktiv tilgang til samarbejdet med familier med bgrn eller unge med handicap efterspgrges
af foraeldrene og anbefales i forskningen. Taenkningen bag en proaktiv tilgang er, at en forbedret
monitorering og opmaerksomhed pa familierne, kan medvirke til tidlig opsporing og rettidig ind-
sats. Det kan forebygge forvaerring i familiernes tilstand og opbygge resiliens, og dermed fore-

bygge udbraending og eventuel institutionsanbringelse af barnet eller den unge med handicap.
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Proaktiv monitoreringen af familien skal have et seerligt fokus pa foraeldrenes trivsel og stressni-
veau. Forskningen indikerer, at den vaesentligste faktor til at forudse anbringelse af bgrn med
handicap, er foraldrenes mistrivsel og oplevelse af ikke at kunne handtere opgaven lsengere. Der
er konsistente rapporter om, at foreeldrenes selvrapporterede stress, generelt og specifikt i for-
hold til omsorgsopgaven, forudser ansggning om frivillig anbringelse. Stigende anvendelse af af-
lastning, kan ogsa ses som advarselstegn pa, at foraldrene har stigende vanskeligheder med at fa
hverdagen til at haenge sammen og er pressede.

Screening af stress. Der findes en reekke redskaber, der er udviklet til at screene foraldres og

familiers stress, belastningsgrad, livskvalitet og trivsel. Fa af disse er oversat til dansk. Der henvises

til appendiks 1 i litteraturgennemgangen.

Opbygning df resiliens via forzeldre- og familierettede indsatser

Set ud fra et ‘investeringsperspektiv’ peger forskningen pa, at der er et stort potentiale i at styrke forzael-
dre og sgskendes problemlgsningsfokus (resiliens). Det handler om at ivaerksaette en indsats, der frem-
mer modstandskraften for foraeldrene/familien, sa de bliver i stand til at forholde sig konstruktivt til de
belastninger, de mgder i hverdagslivet. Staerkest effekt er dokumenteret ved kombinationen af forael-
dreuddannelse og terapiforlgb. Men i forhold til de hjemmebaserede indsatser mangler der empirisk
forskning, men koordinering af indsatsen og kombination af forskellige indsatstyper, er nogle af de for-
slag, der naevnet i litteraturen. Fx hvordan ’korttidsanbringelse’ ikke skal betragtes som et enkelt sta-
ende tilbud, men ma kombineres med andre indsatser for familien. Der er saledes et gget fokus pa at
taenke indsatser ind pa forskellige forebyggelsesniveauer for at fremme familiens samlede mestring i
hverdagen. Princippet om at arbejde pa forskellige forebyggelsesniveauer gar ud p3, at jo mere indgri-
bende en indsats er, jo mere afviger indsatsen fra ‘'normaliseringsprincippet’. Udgangspunktet er at til-

byde en mestringsttgtte, der er sa teet pa en ‘normal’ tilveerelse som muligt.

Anbefalinger til bedste praksis i forbindelse med opbygning af resiliens via foraeldre- og familierettede

indsatser

Det sociale servicetilbud bgr have fokus pa at fremme foraeldrenes resiliens/ modstandskraft og
dermed forebygge udviklingen af stress og mistrivsel. Det samme er geldende for sgskende til
bgrn /unge med handicap, hvor indsatsen bgr rette sig mod sgskende med seaerlige behov, og der
bgr veere opmaerksomhed pa typen af funktionsnedsaettelse

Det fremtraeder pa tveers af diagnosegrupper, at sarligt barnets problemadfaerd og normbry-
dende adfaerd bidrager til foraeldrenes stress og mistrivsel. Der er ogsa studier, der viser at to
tredjedele af bgrn med svaere handicaps har sgvnproblemer, der pavirker foreeldrene/familiens
trivsel negativt. Der bgr vaere fokus pa interventioner, der kan hjalpe foraeldre til at mestre disse
problemstillinger i hverdagen eller tilbyde aflastning.

Der ses gget effekt ved kombination af foraldrerettede interventioner, herunder kognitiv ad-
faerdsterapi og foreeldreuddannelse, frem for at interventionen star alene.

Koordinering og kombinationsmuligheder af forskellige indsatser kan med fordel skraeddersys til
den enkelte families behov, som et centralt elementiat fremme foraeldrenes og familiens samlede
mestringsevne. Dette kan realiseres ved, at der fra kommunal side tilbydes en koordinerende
funktion fx en kommunal tovholder.

Aflastningsydelsen skal ikke betragtes som en ’‘stand alone’ ydelse, men ma i langt hgjere grad
betragtes som et aktivt redskab, der fungerer bedst i kombinationen med andre tiltag som led i

en samlet plan for bedringen af foraeldrenes og familiens samlede mestring.
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Familiecentreret service

Der er i litteraturen generel enighed om, at saerligt foraeldrerelaterede faktorer er de primaere arsager til

anbringelse af bgrn og unge med handicap og ansggning om stgttetiloud (Nankervis, Rosewarne & Vas-

sos, 2011). Forskning omkring anvendelse af en familiecentreret praksis og servicemodel ser ud til at

kunne imgdekomme nogle af de problemorienterede forskningsresultater, der fokuserer pa foraeldrenes

oplevede problemer med at samarbejde med den offentlige sektor. En familiecentreret praksis og ser-

vice omhandler indgéelse af partnerskab mellem den offentlige sektor og familien om ydelserne rettet

mod barnet med handicap. Dette bade i forhold til, at foraeldrene ses som eksperter, der skal tages med

pa rad mv., men ogsa at ydelserne tilrettelaegges sa der er tages hensyn til hele familien.

Anbefalinger til bedste praksis i forbindelse med etablering af en familiecentreret service:

Familien er centrum for ydelsen, og der arbejdes eksplicit frem mod at etablere et partnerskab
mellem kommunen og familien

Fokus er pa etablering af faelles beslutningstagen og planlaegning om indsatser i partnerskab
Tilgangen er fundet at have en stressreducerende effekt for foraeldrene

Foraldrene rapporterer om oplevelsen af stgrre grad af kontrol over eget liv

Foraeldrene anerkendes som eksperter vedr. barnets behov og om, hvordan barnet bedst handte-
res for at bryde mgnstre evt. mgnstre af angst eller mistillid til at lade andre drage omsorg for
barnet

Der bgr vaere stor opmaerksomhed pa implementeringen af en familiecenteret praksis, saledes at
det participatoriske element prioriteres allerede i designfasen af omlaegningen, ved at invitere
foraeldre ind i processen

Ledelsesmaessigt og administrativt ma der tildeles de ngdvendige ressourcer til omstillingen i form
af uddannelse af medarbejderne, organisatorisk tilpasning, gkonomisk prioritering og ikke mindst
investering i tid

Den danske lovgivning og regler pa omradet ser ud til at ligge fint i trdd med at indrette en fami-

liecentreret praksis pd omradet.

Pa baggrund af litteraturgennemgangen udarbejder Metodecentret en samlet ramme for en familiecen-

teret mestringsstgtte, der skal vaere med til at fremme ‘investeringstaeningen’ i forhold til, hvad der vir-

ker og investere i disse omrader.
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Bilag 1
Sggestrategi

Litteraturgennemgangen retter sig mod identifikation af bedste praksis pa omradet, hvilket skal kunne
danne grundlag for en mere specifik udviklingsproces i samarbejde med kommunale samarbejdspart-
nere. Selve den indholdsmaessige afgraensning af litteraturgennemgangen, er styret af de malsaetninger,
der er opstillet for projektet “Mestringsstgtte til pargrende ved fysisk handicap og udviklingsforstyrrel-
ser — udvikling og afprgvning af nye tiltag til mestringsstgtte for familier med bgrn/unge med handicap”.
Der er gennemfgrt afsggning af forskningsartikler i fglgende databaser:

e Psycinfo

e Web of Science

e Pubmed

Der er ikke som udgangspunkt opstillet eksklusionskriterier. Dog tilstreebes det, at de anvendte artikler
ikke er aldre end ar 2000, og at der primart anvendes review artikler og metaanalyser, der opsumme-
rer flere forskningsmaessige fund. Det ma understreges, at der ikke vil vaere tale om en udtgmmende
litteraturgennemgang, men snarere et forsgg pa at danne overblik over relevante forskningsmaessige
tendenser.

Ud fra relevante artikler er der gennemfgrt keedesggning af referencer, citationer og emneord. Der er

foretaget overordnet afdaekning af relevant dansk og udenlandsk gra litteratur.

www.metodecentret.dk




Appendiks 1

Oversigt over screeningsredskaber til foraeldre med bgrn og unge med handicap

Hvorfra?

Beskrivelse af maleredskabet

Kontekst

Tilgeengelighed af sporge-

skema

lijmegen Child-Rearing Situation
luestionnaire (NCSQ)

Wels & Robbroeckx (1996)

Kadesjo (2002)

Solem et al. (2010)

Skalering: 5-punkts Likert-skala

Underskalaer:

- Subjective stress

- Global appraisal of the child-rearing situation
- Attribution of child-rearing outcomes

- Expectation for help

Maler forzeldres oplevede stress — er
blevet anvendt ift. bgrn med svaer
ADHD

Engelsk: “subjective stress”-underska-
laen i Solem et al. (2010) s. 186

Norsk: Del B af spgrgeskemaet i Peter-
sen-Sveen (2012) s. 79

Svensk: Del B af spgrgeskemaet i Ka-
desjo (1995)

he Measure of Processes of Care
VIPOC)

King et al. (1995)

56 items

Skalering: 7-punktsskala

Underskalaer:

- Enabling & Partnership

- Providing General Information

- Providing Specific Information about the Child

- Co-ordinated & Comprehensive Care for Child and
Family

- Respectful & Supportive Care

Maler forzeldres oplevelse af stgtten
givet af de professionelle

Engelsk: se King et al. (1995)
Dansk: MPOC-20 (forkortet udgave)

amily Life Survey

McConnel (2014)

12 items der maler det bagvedliggende mal ud fra et
spgrgeskema sammensat af flere forskellige mal.
Skalering: Forskellig (se Appendix A i McConnel 2014)
Underskalaer:

- Child Disability

- Financial Hardship

- Social Support

Maler hvorfor nogle familier med
handicappede bgrn har hgjere resili-
ens end andre

Engelsk: Se McConnel (2014) Appendix A

arenting Stress Index (PSl)

Abidin (1995)

Hayes & Watson (2013)
Miodrag et al. (2015)

Skalering: 5-punkts Likert-skala

Long Form udgaven har 101 items
Underskalaer:

- Parent Domain

- Child Domain

Short Form udgaven har 36 items
Underskalaer:

- Parental distress

- Parent—child dysfunctional interaction
- Child characteristics that make him or her difficult
or easy to manage

Maler foraeldrenes stressniveau ifm.
med foraeldrerollen — er blevet an-
vendt ift. bgrn med autisme

Engelsk: Abidin (1995)
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arental Stress Scale (PSS)

Berry & Jones (1995)

Socialstyrelsen (2012)

18 items

Skalering: 5 punkts-skala

Maler foraeldrenes stressniveau

Engelsk: se Berry & Jones s. 467

Dansk: oversat af SFl og ultimo 2015 i
proces omkring validering
http://www.sfi.dk/sggeresultat_visning-
7351.aspx?PID=18906&NewsID=3638

luestionnaire on resources and
tress - short-form (QRS-SF

Friedrich et al. (1983)

Dabrowska (2010)

52 items (Long Form: 285 items)

Skalering: 5-punkts Likert-skala/sandt-falsk

Underskalaer:

- Dependency and management
- Cognitive impairment

- Limits on family opportunities
- Life span care

- Family disharmony

- Lack of parental reward

- Child's physical limitations

- Financial stress

- Terminal illness

- Preference for institutional care
- Personal burden

Maler stress hos foraeldre til handi-
cappede bgrn — bade den positive og
negative indvirkning pa familien — er
blevet anvendt ifm. bgrn med au-
tisme

Engelsk: Se Friedrich et al. (1983)

amily Strain Index

Riley (2006)

Theule et al. (2012)

6 items
Skalering: 4-punktsskalering

Maler belastningen hos familien ved
at have et handicappet barn —er ble-
vet anvendt til bgrn med ADHD

Engelsk: Se Riley (2006)

he Impact on
amily Scale

Stein og Riessmann (1980)

24 items

Skalering: 4-punkts Likert-skalering
Underskaler:

- Financial

- Social/Familial

- Personal Strain

- Mastery

Maler effekter for familien ved at
have et barn med en kronisk sygdom

Engelsk: Stein & Riessmann (1980) s. 469

ymptoms Checklist (SCL-90)

Fridell et al. (2002)

Axberg & Broberg (2010)

90 items

Skalering: 5-punkts Likert-skala
Underskalaer:

- Somatisering

- Obsession-kompulsion

- Interpersonel sensitivitet
- Depression

- Angst

- Aggression

- Fobisk angst

- Paranoid tankegang

- Psykoticisme

Selvrapporteringsinstrument til vur-
dering af psykiske problemer og psy-
kopatologiske symptomer

Svensk: Se Fridell et al. (2002) s. 69-72
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arenting Locus
f Control Scale

Barakat et al. (2005)

Axberg & Broberg (2010)

Modificeret udgave af det oprindelige 47-items in-
deks

Skalering: 5-punkts Likert-skala

Underskalaer:

- Parental Efficacy

- Parental Responsibility

- Child Control of Parent’s Life

- Parental Belief in fate/chance

- Parental control of child’s behavior

Maler forzeldrenes fglelse af kontrol
over kvaliteten af deres foraeldre-
barn forhold

Engelsk: Se Barakat et al. (2005) s. 114

he Social Support Questionnaire

Sarason (1983)

27 items

Respondenten angiver hvem der giver, hvilken form
for stgtte og herefter, pa en 6-punkts skala, hvor til-
fredse de er med den stgtte de far.

Maler stress i familier med bgrn der
har multiple handicaps — maler forael-
dres opfattelse af stgtte, formel og
uformel

Engelsk: Sarason et al. (1983) s. 140
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