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1. Indledning

For nogle mennesker tager livet en anden drejning end forventet. Det gor sig blandt
andet geeldende for de foreeldre, der i voksenlivet erhverver et handicap som
nedvendigger, at de ma flytte pa botilbud. Disse foreeldre har ikke leengere de samme
muligheder for at dele hverdagslivet med deres barn.

Det drejer sig ikke kun om en fysisk adskillelse. For de fleste forzeldre i malgruppen
geelder ogsa, at de har vanskeligt ved at opretholde kontakt til deres bgrn pa grund af
deres handicap. Nogle foreeldre har faet koncentrationsproblemer eller
hukommelsessvigt, mens andre har faet vanskeligt ved sprogforstaelse og udtryk.
Dette kan seette store begraensninger for den kontakt foreelder og barn har mulighed for
at have. En af foraeldrene i denne undersggelse siger blandt andet, at hun til tider har
falelsen af at veere med pa sidelinjen i sit eget liv.

Langt de fleste foraeldre i malgruppen har, som alle andre forzeldre, et anske om fortsat
at tage del i deres barns liv. Fx ved at falge med i, hvordan det gar barnet i skolen eller
sammen med vennerne. For at kunne det, vil de fleste i foraeldregruppen veere
afhaengig af statte og vejledning fra andre - enten naere pargrende eller personalet pa
botilbuddet. Der eksisterer imidlertid ingen overordnede retningslinjer for, hvordan en
kommune eller det enkelte botilbud skal stgtte og vejlede foreeldre inden for
malgruppen. Den statte og vejledning der gives er baseret pa kommunens eller
botilbuddets skgn (Brun 2009).

Med FN’s Handicapkonvention, ratificeret af Danmark d. 23. august 2009, er der
kommet et skeerpet fokus pa, hvordan mennesker med handicap kan sikres mod
diskrimination pa grund af deres handicap. Handicapkonventionen tydeliggar, at
personer med handicap ikke ma diskrimineres i forhold til aegteskab, familieliv,
foraeldreskab og personlige forhold. Samtidig understreges, at det bar sikres, at et barn
ikke adskilles fra sine foreeldre pa grund af, at enten barnet eller den ene eller begge
foraeldre har et handicap. Foraelder og barn har saledes ret til at opretholde en
kontakt.!

1.1 Baggrund

Neaerveerende kortleegning tager afsaet i konkrete erfaringer med
foraeldrerolleproblematikker gennem projektet Handicappede og sociale netvaerk.?

! FN's konvention om rettigheder for personer med handicap, artikel 23.

% Projektet var forankret i det tidligere UFC-Handicap, nu en del af handicapenheden i
Servicestyrelsen. Projektet blev iveerksat af Socialministeriet med det formal at saette fokus pa
social isolation blandt mennesker med handicap. Projektet fandt sted i perioden 2003-2006, og
deltagerne var fgrst og fremmest beboere og medarbejdere i botilbud for yngre fysisk
handicappede. Laes mere pa www.ufch.dk/Default.aspx?ID=176
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Projektet viste et behov for mere viden om de udfordringer foraeldre med erhvervet
handicap, der ma flytte pa botilbud, oplever i at skulle opretholde en kontakt til deres
barn. Projektet viste, at relationen mellem barn og foreelder besveerliggares, nar
foraelderen har sveert ved eller slet ikke deltager i barnets hverdagsliv. Det kan pavirke
dagligdagen bade i forhold til barnets skole og fritidsliv, men ogsa foreelder og barns
mulighed for leengerevarende aktiviteter sammen fx ferie (Bjerre 2006; Bjerre & Kayser
2006¢).

En litteratursggning har vist, at der kun findes fa undersggelser, hvor
foreeldrerolleproblematikkerne er blevet behandlet (Brun 2009, Drachmann 2008,
Madsen & Larsen 1999, Plambech 2001). Det har ikke veeret muligt at finde litteratur,
der er med til at give en karakteristisk af foreeldre med erhvervet handicap, der bor pa
botilbud, eller hvilke muligheder disse foreeldre har for at bevare eller udvikle
foreeldrerollen. Derfor sgger denne kortlaegning at belyse dette.

1.2 Formal

Det primeere formal med denne kortleegning er at f& gget viden om malgruppen —
forseldre med begrn under 18 ar, der har erhvervet et handicap som ngdvendigger, at
de ma flytte p& et botilbud.?

Kortlaegningen sgger at belyse fglgende:

- Hvor mange foraeldre med erhvervet handicap og med bgrn under 18 ar, der
bor pé et botilbud?

- Hvilke seerlige karakteristika har malgruppen, fx typer af handicap, ken etc., og
hvilken betydning har det for deres mulighed for at udfylde foraeldrerollen?

- Inden for hvilke rammer og pa hvilken made organiserer botilbuddene indsatsen
over for foreeldrene i malgruppen?

Vi er opmaerksomme p4, at foreeldreskabet udvikles i relationen mellem forzelder og
barn. | neerveerende kortlaegning har vi valgt at rette fokus pa den ene part, nemlig
foraelderen. Dog vil barnets perspektiv blive bergrt gennem hele kortlsegningen blandt
andet i kraft af, at vi har interviewet to voksne bgarn, hvis foraeldre bor pa botilbud.

Vores valg af fokus skyldes, at der ikke i forvejen eksisterer litteratur om foreeldre, der
har erhvervet et handicap og bor pa et botilbud. Modsat er der udarbejdet en del
litteratur om betydningen af at vaere barn af en person, der har erhvervet et handicap.*

® Gennem kortlaegningen vil malgruppen blive benaevnt enten 'foraeldre’, *foreeldre i malgruppen’
eller "foraeldregruppen’.
* Se kapitel 4.2 for en naermere gennemgang af litteraturen.
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1.3 Malgruppe

Malgruppen for kortlaegningen er foreeldre med bgrn under 18 ar, der i voksenlivet har
erhvervet et handicap som ngdvendigger, at de ma flytte pa botilbud. Foraeldrene
inden for malgruppen har typisk haft en hverdag sammen med bgrnene inden de
erhvervede et handicap.’> Malgruppen teeller foreeldre med bade biologiske og ikke
biologiske bgrn, som de har fiet inden de erhvervede deres handicap.

® Forzelder og barn har ikke ngdvendigvis boet sammen, men de har delt hverdagen sammen.
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2. Sammenfatning

Langt de fleste forzeldre i malgruppen har, inden de erhvervede deres handicap,
levet et almindeligt familieliv — pa godt og ondt. For foreeldrene i denne
undersggelse, har familielivet taget en anden drejning end forventet. De har
erhvervet et handicap i voksenlivet, som ggr, at de har behov for den hjeelp og
stette, der gives pa et botilbud. Der er saledes tale om en foraeldregruppe, der
bade er fysisk adskilt fra deres barn, og pa anden vis oplever en raekke barrierer
ved at skulle varetage foraeldrerollen.

Der eksisterer ikke overordnede retningslinjer for, hvordan en kommune eller det
enkelte botilbud skal handtere disse foreeldrerolleproblematikker. Den statte og
vejledning forzelderen tilbydes er baseret pA kommunens eller botilbuddenes skan. Der
kan derfor veere stor forskel pa, hvordan foraeldrerolleproblematikkerne handteres pa
de enkelte botilbud, og hvordan indsatsen organiseres.

2.1 Karakteristik af forseldregruppe

Der mangler viden om foreeldre, der har erhvervet et handicap og bor pa et botilbud,
herunder deres vilkar og mulighed for at udfolde foreeldrerollen. Denne kortlaegning
belyser antallet af personer i malgruppen, seerlige karakteristika ved malgruppen samt
deres mulighed for at udfylde foraeldrerollen, og ikke mindst inden for hvilke rammer og
pa hvilken made, botilbuddene organiserer indsatsen over for foraeldrene i malgruppen.

Da der ikke findes statistik over, hvilke botilbud, der har personer inden for
malgruppen, sendte vi en forespgrgsel rundt til alle relevante botilbud i
Danmark.® Det drejer sig om i alt 51 botilbud. Fordelt p& de 25 botilbud, der
svarede positivt tilbage, har det veeret muligt at identificere 67 personer inden for
malgruppen, heraf 51 maend og 16 kvinder. Antallet er baseret pa botilbuddenes
egne optegnelser. Ud fra anden litteratur som viser, at 151 yngre mennesker bor
pa plejehjem, formodes det, at der ogsa bor en reekke foraeldre i malgruppen pa
landets plejehjem. P& den baggrund er det faktiske antal derfor antageligt hgjere
end 67 - skeansmaessigt omkring 80- 100 personer i Danmark.

Optegnelserne fra botilbuddene viser, at 5 personer (8 %) kun har fysiske
funktionsnedseettelser, mes 6 personer (9 %) kun har kognitive
funktionsnedseettelser, og at 55 personer (83 %) bade har fysiske og kognitive
funktionsnedsaettelser. De fleste forzeldre i malgruppen ma saledes antages at
have kognitive funktionsnedseettelser.

Vores undersggelse viser, at de fysiske og/ eller kognitive funktionsnedseettelser
kan medfare en raekke barrierer for foreeldrerollens udfoldelse. Nogle foreeldre
har faet fysiske funktionsnedseettelser fx lammelser, der vanskeligger fysisk

® Data er fra botilbuddene er indsamlet i 2009 og baserer sig p& personalets udsagn.
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aktivitet sammen med deres bgrn eller oplever problemer med at skrive, leese,
tale eller se.

Andre foreeldre har faet kognitive funktionsnedseettelser. Nogle har fx sveert ved
at huske deres bgrn, andre glemmer hurtigt, hvad de har faet fortalt og har en
tendens til at spgrge om det samme igen og igen. Der er ogsa foreeldre, som har
nedsat initiativ, og som sjeeldent er aktive i at opretholde en kontakt til deres
barn. Endelig er der foraeldre som aendrer adfaerd - til tider i en retning, barnet
oplever som greenseoverskridende. Personalet oplever generelt, at relationen
mellem foreelder og barn er seerlig vanskelig at opretholde, hvis foraelderen har
manglende kognitive feerdigheder. Det kan vanskeligggre kommunikationen med
barnet.

2.2 Kortleegningens centrale temaer

Nedenfor praesenteres og diskuteres de problemstillinger, der treeder tydeligst frem
gennem Kortleegningens resultater. Det farste emne er de organisatoriske og fysiske
barrierer, der kan veere for foreeldrerollens udfoldelse. Her rettes fokus mod begraenset
tveerfaglig koordinering og overlevering af viden, manglende ledsagelse til aktiviteter
uden for botilbuddet, og hvordan boligforhold kan veere med til at seette barrierer for
foreeldreskabets udfoldelse.

Det andet emne er botilbuddene handtering af foraeldrenes mulighed for at udfolde
foraeldrerollen. Her er det botilbuddenes meget varierende handtering af foreeldreskab,
der treeder frem, og hvordan der sjeeldent er en struktureret plan for personalet
handtering af foreeldreskab blandt beboerne.

2.2.1 Organisatoriske og fysiske barrierer for foree  Idrerollens
udfoldelse

Begraenset tveerfaglig koordinering og overlevering a f viden

Langt de fleste forzeldre i malgruppen har, inden de flytter pa et botilbud, veeret
igennem et kortere eller laengere rehabiliteringsforlab enten i hospitalsregi eller pa et
rehabiliteringscenter. Har foraelderen veeret igennem et laengere hospitalsophold eller
et forlab pa et rehabiliteringscenter, vil familien ofte have veeret en del af forlgbet,
hvorfor personalet pa rehabiliteringscentrene med al sandsynlighed vil have viden om
familierelationer, ressourcer i familien m.v.

Rundspgrgen blandt botilbuddene viser, at personalet oplever at f& overleveret viden
om somatikken (neuro-, fysio-, ergo- og taleterapeutisk), men sjeeldent om sociale og
familizere forhold. Udover fakta om relationelle forhold sasom gift/ ugift, barn eller gj
m.v.

Personalet pa botilbuddene oplever, at de ofte ma spgrge foreelderen eller pargrende
om familieforhold, hvis de gerne vil vide noget herom. Det kan meget vel give



foreelderen og/ eller pargrende en fglelse af, at de starter forfra i forlgbet. Nogle af de
voksne bgrn i denne undersggelse giver udtryk for, hvor vigtigt det er for dem, at
personalet kender til deres familisere baggrund, relationer m.v. Samtidig kan viden om
borgerens somatiske samt sociale og familisere forhold fra tidligere forlgb, give
personalet pa botilbuddet mulighed for at sikre mere kontinuitet i borgerens forlgb.

Er der tale om et botilbud, hvor der er begreenset fokus pa foraeldrerolleproblematikker
blandt beboerne, og gares personalet ikke opmaerksom pa foraeldreskab gennem
overleveret viden fra foregaende forlgb, @ges risikoen for, at der ikke tages hand om
eller arbejdes med foraeldrerolleproblematikkerne blandt beboerne pa botilbuddet.

Manglende ledsagelse til aktiviteter uden for botil buddet

Undersggelsen viser, at de fleste foraeldre gerne vil deltage i aktiviteter sammen med
deres bgrn og gerne uden hjeelp fra pargrende. Dette for herigennem at bevare
folelsen af at veere foreelder. Flere vil derfor have brug for stgtte og vejledning til
samvaer ved aktiviteter bade i og uden for botilbuddet. Ved aktiviteter uden for
botilbuddet vil nogle af foreeldrene have brug for statte, vejledning og/ eller ledsagelse
jf. 8 97 i Serviceloven. Det vil ofte veere personalet pa botilbuddet, der har ansvaret for
at ledsage beboerne til aktiviteter uden for botilbuddet.

Personalet pa ét af botilbuddene i denne undersggelse giver imidlertid udtryk for, at de
ikke prioriterer ressourcerne til at ledsage beboerne ud af huset. Det mindsker
beboernes mulighed for samveer eller aktiviteter med deres bgrn uden for botilbuddet
og kan fa konsekvenser for foreeldrerollens udfoldelse. Seerligt i de tilfaelde hvor
barnene er for sma til selv at arrangere og have samveer med forzelderen, og hvor
pargrende ikke kan hjaelpe.

| enkelte tilfeelde vil der veere mulighed for at yde barnet hjeelp til samvaer med
foraelderen efter Servicelovens bgrnebestemmelser. Kommunen har fx mulighed for at
iveerkseette en stgttekontaktpersonsordning efter Servicelovens § 52 stk. 3 nr. 7, hvis
barnet har sezerlig behov for statte.” | mange tilfeelde vil det ikke gare sig geeldende for
barn af denne foraeldregruppe. Flere af bgrnene vil have en velfungerende foreelder
derhjemme, som kan sikre barnets tarv.

Boligforhold kan seette barrierer for forseldreskab

Rundspgrgen blandt botilbuddene viser, at der kan opsta en raekke udfordringer for
samveeret pa grund af boligforhold. De fleste forzeldre bor i 1 veerelses lejligheder,
hvilket betyder, at det kan veere vanskeligt at have bgrnene til overnatning. Foreelder
og barn vil skulle sove i samme rum, og det kan veere til gene for begge parter.
Personalet oplever, at rummets starrelse kan betyde, at der ikke altid er plads til, at
barnene fx kan sove inde pa foraelderens veerelse. Der kan ogsa veere visse

” Serviceloven LBK nr. 1096 af 21/09/2010. Der kan treeffes afgarelse om foranstaltninger efter
stk. 3 nar det anses for at veere af veesentlig betydning af hensyn til et barns eller en ungs
seerlige behov for statte.



situationer, som hverken foraeldre eller bgrn vil bryde sig om fx i forbindelse med pleje,
vask, toilette m.v.

Pa grund af foraeldrenes boligforhold kan feellesarealerne pa botilbuddet fa betydning
for, hvordan foreelder og barn kan veere sammen. Nogle botilbud har fx et fuglebur eller
skildpadder, som bgrnene kan lege med. Der er ogsa botilbud, hvor personalet sgrger
for, at barnene kan lege med de hjeelpemidler, der er til radighed.

Modsat er der ogsa botilbud, der ikke har gjort noget seerligt ved de fysiske omgivelser
i forhold til at imgdekomme beboerens bgrn og deres behov. Et af de voksne bgrn
giver udtryk for, at hun gerne s, at hendes far boede pa et botilbud, hvor de fysiske
rammer var gearet til bgrnebesgag.

2.2.2 Tilfeeldig handtering af foreeldreskab pa botil  buddene

Undersggelsen viser, at det er afggrende for foreeldrerollens udfoldelse, om der
arbejdes malrettet med relationen mellem forzelder og barn eller ej. Det er fx ikke nok,
at der er legetgi til radighed i foreelderens lejlighed, hvis barnet ikke ved, hvordan man
kan lege sammen med foraelderen, eller hvis foreelderen ikke far statte og vejledning i
at kunne lege med sit barn.

Pa langt de fleste botilbud i denne undersggelse inviteres pararende til at deltage i
arrangementer pa botilbuddet, og der er en abenhed overfor, at parerende altid er
velkommen til at komme pa besg@g. Personalet forsgger at f& bgrnene til at fale sig
hjemme fx ved at invitere dem til diverse arrangementer pa botilbuddet eller gare noget
sa simpelt, som at give bagrnene en cola, nar de er pa besgag.

Noget personale mener ikke, det er deres opgave at hjeelpe beboeren med at udfolde
foraeldrerollen. De mener, at hjeelp og stette til at forbedre eller opretholde relationen
mellem foreelder og barn skal sikres af andre fagpersoner, fx paedagoger eller
psykologer, der har ekspertise i at handtere bgrn, der har det sveert. Andre faler sig
ikke klzedt pa til at handtere foreeldrerolleproblematikkerne. Det vil ofte veere beboerens
kontaktperson, der handtere mulige foreeldrerolleproblematikker. Det er derfor ofte
mere eller mindre tilfaeldigt, hvem fra personalet der stgtter og vejleder foraelderen i
relationen til sine barn.

Dertil kommer, at der blandt personalet er forskellige opfattelser af, hvem - foreelder
og/eller barn - der skal kunne profitere af, at der saettes fokus pa foreeldreskabet. De
fleste mener, det er barnet. Flere botilbud har en opfattelse af, at hjeelp og stette til at
opretholde relationen mellem foreelder og barn, opnas ved at give et tilbud til barnet i
form af fx psykologsamtaler eller gruppeforlgb.

Personalet oplever, at flere foreeldre har begraenset eller ingen fornemmelse af deres
foreeldrerolle, og de derfor ikke synes, det giver mening at arbejde med foraelderens
mulighed for at udfolde foraeldrerollen. | enkelte tilfeelde fraveelger personalet helt at



arbejde med foraeldreskabet hos beboere. Blandt andet ud fra den begrundelse, at
foreelderen ikke kan profitere heraf, eller at det ikke er til gavn for barnet.

| de tilfeelde, hvor der ikke er et netveerk til at statte foraelder og barn, kan personalet
saledes fa en betydelig rolle i at vurdere, om opretholdelsen af en relation mellem dem
gavner.

Sjeeldent en struktureret plan

Rundspgrgen blandt botilbuddene viser, at der sjaeldent er en struktureret plan for,
hvordan botilbouddene handterer foraeldreskabet blandt beboerne. Det er ofte
tilfeeldigheder pa botilbuddet, der afger, hvornar der seettes fokus pa foreeldreskab. De
botilbud, der har begraenset fokus pa foraeldreskab, er tilsyneladende kendetegnet ved,
at de har fa beboere med bgrn under 18 ar, og ingen eller fa pargrende/ forzeldre, der
aktivt tilkendegiver behovet for, at der arbejdes med foreeldrerollens udfoldelse blandt
beboerne.

Modsat er de botilbud, hvor der arbejdes systematisk med foreeldreskab, kendetegnet
ved, at foreeldrerolleproblematikkerne er meget fremtreedende. Her bor der flere
foreeldre, for hvem foreeldreskabet fylder meget. Disse botilbud har fx opstartsmader
mellem familie og personale, og der arbejdes aktivt med foraeldrenes relation til deres
barn.

Til opstartsmg@det med familien inviteres den kommunale sagsbehandler ofte til at
deltage. Personalet oplever dog sjeeldent, at de deltager. Det bliver derfor personalet
og i visse tilfelde paragrende, der organiserer indsatsen omkring foraelderen og tager
stilling til, hvorvidt der bar arbejdes med beboerens rolle som foraelder pa botilbuddet.
Personalet kan saledes indirekte komme til at traeffe afggrelser, som kan have en
afggrende betydning for foreelderens mulighed for at udfolde foraeldrerollen.

Det kan blive seerlig problematisk i de tilfeelde, hvor personalet ikke har kontakt til et

netveerk omkring foraelderen, og derfor treeffer afggrelserne uden et samarbejde med
pargrende.
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3. Metode

Undersggelsens resultater baserer sig pa en lang raekke data, der pa forskellig vis
giver et indblik i antal personer i malgruppen, szerlige karakteristika ved malgruppen
samt deres mulighed for at udfylde foreeldrerollen, og ikke mindst inden for hvilke
rammer og pa hvilken made botilbuddene organiserer indsatsen over for foreeldrene i
malgruppen.

3.1 Dataindsamling

Kortlaegningens datagrundlag bestar af felgende kilder:

e Litteratur, herunder undersggelser, udviklingsprojekter og evalueringer med
relevans for problemstillingen.

« Telefoninterviews med fire videnspersoner og elleve organisationer, der pa
forskellig vis har kendskab til omradet.

« Elektronisk rundspgrge blandt samtlige potentielle botilbud for malgruppen fulgt
op af telefoninterview med personalet pa 17 ud af de 25 botilbud, der gennem
rundspgrgen tilkendegav at have malgruppen boende.

« Kvalitative interview med fire forzeldre, der har erhvervet et handicap og bor pa
et botilbud.

« Kuvalitative interview med to voksne bgrn, hvis foreeldre har erhvervet et
handicap og bor pé et botilbud.

* To kvalitative fokusgruppeinterview med i alt 7 personer fra personalegruppen
pa to forskellige botilbud.

3.1.1 Kortleegningens generaliserbarhed

| denne undersggelse er der gjort brug af kvalitative og kvantitative metoder. Der er
gennemfgrt en spagrgeskemaundersggelse blandt de botilbud, der forventes at have
personer inden for malgruppen boende. Spargeskemaet har haft til formal at give en
raekke faktaoplysninger om malgruppen, fx antal foreeldre og bgrn, ken samt give et
billede af, hvilke centrale foraeldrerolleproblematikker personalet pa botilbuddene
oplever.

Spgrgeskemaundersggelsen suppleres af en raekke kvalitative interviews med
personale, foraeldre og voksne bgrn. Interviewene har haft til formal at give et
nuanceret billede af, hvordan foraeldrerolleproblematikkerne opleves blandt personalet,
hos forzeldre pa botilbuddene og hos bgrn, hvis foraeldre bor pa et botilbud. De
oplevede foreeldrerolleproblematikker kan ikke tilskrives generelle veerdier, men kan
beskrive variationerne af de foraeldrerolleproblematikker, der opleves som centrale for
informanterne i denne undersggelse.
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3.1.2 Litteratursggning via internettet

Dataindsamlingen startede med en sggning efter relevant litteratur fx undersggelser,
projekter og evalueringer pa nettet.® Det foregik primeert via sggning pa en reekke
databaser, herunder Google, Projektdatabasen og Kvalitetsdatabasen. Vi har sggt pa
emneord som: 'foreeldre med erhvervet handicap’, '‘pargrende og handicap’, 'foreeldre
med handicap’, 'bgrn af foreeldre med handicap’, 'foreeldrerollen’, 'erhvervet handicap’
og 'botilbud’ i forskellige kombinationer.

Der er sggt efter materiale pa hjemmesider tilhgrende regionale og nationale
institutioner og videnscentre pa handicapomradet samt botilbud for personer med
erhvervet handicap.

Derudover er der sggt materiale hos relevante organisationer sdsom Hjernesagen,
Muskelsvindfonden, Hjerneskadeforeningen, Landsforeningen af Polio-, Trafik- og
Ulykkesskadede, Danske Handicaporganisationer, Dansk Handicap Forbund,
Scleroseforeningen, Center for Ligebehandling af Handicappede, Hjernespiren, Center
for Hjerneskade, Vejlefjord Neurocenter og SUHM - Sammenslutning af unge med
handicap.

3.1.3 Rundspgrge blandt botilbuddene

Der eksisterer ikke statistik over, hvilke botilbud, der har personer inden for
malgruppen boende. Vi anvendte derfor bade Tilbudsportalen®, Tilbudsdatabasen™®
samt vores generelle viden om botilbud rundt om i landet. Herudfra var det muligt at
udarbejde en bruttoliste pa 51 botilbud, hvoraf langt de fleste henvender sig til gruppen
af senhjerneskadede.

Samitlige botilbud pé bruttolisten fik tilsendt en mail med fire spargsmal.** 25 botilbud
fordelt over hele landet tilkendegav, at de havde personer i malgruppen. De 25 botilbud
fik efterfalgende en mail med flere spgrgsmal. Formalet var at fa oplysninger om
antallet af foraeldre og bgrn i malgruppen, foreeldrenes kan, barnenes alder, og
hvorvidt der var kontakt mellem foraelder og barn eller ej. Det er saledes botilbuddene,
der har udfyldt og indsendt spgrgeskemaet. For at styrke validiteten af de indsamlede
data er 17 ud af de 25 botilbud efterfglgende blevet ringet op, hvor de bl.a. er blevet

® For yderligere gennemgang af eksisterende litteratur, se kapitel 4.

° Tilbudsportalen er en database der samler og formidler oplysninger om kommunale, regionale
og private tilbud i en landsdaekkende oversigt www.tilbudsportalen.dk.

1% Tilbudsdatabasen udbydes af Videnscenter for Hjerneskade, og er en database pa
hjerneskadeomradet, hvor behandlere og brugere kan fa adgang til oplysninger om bade
kommunale, regionale, landsdaekkende og private tilbud www.vfhj.dk.

1 Spgrgsmalene lgd: 1) Bor der personer hos jer, der har erhvervet et handicap efter de har
faet barn, og hvor bagrnene i dag er under 18 ar? 2) Huvis ja, hvor mange personer drejer det sig
om i alt og hvilket kan har de? 3) Har | ellers nogle erfaringer eller kommentarer vedr.
foraeldrerolleproblematikken, ma | gerne skrive dem til os.
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bedt om at bekreefte indsendte oplysninger.*? Vi valgte desuden at stille dem en raekke
yderligere spgrgsmal. Spgrgsmalene omhandlede fglgende: Personalets oplevelse af
deres primaere opgave/rolle over for denne foraeldregruppe, hvilke
foreeldrerolleproblematikker personalet oplever blandt beboere med barn, hvordan
personalet handterer udfordringerne knyttet til forseldreproblematikkerne og om de
oplever at kunne lgfte opgaven.

3.1.4 Interview med videnspersoner og organisatione  r

Vi har talt med fire videnspersoner, der har eller beskaeftiger sig med omradet enten i
forbindelse med udviklingsprojekter og andre undersggelser. Vi har desuden
gennemfgrt interview med elleve brugerorganisationer fx Danske
Handicaporganisationer, Scleroseforeningen, Hjerneskadeforeningen,
Muskelsvindfonden, Center for Hjerneskade. Vi har spurgt om deres kendskab til
foreeldreproblematikker, omfang og relevante videnskilder i relation til foreeldre med
erhvervet handicap, der bor pa et botilbud. De har hver iseer bidraget med perspektiver
og erfaringer og/eller har henvist til skriftligt materiale, andre videnspersoner, botilbud
m.v..

3.1.5 Interview med personalet pa botilbud

Vi har interviewet personalet fra de to botilbud, hvor der er flest beboere inden for
malgruppen, og hvor der er forskel i sveerhedsgraden af malgruppens
funktionsnedsaettelser. Pa det ene botilbud har de fleste personer svaere fysisk og
kognitive funktionsnedseettelser. P4 det andet botilbud har personerne varierende
fysiske og/eller kognitive funktionsnedsaettelser. Begge botilbud er for personer med en
erhvervet hjerneskade.

Interviewene med personalet er blevet gennemfert pa botilbuddet. Ved begge
interviews har bade ledere og en raekke medarbejdere med forskellig faglig baggrund
veeret repraesenteret, fx socialpaedagoger, sygehjeelpere, psykologer og paedagoger.
Under interviewene anvendte vi en semistruktureret interviewguide.

| forbindelse med interviewene fik vi viden om, hvad personalet ansa som de centrale
problemstillinger, hvordan de organiserer indsatsen i forhold til foreeldreskab, og
hvordan de ser deres rolle.

'2 De 17 botilbud, hvor der blev gennemfart kvalitative interviews, er udvalgt pa baggrund af
deres tilbagemeldinger om antal i malgruppen, foreeldrenes kgn, bgrnenes alder, og hvorvidt
der var kontakt mellem forzelder og barn. Formalet var at fa en sa bred viden om personalets
rolle samt foraeldrerolleproblematikker som muligt.
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3.1.6 Interview med foraeldre i malgruppen

Vi har talt med fire foreeldre, der har erhvervet et handicap. Alle fire har en hjerneskade
og har store bgrn i dag. Det har ikke vaeret muligt at finde interviewpersoner blandt
foreeldre med mindre bgrn. Enten har foreelderen haft for sveere kognitive
funktionsnedseettelser til at kunne gennemfgre et interview eller ogsa har
vedkommende erhvervet sit handicap for nyligt, og af den grund veeret ude af stand til
at blive interviewet.

Det er personalet pa botilbuddene, der har udvalgt foreeldrene, da vi har gnsket deres
hjeelp til at vurdere, hvem der kunne medvirke i et interview. Flere foraeldre inden for
malgruppen er blevet fravalgt af personalet, fordi de var for darlige. Det giver anledning
til visse forbehold, da synspunkterne fra de foreeldre, der har de sveereste
funktionsnedseettelser, ikke er repraesenteret i kortleegningen. Vi har forsggt at
kompensere herfor ved at interviewe personalet og pargrende i form af voksne barn.

Vi har talt med foraeldrene enkeltvis i deres egne lejligheder. Herved forsggte vi at
skabe en tryg og behagelig ramme for interviewet. Vi anvendte en semistruktureret
interviewguide.

Interviewene med foreeldrene gav os et indblik i, hvilke oplevede udfordringer og
barrierer, der kan veere ved at skulle udfylde sin forzeldrerolle, nar man bor pa et
botilbud. Det gav os en fornemmelse af foreeldrenes forstaelse af sig selv som
foraelder, og hvilke former for hjeelp, de synes, de har brug for, for at kunne handtere
foreeldrerollen.

Der var flere metodiske udfordringer forbundet med at interviewe forseldrene. For
eksempel har alle fire foreeldre hukommelsesproblemer. Det gjorde, at de havde
vanskeligt ved at forteelle os om, hvilke problematikker de oplevede, da bgrnene var
mindre.

3.1.7 Interview med voksne bgrn af foraeldre i malgr  uppen

Vi har interviewet en mand og en kvinde i midt tyverne, hvis foreeldre bor pa et botilbud.
De er begge udvalgt pa baggrund af den alder, de havde, da deres mor eller far
erhvervede deres handicap. Den ene var 13 ar og den anden var 14 ar. Desuden
havde de begge en hverdag sammen med deres mor eller far for vedkommende
erhvervede et handicap. Vi valgte at tale med de voksne bgrn enkeltvis, og det var
informanterne, der bestemte interviewstedet ud fra, hvad der passede dem bedst.:

En forudsaetning for interviewet var, at bgrnene var afklaret med deres egen situation
og ikke have vanskeligt ved at tale om det, der var sket med deres mor eller far.

* Den ene gnskede et telefoninterview, og den anden gnskede at interviewet foregik i
Servicestyrelsens lokaler.
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Personalet fra de botilbud, hvor foreeldrene bor, havde pa forhand sagt god for, at vi
kunne interviewe de valgte voksne bgrn. Derudover tog vi ogsa en indledende
afklarende snak med de voksne bgrn, inden vi arrangerede et interview.

Gennem interviewene med de voksne bgrn, fik vi en fornemmelse af, hvilke barrierer,

de oplever i kontakten til foreelderen pa botilbuddet, bade nu og seerligt dengang de var
mindre.
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4. Eksisterende litteratur pa omradet

Der eksisterer en del materiale om foreeldre med handicap, betydningen af at erhverve
et handicap, og hvordan det er at veere barn af en, der har erhvervet et handicap. Den
eksisterende litteratur giver saledes et billede af, hvilke udfordringer der kan veere i at
opretholde relationen mellem foreelder og barn, nar foreelderen erhverver et handicap.
Der er dog skrevet ganske lidt om de foreeldre i malgruppen, der bor pa et botilbud.
Neden for gives en kort gennemgang af den eksisterende litteratur pa omradet.

4.1 Erhvervet handicap og foraeldrerollen

Der er udarbejdet en stgrre undersggelse inden for emnet foraeldre med handicap,
hvor bade muligheder og barrierer for at udfylde foraeldrerollen tydeliggeres (Plambech
2001). | undersggelsen er der fokus pa de foreeldre, der har behov for kompenserende
stotte til at varetage foreeldrerolle, men som ellers har foreeldrekompetencerne og bor
hjemme. Undersggelsen viser, hvilke barrierer, der kan veere for at kunne varetage
foreeldrerollen. Mange foreeldre med handicap kan fx have vanskeligt ved at deltage i
barnets hverdagsliv pa lige fod med andre foreeldre. | undersggelsen naevnes ikke
mulige udfordringer for de foreeldre, der har erhvervet et handicap, som gar, at de ma
flytte pa et botilbud.

Langt det meste af den litteratur, der omhandler betydningen af et erhvervet handicap
og forzeldrerollen, er inden for hjerneskadeomradet. Dette kan muligvis heenge
sammen med, at det antalsmeessigt er den starste gruppe, og at det er de foreeldre,
der ofte erhverver de sveereste funktionsnedsaettelser. Litteraturen henvender sig bade
til hjerneskaderamte, pargrende til hjerneskaderamte, og hvordan fagpersoner kan
handtere problematikkerne i forbindelse med hjerneskaderamte.

En del af litteraturen beskaeftiger sig mere specifikt med, hvordan det er muligt at stgtte
familier med bgrn under 18 ar. Det understreges, at familierne rammes hardt, nar en af
foraeldrene erhverver sig en hjerneskade. Det kan have indflydelse pa familiens trivsel
og hverdag. Flere familier vil derfor have brug for hjeelp fra andre (Madsen & Larsen
1999, Lemche 2000, Andersen 2006, Andersen 2010).

Der gives konkrete idéer til, hvordan professionelle kan veere med til at sikre en
udfyldelse af foreeldrerollen i rehabiliteringen. Den professionelle kan fx give
foraelderen indsigt i mestringsstrategier eller treene vedkommende i konkrete
hverdagssituationer ud fra, hvad foraelder og barn lavede far foreelderen erhvervede et
handicap. Desuden fremhaeves risikoen for, at nogle professionelle har fokus pa barnet
og barnets behov frem for foreelderens i arbejdet (Andersen 2006).

Den eksisterende litteratur relaterer sig saledes primeert til de situationer, hvor bgrn og

foraeldre bor under samme tag. Samtidig er der ikke fokus pa mulige barrierer, hvis
foraelderen ma flytte pa et botilbud.
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4.2 Barn af foreelder med erhvervet handicap

Der er udarbejdet en del litteratur om bgrn som pargrende. Det geelder barn af
hjerneskaderamte foreeldre, psykisk syge foreeldre, udviklingsheemmede forzeldre,
dgve foreeldre, demente foraeldre, alkoholiserede foraeldre, voldelige foreeldre og
foreeldre, der dar.

Den litteratur, der vedrgrer bgrn og unge af foreeldre med erhvervet handicap, er at
finde inden for hjerneskadeomradet. Litteraturen har bl.a. fokus p&, hvad der sker hos
barnet, nar barnets mor eller far erhverver en hjerneskade (Madsen & Larsen 1999).
Barnet kan fa en fglelse af, at en af de primaere omsorgspersoner er forsvundet, da
foreeldre, som har erhvervet en hjerneskade, ofte kan have vanskeligt ved at
opretholde kommunikationen til barnet pa grund af manglende kognitive faerdigheder
(Andersen 2006).

| anden litteratur fremhaeves det, at barn af hjerneskaderamte foreeldre ofte ikke far
den rette hjeelp, da mange professionelle ikke ved, hvordan de skal tackle problemerne
(Andersen m.fl. 2007, Trier 2003). Der gives inspiration til, hvordan professionelle kan
opkvalificeres til at handtere bgrn og unge, der er pargrende til en hjerneskadet, som
er bosat hjemme. Desuden findes der nogle konkrete bud pa, hvilke indsatser der er
brug for i forhold til barnene, eksempelvis forebyggende indsatser gennem skolen
(Nesbhit 2000).

Udover litteraturen om bgrn og unge, findes der en pjece henvendt direkte til barn og
unge, hvor bgrn kan laese om det at have en hjerneskaderamt foreelder
(Hjerneskadeforeningen 2000). Formalet med pjecen er, at bgrn kan se, de ikke er
alene om at have hjerneskaderamt foraelder. | pjecen beskrives, hvordan den
hjerneskadedes tilstand kan vaere og typiske reaktioner fra bgrn hvis foreeldre har
erhvervet en hjerneskade. Det kan fx veere vrede, misundelse, angst eller flovhed.

Materialet om bgrn som pargrende har fokus pa barnet og den ngdvendige statte til
barnet. Der er mindre fokus pa relationen mellem foreelder og barn, hvilke udfordringer
der kan veere ved at bevare relationen, hvordan disse udfordringer kan imgdekommes
samt hvilken betydning det kan have, hvis forzelderen bor pa et botilbud.
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5. Beskrivelse af botilbud og
foraeldregruppe

5.1 Karakteristik af botilbuddene i denne undersgge Ise

| dette kapitel beskrives de botilbud, der identificeres som havende beboere med bgrn
under 18 ar. Botilbuddene er tilbud under fase 4 i rehabiliteringsforlgbet malrettet
personer som, efter afsluttet genoptraening i fase 3, fortsat har en sa betydelig og varigt
nedsat funktionsevne, at der er behov for varigt ophold i et specialiseret botilbud.**
Malgruppen pa de adspurgte botilbud er borgere, der har fysiske og/eller kognitive
funktionsnedsaettelser, som har medfart varigt behov for statte. P& de fleste botilbud er
malgruppen i alderen 18- 65 ar. Nogle fa steder har et specialiseret tilbud til enten den
yngre eller zeldre del af malgruppen.

De fleste foreeldre inden for malgruppen har erhvervet en hjerneskade. Det betyder, at
de fleste botilbud henvender sig til gruppen af mennesker ramt af en hjerneskade.
Yderligere er botilbuddene opdelt i tilbud til mennesker med erhvervet hjerneskade,
senhjerneskadede eller yngre hjerneskaderamte. Derudover er der botilbud til fysisk
handicappede med betydelig nedsat funktionsevne, scleroseramte med varigt
stgttebehov eller personer med anden alvorlig sygdom, der har medfgrt varig fysisk
og/eller psykisk funktionsnedseettelse.

Personalet pa botilbuddene har forskellig faglig baggrund, fx socialpaedagoger, sosu-
assistenter, sygehjaelpere, psykologer, socialrddgivere og paedagoger. Vores
undersggelse viser, at der sjeeldent er udpeget personale til at handtere
foreeldrerolleproblematikkerne blandt beboerne. Det er ofte beboerens kontaktperson,
der handtere mulige foreeldrerolleproblematikker. Det er derfor ofte mere eller mindre
tilfeeldigt, hvem fra personalet, der stgtter og vejleder foreelderen i relationen til sine
barn.

Vores undersggelse viser, at der er forskel pa, hvordan de enkelte botilbud forholder
sig til og arbejder med foreeldre, der har barn. Det beskrives naermere under kapitel 7
'‘Botilbuddenes rammer og organisering af indsats over for foraeldregruppen’.

5.2 Karakteristik af forseldrene i denne undersggels e

Pa de 25 botilbud i denne undersggelse, er der samlet plads til 494 personer, hvoraf de
67 personer har bgrn under 18 ar. Det svarer til cirka en syvendedel af det samlede
beboerantal. Det formodes, at der ogsa bor en del foreeldre i malgruppen pa landets

Y Et rehabiliteringsforlgb er typisk opdelt i fire faser, hvor fase 4 er beskrevet ovenfor. Fase 1 er
den akutte og livreddende behandling pa hospitalet. Fase 2 er behandling og indledende
genoptraening pa hospitalet. Fase 3 er rehabilitering pa rehabiliteringscentre eller i hjiemmet.
(MarselishorgCentret 2004).
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plejehjem. En undersggelse viser, at mindst 151 danskere under 50 ar bor pa
plejehjem (Madsen 2008), og en del af dem har formentlig mindre bgrn.*® P& den
baggrund er det faktiske antal at veere omkring 80- 100 personer i Danmark.

Antallet af foreeldre pa de enkelte botilbud varierer fra 1 person og op til 6-8 forzeldre
pa de botilbud, hvor der er flest. Langt de fleste botilbud har mellem 1-3 foreeldre
boende. Den k@nsmaessige fordeling viser, at der er 51 maend og 16 kvinder inden for
malgruppen. Denne skaeve kgnsmaessige fordeling matcher statistikker, der viser, at
langt de fleste yngre hjerneskaderamte er maend (Sundhedsstyrelsen 1997,
Videnscenter for Hjerneskade 2000). De 67 foraeldre har til sammen 103 bgrn i alderen
2- 17 ar. De fleste bgrn er 13 ar eller eldre.

5.2.1 Foreeldrenes familiemaessige baggrund

"Det kommer ogsa an pd, hvad det er for en familiedynamik, de bringer med
sig, inden de bliver hjerneskadede [...] og er det dybt kompliceret, sa falger
det selvfglgelig med.” (Personale)

Forzeldrene i denne undersggelse levede et helt almindelig familieliv — pa godt og ondt
— inden de erhvervede et handicap. Personalet pa flere botilbud fortzeller, at
foraeldrenes familiemaessige baggrund kan fa betydning for deres mulighed for at
opretholde en kontakt til deres barn. Ifglge personalet har de foreeldre, der tidligere har
haft en dagligdag sammen med familien, nemmest ved at opretholde en kontakt til
deres bgrn. Personalet oplever, at der i disse familier ofte er en person, som er god til
at 'samle’ familien. Det kan veere en stor hjeelp i en situation, hvor en af foraeldrene ma
flytte pa botilbud.

Er der modsat tale om familier med sarbare manstre, hvor familierelationerne ikke
fungerer optimalt, falger det ogsa med, nar foreelderen flytter pa botilbud. Personalet
oplever, at der isaer i skilsmisseramte familier, hvor den anden foreelder er i et nyt
parforhold, opstar en risiko for, at kontakten mellem foraelderen pa botilbuddet og
barnene glider ud. Relationen mellem foraelder og barn er seerlig sarbar, nar barnet er
sa lille, at andre i netvaerket, fx barnets anden foraelder, bedsteforzeldre m.v. har
ansvaret for at tage initiativ til kontakt og samveaer mellem foraelder og barn. | de tilfeelde
hvor foreelderen, der erhverver et handicap, har boet sammen med papbgrn
kompliceres det yderligere. Personalet pa ét botilbud synes fx, det er for kompliceret
ogsa at skulle inddrage papbarnets biologiske foreeldre. De har derfor undladt at
arrangere samvaer mellem papbarnet og foreelderen pa botilbuddet.

Personalet har ogséa en oplevelse af, at forzeldre, der ikke tidligere har prioriteret tid og
samveaer med familien hgijt, kan have vanskeligt ved at opretholde kontakten til deres
barn. Det samme giver en af foreeldrene udtryk for. Han har levet et liv med sig selv i
centrum. Han synes derfor ikke, at hans bgrn skal bruge tid pa at besgge ham. Han

> Desuden giver Scleroseforeningen udtryk for, at de har en forventning om, at en del
scleroseramte foreeldre bor pa plejehjem.
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har en formodning om, at de hellere ville bruge deres tid pa noget andet. Samtidig
fortaeller hans datter, at hun oplever det som svaert at veere sammen med sin far pa
botilbuddet, da de ikke tidligere har haft feelles interesser eller delt seerlig meget
sammen.

Yderligere giver personalet udtryk for, at enkelte beboere med bgrn har haft
misbrugsproblemer eller andre sociale problemer inden de erhvervede en
funktionsnedseettelse. Personalet oplever, at disse foreeldre sjeeldent har ressourcerne
til selv at bevare eller genopbygge en kontakt. | enkelte familier har der veeret et
decideret slip i kontakten mellem foreelder og barn, som kan ggre det saerlig vanskeligt
at genetablere en kontakt.

Personalet pa et botilbud har ogsa oplevet, at det erhvervede handicap var arsagen til,
at et misbrug stoppede hos en foraelder, hvilket abnede op for en fornyet kontakt
mellem foreelder og barn.

5.3 Typer af funktionsnedseettelser

De 67 foreeldre i denne undersggelse er af forskellige kan, har bgrn i forskellige aldre,
har vidt forskellige baggrunde, og forskellige funktionsnedsaettelser. Som det fremgar
af oversigten nedenfor har 55 ud af 67 i malgruppen en hjerneskade.

Typer af funktionsnedseettelser

Fysiske Kognitive Fysiske og kognitive
funktionsned funktionsned | funktionsnedseettels
seettelser seettelser er IALT
Hjerneskade som
folge af traumer,
hjernekveestelser 1 19 20
Hjerneskade som
falge af blodprop
eller blgdning i
hjernen
(apopleksi) 3 17 20
Hjerneskade uden
naermere
specifikation 1 14 15
Sclerose 2 2 4
Spinal stinose
(lidelse pa
rygsgjlen) 2 2
Huntingtons
Chorea 1 1 2
Nervelidelse 1 1
Posttraumatisk
stress 1 1
Meningitis 1 1
Ukendt (1) 1
| ALT 5 6 55 67
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Folgerne af en hjerneskade er forskellige, og derfor repraesenterer mennesker med
hjerneskade ikke en homogen gruppe. For langt de fleste personer med en
hjerneskade geelder, at de har levet et helt almindeligt liv, far de fik en hjerneskade.™®

Nogle mennesker kan fx fa problemer med hukommelse, indleering, koncentration,
overblik eller evnen til at strukturere deres handlinger. Andre kan fa vanskeligt ved
sproglige udtryk eller sprogforstaelse (afasi). Hjerneskaderamte kan ogsa fa sveert ved
at omgas andre og/eller miste lysten til at modtage eller give fysisk bergring. De kan
miste evnen til at seette sig ind i, hvordan andre fgler, eller de kan sendre adfeerd,
hvilket bl.a. kan komme til udtryk ved atypiske og greenseoverskridende
handlemader.'” Derudover er der risiko for, at de fér forskellige fysiske problemer, fx
mister evnen til at spise, tale eller ga.

5.3.1 Barrierer for foraeldrerollens udfoldelse

Det er individuelt, hvilke konsekvenser funktionsnedseaettelsen kan have for
varetagelsen af rollen som foraelder. For de fleste geelder, at de stadig vil kunne
varetage dele af foreeldrerollen. Dog sjeeldent pa samme made som tidligere.

Botilbuddene har noteret 5 personer (8 %) i malgruppen til kun at have fysiske
funktionsnedseettelser. Det geelder bl.a. en af de foreeldre, som er blevet interviewet til
denne undersggelse. Hun forteeller, hvilke konsekvenser, det har faet for hende:

"Halvsiddet lammet og det er ligesom det... Da det lige var sket, havde jeg
heller ikke noget sprog i starten [...] S& skulle jeg ogsa laere at spise igen,
da jeg havde sonde i maven. Det har jeg ogsa leert [...] Jeg opgiver ikke
bare sadan.” (Foreelder)

Personalet pa flere botilbud giver udtryk for, at de fysiske funktionsnedsaettelser, som
visse foreeldre far, kan fare til en raekke fysiske barrierer, der gar, at foreelderen far
vanskeligt ved at dele hverdagen sammen med deres bgarn. Foreelderen kan have faet
lammelser, der vanskeligger fysisk aktivitet eller giver problemer med at skrive, tale,
hare m.v. Lammelser kan ogsa betyde, at forselderen ikke laengere kan lgfte sit eget
barn, hvilket personalet oplever som seerligt belastende i relationen til mindre barn.

Optegnelserne fra botilbuddene viser, at 6 personer (9 %) kun har kognitive
funktionsnedsaettelser, mens 55 personer (83 %) har bade fysiske og kognitive
funktionsnedsaettelser. De fleste forzeldre i malgruppen ma saledes antages at have
kognitive funktionsnedsaettelser.

Personalet pa flere botilbud giver udtryk for, at falgerne af kognitive
funktionsnedseettelser fx koncentrations- og hukommelsesproblemer, nedsat initiativ og
personlighedsmaessige forandringer, kan have stor indflydelse pa foreelderens

18 \www.vfhj.dk
Y www.vfhj.dk
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mulighed for at varetage foreelderollen. Personalet vurderer bl.a., at flere foreeldre har
begraenset eller igen fornemmelse af det at veere foreelder.

Mange i malgruppen oplever at have forskellige former for hukommelsessvigt. For
nogle har hukommelsestabet den betydning, at de ikke kan huske deres barn.
Personalet pa et botilbud forteeller, at en af foraeldrene ikke kan kende forskel pa sine
egne bgrn og paedagogens bgrn. Andre i malgruppen ved godt, de har bgrn, men
manglende korttidshukommelse kan betyde, at de bliver ved med at spgrge om de
samme ting igen og igen. For nogle af de voksne bgrn har det betydet, at de til tider har
haft falelse af, at deres foreelder ikke lyttede ordentlig efter, eller de blev i tvivl om, om
foraelderen overhovedet interesserede sig for dem. Hukommelsesproblemer kan ogsa
medfare, at foreelderen ikke kan forstd, at barnet bliver seldre. Bade foreeldre og barn i
denne undersggelse har oplevet, at det kan veere til stor frustration for begge parter.
Foreelderen spgrger fx ikke om de rigtige ting eller har ikke forstaet, hvad der fylder i
barnets liv.

Som falge af kognitive funktionsnedsaettelser eendrer nogle foreeldre ogsa
personlighedstraek. Det kan betyde, at de har vanskeligt ved at vise omsorg for deres
barn. Personalet forteeller, at foreeldrene kan have nedsat initiativ eller manglende
ansvarsfalelse, som bl.a. kan komme til udtryk ved, at foreelderen ikke er aktiv part i at
opretholde kontakten til sine barn.

De personlighedsmeaessige forandringer kan betyde, at foreelderen opfarer sig pa en
made, som ikke er socialt acceptabel i det offentlige rum eller har en adfeerd, som
barnet vil fgle er ubehagelig, greenseoverskridende eller pinlig.

| samvaerssituationer oplever personalet, at visse foreeldre ikke formar at planleegge,
hvad der skal ske, nar barnet er pa besgag. Vaelger barnet at kontakte foraelderen, vil de
ofte blive madt med gleede over, at de ringer, skriver eller foreslar en eller anden
feellesaktivitet. Det er dog personalets oplevelse, at det kan veere vanskeligt, som barn,
at blive ved med at holde gejsten oppe, hvis far eller mor aldrig er den, der tager
kontakt.

"Nar de [bgrnene] s& kommer, s& gar hun [moren] jo helt over gevind, og
hviner af genkendelse, sa hun reagerer pa det. Men de [bgrnene] bliver jo
skreekkelig forskraekkede over, at nar de kommer ind af daren, sa starter det
her fuldstaendig overskruede, fordi hun har sa mange ord, som hun ikke kan
komme af med.” (Personale)

Relationen mellem foreelder og barn kan veere seerlig vanskelig, hvis foraelderen mister
evnen til at kommunikere med sine bgrn. Personalet oplever bl.a., at flere foraeldre
med kommunikative vanskeligheder, der siger lyde i forsgget pa at kommunikere, kan
komme til at gare bgrnene usikre i deres selskab. "De kan ikke kommunikere med
hinanden. Han sidder ligesom der, og hun [barnet] star ligesom der, og sa gar der 5-10
minutter, sa er hun vaek. Der er det [kommunikationen] sveert. Jeg synes, at det er
rigtigt sveert, hvis ikke de har noget sprog.” (Personale)
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6. Cases

Neden for beskrives to cases, der har til formal at give et indblik i, hvordan livet kan
veere, hvis man som foraelder erhverver et handicap, der ngdvendigger, at man ma
flytte veek fra sine barn og pa et botilbud. De udvalgte cases viser to forskellige forlgb.
Begge cases er skrevet i anonymiseret form.

6.1 Annette 8

"I starten var det tys tys, hvad de [bgrnene] gik og lavede. Lavede de
unoder eller gik det darligt, sa snakkede de ikke med mig. Det ger de nu,
men ikke i starten. Fordi de ville beskytte mig, de var bange for, at jeg ikke
kunne klare det. Men det har de fundet ud af - at jeg er steerk nok.”

Annette er en kvinde, der har viljestyrken til at forandre sit liv. Annette er 48 ar, og har
fem barn. De tre af bgrnene er over 18 ar, og de to mindste er henholdsvis 13 og 16 ar.
De tre stgrste er udeboende, hvorimod de to mindste bor hjemme sammen med
Annettes keereste. Annette er uddannet svgmmelgerer og socialpaedagog. Annettes
keereste har gennem hele rehabiliteringsforlgbet sgrget for, at barnene har besggt og
kontaktet Annette. Det har betydet, at barnene har veeret med hele vejen. Desuden er
Annette ofte hjemme hos familien i weekenden.

Annette fik tilbage i 2007 en hjerneblgdning, som gjorde hende halvsiddet lammet, og
hun mistede evnen til at spise, tale, leese og skrive. Der var lang vej tilbage til livet.
Efter et kortere rehabiliteringsforlab flyttede Annette pa et botilbud. Annettes barn bor i
samme omrade. Alle fem bgrn er sa store nu, at de selv kan besgge deres mor, uden
andre behgver at falge dem der hen. Annette har stadig troen p4a, at hun engang
kommer hjem og bo igen.

| starten havde Annette ofte en fglelse af at veere pa sidelinjen i sit eget liv, og hun
oplever det stadig i nogle sammenhange. Annette beskriver det som en evig kamp for
at fa lov til at vaere mor. Der er dog sket store forandringer i Annettes helbredstilstand,
siden hun fik hjerneblgdningen. Hun kan nu spise uden de store problemer, hun taler
ok, og hun har ogsa forbedret sine leese og skrivefeerdigheder. Dette betyder bl.a., at
hun kan kommunikere med sine bgrn via e-mail, sms eller telefon, hvilket hun oplever
som utrolig givende. Hun mener, det er vigtigt, at man kan kommunikere med sine bgrn
pa deres preemisser.

Annettes bgrn plejer at besgge hende sammen med Annettes keereste. Hverken
Annettes keereste eller bgrnene er szerlig glade for at komme pa botilbuddet. Annette
oplever, at iseer bgrnene synes, det er overvaeldende med fremmede mennesker, der

18 Fglgende case bygger pa et interview med en forzeldre, der har erhvervet handicap. Vi har
valgt at kalde hende 'Annette’.
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har forskellige handicaps. Nar familien er pa besgg opholder de sig derfor oftest inde i
Annettes lejlighed, hvor de sidder og snakker. De benytter sig sjeeldent af omgivelserne
pa eller udenfor botilbuddet.

6.2 Henrik *°

Henrik er 55 ar og har to barn pa 17 og 21 ar. Henrik fik i 2002 et hjertestop, og som
konsekvens heraf en hjerneskade. Henrik er darligt gdende, men har ellers primaert
kognitive fglger. Han har bl.a. sveert ved at huske, seerligt korttidshukommelsen er
ramt. Han dgjer ogsa med nedsat energi og initiativtagning. De sidste par ar er der kun
sket ganske sma fremskridt, og der er en forventning om, at Henrik skal blive boende
pa et botilbud fremover.

Henrik er stadig gift, men han ser sjeeldent sin kone. Det bliver til nogle enkelte gange
om aret til hgjtider og fedselsdage, hvor Henrik er hjemme hos familien. Ud over det
kommer bgrnene pa besgg pa botilbuddet. De er efterhanden sa store, at de ogsa har
mange andre ting at lave, sa der kan godt ga en maneds tid eller mere mellem de
kommer pa besgg. Henriks barn har ca. 1 times transport, nar de skal ud og besgge
ham.

Henrik er en mand, der fgr han erhvervede et handicap, var en succesfuld
forretningsmand. Han valgte at bruge mange timer pa sit arbejde, og det havde
konsekvenser for kontakten til hans kone og bgrn. Som Henrik selv beskriver det, har
han egentlig aldrig lavet seerlig meget sammen med dem.

Der er stor forskel pd, hvordan de to barn har tacklet deres fars sygdom. Det aeldste
barn har vaeret ked af det, der er sket med hendes far, men har veeret god til at fa
shakket om det. Det har betydet, at det eeldste barn i dag har accepteret Henriks
situation, og forsgger at finde nye mader at veere sammen med ham pa. Det zeldste
barn forsgger at finde tid til at besgge ham ca. 1 gang om maneden, men synes til tider
det kan vaere sveert med studiet og venner. Det kan ogsa veere hardt at besgge Henrik,
da han har vanskeligt ved at holde samtalen i gang. Det yngste barn har derimod haft
meget sveert ved at acceptere farens situation, og selvom de andre i familien har stgttet
og motiveret til besgg hos faren, sker det sjeeldent.

% Fglgende case bygger et interview med en foreeldre, der har erhvervet handicap. Vi har valgt
at kalde ham 'Henrik’. Samtidig er den aeldste datter blevet interviewet.
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/. Botilbuddenes rammer og
organisering af indsats over for
foraeldregruppen

7.1 Overlevering af viden om foreeldreskab

Inden foraeldre i malgruppen flytter pa et botilbud, vil de have veeret igennem et kortere
eller laengere rehabiliteringsforlgb enten i hospitalsregi eller pa et rehabiliteringscenter.
| rehabiliteringsforlgbet bliver personens behov udredt, og der opstilles en reekke mal
for, hvordan disse behov sgges opfyldt i det senere forlgb (MarselisborgCentret 2004).
| de fleste tilfeelde vil personens familie veere en del af forlgbet, hvorfor der ogsa ofte vil
veere oparbejdet en del viden om familierelationer m.v. blandt personalet.

Personalet pa flere botilbud oplever, at de, fra det foregaende rehabiliteringsforlgb, far
overleveret viden om somatikken (neuro-, fysio-, ergo- og taleterapeutisk), men
sjeeldent om sociale og familizere forhold. Udover fakta om relationelle forhold sdsom
gift/ ugift, barn eller ej, bgrnenes alder m.v.

Er der tale om kortere hospitalsindleeggelser, mener personalet, at der vil veere viden at
hente om det somatiske, men i mange tilfeelde ganske lidt om sociale og familizere
forhold. Er der derimod tale om et leengere hospitalsophold eller om et forlgb pa et
rehabiliteringscenter, vil der med alt sandsynlighed veere veerdifuld viden at hente om
familierelationer, ressourcer i familien m.v. Den viden vil personalet pa botilbuddene
kunne drage nytte af.

Personalet pa botilbuddene oplever, at de ofte ma spgrge foreelderen eller pargrende
om familieforhold, hvis de gerne vil vide noget herom. Det kan meget vel give
foraelderen eller pargrende falelse af, at de starter forfra i forlgbet, hvis de skal forteelle
deres historie endnu engang i forbindelse med, at foraelderen flytter ind pa botilbuddet.
Nogle af de voksne bgrn i denne undersggelse giver netop udtryk for, hvor vigtigt de
synes det er, at personalet kender til deres familisere baggrund, relationer m.v..
Samtidigt kan viden om borgerens somatiske samt sociale og familisere forhold fra
tidligere forlgb, give personalet bedre mulighed for at sikre kontinuitet i borgerens
forlgb.

Er der tale om et botilbud, hvor der er begraenset fokus pa foraeldrerolleproblematikker
blandt beboerne, og gares personalet ikke opmaerksom pa temaet 'foreeldreskab’
gennem viden fra foregaende forlgb, gges risikoen for, at der ikke tages hand om eller
arbejdes med foreeldrerolleproblematikkerne blandt beboerne.
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7.1.1 Hvornar ggres foraeldreskab til et tema pa bot  ilbuddene?

Rundspgrgen blandt botilbuddene viser, at der sjeeldent er en struktureret plan for,
hvordan foreeldreskab blandt beboerne handteres. Personalet kan have de bedste
intentioner om at hjeelpe beboeren i hverdagen, men noget personale mener ikke, det
er deres opgave at hjeelpe beboeren med at udfolde foraeldrerollen. Nogle giver udtryk
for at hjeelp og statte til at forbedre eller opretholde relationen mellem foreelder og barn
skal sikres af andre fagpersoner, fx psedagoger eller psykologer, der har ekspertise i at
handtere bgrn, der har det sveert.

Andet personale fgler sig ikke kleedt pa til at handtere foraeldrerolleproblematikkerne og
hjeelpe foreelderen med at udfolde foreeldrerollen. Det kan fx skyldes, at handteringen
af foraeldreskab blandt beboerne ofte tilfalder beboerens kontaktperson, som hjeelper
beboeren med alt i hverdagen. Handteringen af foraeldreskab bliver derfor én ud af
mange opgaver, der skal udfgres.

Nogle botilbud har vanskeligt ved at prioritere ressourcerne til at arbejde med
foraeldreskabet blandt mange andre opgaver. Pa de botilbud kan det betyde, at
foreeldreskabet fylder ganske lidt, hvilket kan saette barrierer for foreeldrerollens
udfoldelse. P& andre botilbud er det ikke ressourcerne, der afgar, om der arbejdes med
foraeldreskabet blandt beboerne. Pa ét botilbud har personalet fx bevidst valgt ikke at
arbejde med at opretholde en kontakt mellem en foreelder og et barn pga. foreelderens
funktionsnedseettelse. Foreelderen har erhvervet en kraftig frontalskade i hjernen.
Personalet mener derfor, at foreelderens overordnede vurderingsevne er mere eller
mindre sat ud af kraft, hvorfor foreelderen optraeder yderst egocentreret. | dette tilfeelde
mener personalet, at en kontakt mellem foraelder og barn, skader barnet mere end den
gavner.

"De kan vaere s sveert skadede, at man pa forhand kan sige, at det er
hablgst [at arbejde med foraeldrerollen]. Jeg tror maske ikke, det er s
meget skadestypen, som det er skadesgraden, som afgar, om det ser ud pa
den ene eller den anden made. Det er klart, at hvis vi har én i en negativ
tilstand, sa er det fuldsteendigt ligegyldigt at snakke om.” (Personalet).

Et andet eksempel pa noget lignende, er en foreelder, der tidligere har haft en god
kontakt til sit barn, men som nu, pa grund af det erhvervede handicap, har aendret
personlighed. "Hvis vi havde en fornemmelse af, at der var noget, der kunne rykke i
ham, s& havde det veeret rigtigt fornuftigt - at have pravet pa at seette en statte ind,
som havde leert ham et eller andet. Men han har ingen kontakt med sine egne
folelser... altsd, hans empati er jo et eller andet sted kraftigt nedsat” (Personale).

Der er en generel opfattelse blandt personalet i denne undersggelse, at de farst
arbejder med foreeldrerollen, nar personen kan rumme det. Fx nar falgerne efter det
erhvervede handicap er stabiliseret. Det vil derfor veere op til personalet, hvor meget
energi der Igbende bliver lagt i at motivere beboeren til at tage kontakt til sine bgrn.
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De botilbud, hvor personalet veelger at arbejde mere systematisk med foraeldreskabet
blandt beboerne, er der, hvor foreeldrerolleproblematikkerne er mest fremtraedende.
Det skyldes formentlig, at der bor flere foraeldre med bgrn pa disse botilbud, eller at der
er problemer mellem foreelderen og pargrende, som pavirker foreelderens dagligdag pa
botilbuddet.

Disse botilbud har fx opstartsmgder mellem familie og personale, hvor et af temaerne
er foreeldreskab. Der arbejdes aktivt med foraelderens relation til sine bgrn bade i
forhold til samveerssituationer og i kommunikationen mellem foraeldre og bgrn generelt.
Til opstartsmgdet med familien inviteres den kommunale sagsbehandler til at deltage;
dog er det personalets oplevelse, at de sjeeldent deltager. Det bliver derfor personalet
og i visse tilfeelde paragrende, der organiserer indsatsen omkring foreelderen, og tager
stilling til, hvorvidt der bgr arbejdes med beboerens rolle som foreelder.

Det kan ogsa veere pargrende eller foraelderen, der bringer foreeldreskabet i fokus.
Nogle foreeldre har selv ressourcerne til at give udtryk for et gnske om at opretholde en
kontakt til sine bgrn. En medarbejder forteeller "Vi [har] nogle enkelte, som synes 'mine
barn er det vigtigste’, og det er jo sa fint. S& er det dét, vi gar, men det er ikke det
generelle” (Personale).

Personalet har i mange tilfaelde en vigtig rolle og den made, hvorpa personalet
prioritere at arbejde med foraeldreskab blandt beboerne, kan have betydning for
foraeldrenes mulighed for at udfylde foraeldrerollen. | tilfeelde med foreeldre, der har sa
sveere funktionsnedseettelser, at de ikke selv ytrer gnske om at se deres bgrn, og ingen
pargrende tager initiativ, bliver det op til personale at motivere til en kontakt mellem
foreelder og barn eller €j.

7.1.2 Personalets oplevede rolle i arbejdet med
foreeldreproblematikker

"At sta ved siden af foreelderen og statte personen. Det er personalets
fornemste opgave.” (Personale)

Er der potentialer i at opretholde en kontakt mellem foreelder og barn, mener
personalet, at deres vigtigste rolle er at skabe rammerne for en god kontakt,
efterfglgende traekke sig tilbage og stgtte samt respektere foreelderen i opdragelsen af
sit barn. Som foreelderens sparringspartner oplever personalet, at de kan stgtte
foreelderen i de omsorgsforpligtelser, som vedkommende har vanskeligt ved at klare i
samveeret med sine bgrn. Personalets rolle er at vejlede og statte foraelderen i at
udfolde foreeldrerollen, hvilket de gar pa forskellig vis.

Pa nogle botilbud hjeelper personalet foraelderen med at opretholde kontakten til
barnene ved at patage sig en koordinerende rolle. Personalet sgrger blandt andet for,
at bagrnene bliver inviteret til diverse arrangementer, hvor foreelder og barn kan ses. Det
kan bade veere private arrangementer som fgdselsdage, paske, jul eller store feelles
arrangementer, hvor alle beboere samt pargrende inviteres. De to voksne bgrn i denne
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undersggelse oplever det netop som centralt, at barnet far en fornemmelse af at have
en mor eller far pa trods af, at vedkommende er flyttet pa et botilbud.

En del af personalet har en oplevelse af, at det nogle gange kan veere sveert at veere
foreelderens sparringspartner. Personalet er en del sammen med foreelderen i
dagligdagen. De kan derfor let blive fglelsesmaessigt involveret, hvis relationen mellem
foraelder og barn ikke fungerer optimalt. P& et af botilouddene har personalegruppen fx
haft vanskeligt ved at hjeelpe en far med at fa sagt fra over for sine bgrn, som ikke var
sgde ved ham. Personalet havde sveert ved at forholde sig neutralt til situationen og
kom til at tage foraelderens parti. Derved opstod en risiko for, at de 'moderlige hjerter’
lgb af med personalet, og at de kastede sig ud i aktiviteter sammen med foraelderen
eller barnet, der ikke var til gavn for nogen af dem (Andersen 2007). Udfordringen for
personalet er i mange tilfeelde at finde balancen mellem at hjeelp foraelderen med at
handtere foreeldrerollen og ikke at overtage den rolle.

Den rolle personalet patager sig afheenger bl.a. af sveerhedsgraden af de fysiske
og/eller kognitive funktionsnedseettelser, de enkelte foraeldre har erhvervet. Foraeldre
med sveaere kognitive funktionsnedsaettelser kan have vanskeligt ved at kommunikere
med deres bgrn, og relationen mellem foraelder og barn er ofte praeget af
envejskommunikation. | de tilfeelde oplever personalet at skulle overtage foreeldrerolle,
og sikre at der opretholdes en kontakt til barnene. P4 et botilbud patager personalet fx
foraeldrerollen ved at kgbe julegaver for de beboere, der ikke selv kan, s& deres bgrn
stadig oplever at have en foraelder. Det er dog ikke alle pargrende, der bryder sig om
den ordning, da det i realiteten er personalet og ikke foreelderen, der har valgt gaven.
En del personale oplever dog stor gleede ved ordningen blandt barnene, da det giver
en fglelse af, at foraelderen stadig er naerveerende.

7.2 Dagligdagen pa botilbuddet — for beboere med bg
7.2.1 Netveerkets betydning

Ud fra vores resultater er der forskel pa, hvor meget og hvordan netvaerket omkring
foraelderen involveres af personalet, og hvordan netvaerket gnsker at involvere sig.

Pa enkelte botilbud i denne undersggelse involverer personalet systematisk netvaerket
hos alle beboere. Personalet anvender et netvaerkskort, hvor beboerens netveerk
indskrives. Der tages udgangspunkt i eventuelle ressourcepersoner i netveerket, og
safremt beboeren indvilliger heri, kontakter personalet ressourcepersonerne. Generelt
ger de botilbud meget ud af at bruge de ressourcer, der er i foreelderens netveerk. Da
flere foreeldre har svage netveerk, forsgger personalet desuden at dyrke et netvaerk op.

Andre botilbud inddrager det eksisterende netveerk via ‘'intro-samtaler’ og diverse
arrangementer pa botilbuddet fx netveerksmgader eller pargrendeaftener. Involveres
netveerket kan det udvikle sig til en positiv spiral, hvor netveerket er med til at motivere
barnet til at besgge foreelderen pa botilbuddet.
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Som vores materiale viser, vil de fleste botilbud gerne samarbejde og inddrage
netveerket, men pa langt de fleste botilbud involveres netveerket ikke systematisk, som
beskrevet i afsnittet ovenfor. De fleste steder ma netvaerket selv tilkendegive et gnske
om at blive involveret. | de tilfeelde hvor netveerket ikke aktivt involvere sig, involveres
af personalet, eller hvor der simpelthen ikke er et netveerk, vil der antageligt veere
mindre fokus pa at sikre, at der opretholdes en kontakt mellem foreelderen pa
botilbuddet og bagrnene.

Barnets anden foreelder
"Jeg synes da, man gar glip af deres skolegang, hvad de laver, og hvad de
skal lave, hvad de er gode til og sddan. Det ville da veere rart at have en
viden om det. Men sa laenge jeg ikke kan rumme det, s ma konen hellere
tage sig af det.” (Foraelder)

Nar en person erhverver et handicap, rammer det hele familien, og de pargrende
udseettes for en stor belastning. Mange pargrende oplever, at det menneske, som de
kender sa godt, har forandret sig. Samtidig oplever mange pargrende alt for ofte at sta
alene tilbage med ansvaret for at holde sammen pa familien. Barnets anden forselder
far dermed en betydelig rolle i at holde familien sammen, og sikre at der opretholdes en
kontakt mellem foraelderen pa botilbuddet og barnene.

| flere familier vil der veere en aktiv foreelder derhjemme, som kan bidrage positivt til, at
der opretholdes en kontakt. En af foraeldrene beskriver segtefeellens rolle saledes:
"Hvis hun [barnets anden foreelder] synes, der er gaet for lang tid, s& skubber hun lige
til dem [bgrnene] og siger ’ skulle | ikke lige kontakte far engang” (Foreelder).

Relationen mellem foreeldrene kan dog veere praeget af sorg over det mistede liv, de
farte sammen. Et af de voksne bgrn forteeller bl.a., at hendes mor fgler skyld over, at
hun er kommet videre med livet efter farens ulykke, og over ikke at besgge eksmanden
tit nok. | flere familier vil der veere falelser i klemme bl.a. pa grund af skilsmisse, som
gar, at barnets anden foraelder ikke har overskuddet til at sikre en kontakt mellem
foreelderen pa botilbuddet og barnene. | de tilfelde kan det vaere en hjeelp for familien,
hvis andre i netveerket treeder til.

"Men det der med de komplicerede familieforhold, det er der jo mange af
dem, der har. Sa er der fraskilte ... der er mange komplicerede forhold der
gor, at det netop ikke er [den raske] foreelder, der star og skubber pa
kontakt mellem den skadede og barnet.” (Personale)
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Bedsteforaeldre

Barnenes bedsteforeeldre kan vaere et stort aktiv for familien. Personalet pa flere
botilbud giver udtryk for, at det ofte er bedsteforeeldrene, der har den teetteste kontakt
til foraelderen pa botilbuddet og til barnebgrnene. | kraft af deres position vil de have
mulighed for at stette foreelderen pa botilbuddet ved fx at sgrge for, at barnene
deltager i diverse aktiviteter. Personalet forteeller bl.a., at det typisk er
bedsteforaeldrene, der kommer til fester, grillaftener, julearrangementer og andre
aktiviteter.

"Ja det oplever jeg egentlig tit, at det sa bliver foraeldrene, selvom de er 70-
80 ar... Sa er det dem der gar ind og bliver foreeldre, treeder ind i den der
rolle og tager hdnd om og rummer og sgrger for, at der alligevel er noget
familiesammenhold. Og bade kan treede ind i forzeldrerollen for deres
barnebgrn, hjaelpe dem og sikre dem, men ogsa ift. deres skadede barn —
overtager simpelthen.” (Personale)

Det kan veere forbundet med stor tryghed for barnet, at bedsteforaeldrene stgtter op om
kontakten mellem foreelder og barn. Personalet har oplevelsen af, at
bedsteforzeldrenes involvering kan medvirke til, at barnet far besggt mor eller far, selv
om det kan veere sveert, og selv om barnets anden foraelder ikke aktivt medvirker til det.

Andre i netveerket

Der kan ogsa vaere andre i foreelderens eller barnets netvaerk, som kan stgtte op om,
at der opretholdes en kontakt mellem foreelder og barn. Et specifikt eksempel fra denne
undersggelse er, hvor et barn oplevede at fa stgtte og omsorg fra morens keereste.
Barnet, der i dag er voksen, ser det som seerligt betydningsfuldt, at morens kaereste tog
omsorgsrollen pa sig, hjalp ham i den sveere tid, og forsggte at motivere ham til at
bes@ge moren pa botilbuddet. Personalet oplever, at ogsa en laerer pa skolen eller
paedagogen i barnehaven kan motivere til, at barnet besgger mor eller far pa
botilbuddet.

7.2.2 Forskel pa kontakten mellem foreelder og barn/  teenager

Der er forskel pa, hvordan bgrn tackler, at den ene foraelder erhverver et handicap der
nadvendiggar, at vedkommende ma flytte pa et botilbud. Personalet i denne
undersggelse oplever, at jo yngre bagrnene er, jo nemmere har de ved at tilpasse sig
den nye og anderledes situation, familien befinder sig i.

"Barnet har haft den rigtige alder til at kunne hoppe ind i det her, og
accepterer ham [faren] naermest som han var, pa det alderstrin hun havde.
Og jeg synes maske, at de der store teenagedrenge var meget svaerere,
fordi de skulle reflektere over det pa en helt anden made, sa det er jo to vidt
forskellige problemstillinger.” (Personale)

Det er personalets indtryk, at sma eller mindre bgrn (0-6 ar) ofte er mindre bevidste om
betydningen af, at deres mor eller far har erhvervet et handicap, hvilket kan veere en
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fordel i forhold til at opretholde kontakten til forselderen. Helt sma barn kan have sveaert
ved at huske foreelderen fra tiden fgr personen erhvervede et handicap. De vil ikke pa
samme made, som e&ldre bgrn (6-12 ar), opleve et tab eller et savn af den person, som
foreelderen engang var (Bruun 2006). Personalet oplever desuden, at de mindre bgrn
ikke, i samme grad som stgrre bgrn, fgler darlig samvittighed over at veelge forzelderen
fra, hvis de fx hellere vil blive derhjemme og lege, frem for at skulle pa besgg hos
foreelderen.

Dertil kommer, at de barn, der tidligt er en del af foreelderens liv pa botilbuddet, opleves
at have nemmere ved at handtere de omgivelser, som foraelderen bor i. ”...De der
barn, der kommer her, de veenner sig jo til det og render rundt og pjatter med nogen
[...] Jamen, det bliver jo ikke et problem for dem. Der er det vaesentligt, at de kommer
tidligt ind i billedet” (Personale). Samtidig m@der personalet starre bgrn som synes, det
er meget overveeldende at besgge foreelderen pa botilbuddet. De skal pludselig til at
forholde sig til en masse fremmede mennesker med forskellige funktionsnedseettelser.

Mindre bgrn kan fa brug for ledsagelse eller transport for at kunne besgge foreelderen
pa botilbuddet. Dette kan veere en barriere i den forstand, at barnet er afhaengigt af, at
en eller flere personer i netveerket sgrger for at tage initiativ til besgg og bringer barnet
hen til foreelderen. Et af de voksne bgrn i denne undersggelse forteeller bl.a., at hun og
sgsteren ville have haft sveert ved at besgge deres far, mens de var yngre, hvis ikke
moren havde kart dem. Lignende situationer beskriver en af de foreeldre, vi har talt
med.

Teenagerne (13-17 ar) er ikke pa samme made afhaengig af andre for at besgge
foraeldrene pa botilbuddet. De kan i princippet besgge foreelderen pa egen hand under
forudseetning af, at den fysiske afstand til botilbuddet tillader det. Samtidig vil de fleste
starre bgrn veere begyndt at Igsrive sig fra deres foraeldre. "Nar vedkommende
kommer i puberteten, sa er tilknytningen til foraeldrene mindre. Det er nogle andre ting,
der fylder i deres liv, og derfor vil de veere mindre tilbgjelige til at deltage eller komme
ind i billedet...” (Personale).

En af foraeldrene har bl.a. oplevet, at hans bgrn til tider prioriterer tid med vennerne
eller en keereste, frem for at tage den 'lange’ tur hen til ham.

"Det kan jeg ogsa godt maerke, det der med, at det er nu er blevet
keerestetid, der bliver lidt mindre tid til at komme her. Det synes jeg er helt
fint, hvis bare de far en god keereste [...] Sa det generer mig absolut ikke, at
de ikke kommer, det gor det ikke. Sa laenge jeg ved, de har det godt, og har
en s@d keereste og sadan noget, sa har jeg det fint med det.” (Foraelder)

De starre bgrn og teenagere kan kontakte eller besgge foraelderen, nar de har lyst til
det. Har teenageren ikke tidligere brugt seerlig meget tid sammen med forselderen, er
der sandsynlighed for, at det mgnster falger med, nar foraelderen flytter pa botilbud.
Ifalge et af de voksne barn, har det fx veeret sveert at ga til sin far med problemer i
skolen eller med vennerne, da det ikke tidligere var ham, hun gik til.
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Barnets alder kan saledes have betydning for relationen mellem foreelder og barn. Det
tyder pa, at jo eeldre barnet er, jo starre mulighed vil der veere for, at barnet selv kan
tage initiativ og medvirke til, at der opretholdes en kontakt til foreelderen uafhaengig af
netveerket eller personale. Er der derimod tale om mindre bgrn, kan der vaere brug for
statte fra fx netveerk eller personale, for at der opretholdes en kontakt mellem foraelder
og barn. Samtidig har yngre bgrn nemmere ved at tilpasse sig den nye situation som
hele familien star i, hvilket zeldre barn har sveerere ved.

7.2.3 Kommunikation via telefon, e-mail, sms m.v.

Nar forzelderen flytter pa et botilbud, kan bgrnene fa en uforholdsmaessig stor plads i
foreelderens liv. Et liv der tidligere indeholdt mange andre aspekter som fx arbejds- og
fritidsliv udfyldes nu primeert af de naere relationer. En af foreeldrene forteeller bl.a., at
det kan veere sveert, hvis hendes bgrn ikke ringer ofte nok, eller der gar for lang tid
mellem besggene. "l starten havde jeg sveert ved at forsta, at de ikke kom hele tiden.
Men efterhdnden sa naede jeg frem til, at det altsa ikke kun er mig, det drejer sig om,
men at der ogsa er nogle andre [...] Altsa det med, at de [bgrnene] jo ogsa har et liv.”

Foreeldre der bor pa et botilbud har sveert ved at falge med i barnenes hverdagsliv, da
de ikke har mulighed for daglig fysisk kontakt. Flere af dem vil dog kunne kommunikere
med deres barn pa anden vis fx via telefon, e-mail m.v.. Det kan veere et vigtigt
element for at relationen mellem foraelder og barn opretholdes.

"[Jeg] shakker [i telefon] med dem og kontakter dem rigtig tit. Og lytter til
deres lektier, sa kan jeg ikke rigtig gare mere...” (Foraelder)

Tale, sms, e-mail, chat eller skype giver foraeldrene mulighed for at deltage i barnets liv
pa daglig basis.?’ Det &bner op for, at foreelder og barn kan have en mere naturlig
omgangsform, da kontaktformen mellem foraeldre og bgrn kan opleves som mindre
opstillet. Visse foreeldre i denne undersggelse kommunikerer med deres bgrn ved
hjeelp af elektroniske kommunikationsformer som telefon eller computer.

Pa en del botilbud er det sddan, at beboeren og pargrende taler i telefon sammen med
faste intervaller fx én gang om ugen. Det skyldes, at flere beboere kan have brug for
faste rammer og aktiviteter gennem dagen pa grund af deres handicap.

2% | forbindelse med projektet 'Implementering af teknologi’ som er gennemfgrt af Socialt
Udviklingscenter, SUS, har en raekke beboere pa botilbud gjort sig erfaringer med anvendelsen
af informations- og kommunikationsteknologi. Formalet med projektet er, at mennesker med
sveere handicaps, ved anvendelse og tilpasning af almindelig teknologi som talemaskiner,
mobiltelefoni, digitale billeder og internet, kan fa mulighed for at udtrykke gnsker og behov, give
deres meninger til kende, skabe og opretholde sociale kontakter, samt deltage i naermiljget,
savel som i samfundslivet generelt. http://www.Handicapog!T.dk
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Blandt de voksne bgrn i denne undersggelse, er der forskellige erfaringer med at bruge
telefonen som kommunikationsform. En forteeller bl.a., at hun synes, det kan veere
sveert at finde pa, hvad hun skal tale med sin far om, nar hun endelig har ham i rgret.
Hun s& gerne, at kontakten blev mere uformel og spontan. En anden forteeller, at han
oplever store fordele ved at kunne tale sammen med sin mor over telefonen. For det
farste bor de langt veek fra hinanden, sa det giver dem muligheden for at tage en daglig
snak. Det betyder, at han ikke behgver at have darlig samvittighed over ikke at besgge
hende sa tit. For det andet er det, pa grund af morens funktionsnedseettelse, svaert at
tale med hende i leengere tid, da hendes manglende korttidshukommelse gar, at hun
gentager tingene. Telefonen er sdledes et middel til at skabe nogle behagelige rammer
for begge i kontakten.

Udover kontakt via telefonen, som bruges af en del beboere pa botilouddene, sa er
kontakt via e-mail, chat, skype osv. kommunikationsformer, der fylder lidt for personalet
i denne undersggelse. Der har vist sig enkelte eksempler pa, at foreelderen
kommunikerer med sine bgrn fx via sms eller e-mail, men det er ikke gennemgaende.
Nar personalet taler om at opretholde en kontakt mellem forzelder og barn, teenker de
fleste pa fysisk samveer. Personalet mener fx, at flere foreeldre i malgruppen, har s&
sveere funktionsnedsaettelser, at de ikke kan have en meningsfuld kontakt til deres
barn via mail, chat eller skype. Det kan ogsa skyldes, at personalet ikke er
opmaerksomt p& disse kommunikationsformer, eller at foreelder og/eller barn blot
synes, det er rarere at mgdes.

Nogle foreeldre i denne undersggelse kan have brug for statte til at anvende de
forskellige kommunikationsformer. En af foraeldrene har haft vanskeligt ved at
kommunikere med sine bgarn, da hun i det tidlige sygdomsforlgb ikke kunne tale, lsese
og skrive. Hun havde et breendende gnske om at have en daglig kontakt med sine
barn, og hun keempede for at genvinde evnerne til at kommunikere med dem igen med
hjeelp fra personalet. Udover hun fik hjeelp og stette, havde hun ogsa den mentale
styrke og forstaelse til at kunne genvinde evnerne:

"Bade chat og jeg skriver e-mail [...] Det har jeg lige leert, sé jeg kan skrive
til bgrnene. Det er en helt ny verden for mig. Jeg har bare sveert ved at se
noget af skeermen pa computeren, da jeg har nedsat synsfelt, sa jeg skal
leere at dreje hovedet den vej [venstre]...” (Foreelder)

De voksne bgrn mener, at personalet bar stgtte de foreeldre, der ikke er aktive i at
opretholde en kontakt til deres bgrn fx pa grund af koncentrationsproblemer og nedsat
initiativ. Personalet kan stgtte ved at ringe bgrnene op og/eller arrangere samveer. |
denne undersggelse giver et af de voksne bgrn udtryk for, at det altid er hende, der
skal ringe til faren. Hun forsgger at huske sig selv pa, at han sjeeldent tager kontakt pa
grund af funktionsnedseettelsen. Hun synes, det kan veere sveert at acceptere, at det
skal veere pa den made. Hun mener, at personalet kan motivere i den rigtige retning,
ved fx at vise hendes far billeder af hende og s@steren eller ved at tale med faren om
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dem og det, de laver. Hun tror pa, at det vil veere med til at stimulere hendes fars
falelse af, det at veere foreelder.

Personalet kan ogsa forsgge at motivere til en kontakt ved at inddrage foraelderen i
brugen af en saerlig handicapvenlig form for Skype, hvor foraelder og barn kan se og
tale med hinanden.?* Blandt botilbuddene i denne undersggelse er der dog ikke noget
der typer pa, at den lgsning anvendes.

7.2.4 Mulighederne for samveer

Vores materiale viser, at den mest anvendte kontaktform mellem foraelder og barn er
fysisk samvaer enten pa botilbuddet eller i hjiemmet. Der er forskel pa, hvordan
samveerssituationen pa botilbuddet forlgber. Nogle barn er alene med deres mor eller
far pa botilbuddet, mens andre har et familiemedlem med. Nogle barn vil helst vaere
inde i foreelderens lejlighed, mens andre benytter sig af hele botilbuddet, og har kontakt
til bAde personalet og andre beboere.

Omgivelserne pa botilbuddet og mulighederne for sam veer

"Det handler meget om, at nar de her familier eller bgrn, de kommer, sa skal
de fgle sig tilpas. [...] Det er jo i feellesrummene, [at de er]. Personalet skal
have en saerlig forstaelse for det [at barnene kommer pa botilbuddet], er en
vigtig opgave.” (Personale)

Omgivelserne pa botilbuddet danner de fysiske rammer for foreelderens hjem og for
samvaeret mellem foraelder og barn. Pa en del botilbud gares der noget ud af, at
omgivelserne er hyggelige til glaede for bade beboere, personale og pararende. Selv
om botilbuddet ikke bevidst har teenkt i at sikre rare omgivelser for beboernes bgrn,
oplever personalet, at omgivelserne kan have en betydning for samvaeret, nar barnet
kommer pa besgg.

”... Bare sadan en lille ting, man taenker, at det betyder ingenting, men det,
at der er et bassin med noget vand. Det er faktisk rigtigt bgrnevenligt. Fordi
det gar, at hun [et barn] teenker, neeej hvor er det speendende, og hun far
lyst til at komme ind igen, fordi hun skal lige se, hvordan det gar med den
der skildpadde.” (Personale)

Pa samme botilbud har de ogsa et stort bur med en masse sma fugle, som mange
barn er glade for at kigge pa. Andre botilbud har fx en bowlingbane, et
varmvandsbassin eller lign., som bgrnene kan benytte sig af. Ifglge personalet er

L Socialt Udviklingscenter SUS har pt. i gang med at et projekt, hvis formal er at belyse
muligheden for at benytte kommunikationsformer som skype i en saerlig udgave, hvor brugerne
benytter fa trykknapper pa skaermen til at ringe op, og hvor brugerne har mulighed for at se
hinanden. http://www.handicapoqit.dk/it-loesninger _viden/generel it/skype/
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barnene gode til at bryde isen. De far ofte idéer til sjove aktiviteter og er kreative i at
bruge, hvad der er til rAdighed af hjaelpemidler (en karestol, varmtvandsbassin m.v.).

Personalet pa flere botilbud har et gnske om, at de fysiske rammer pa botilbuddet er
uformelle, hvor bade beboer og besggende kan modellere rammerne, sa det passer til
deres behov. Trods gnsket om at skabe hyggelige og uformelle rammer, opleves der
dog visse barrierer i forhold til mulighederne for samveer mellem foraelder og barn. En
af dem omhandler foraelderens boligforhold.

De fleste foreeldre i denne undersggelse rader over en 1. veerelseslejlighed, og der er
ikke noget, der tyder pa, at der i visitationen tages hgjde for, at en foreelder kan have
behov for mere plads pa grund af besgg af barnene. Der kan veere visse situationer,
som nogle barn eller foraeldre ikke vil bryde sig om fx i forbindelse med pleje, vask,
toilette m.v.

Omvendt er der ogsa foreeldre, der ikke ser en lille lejlighed som et problem for
samveeret med bgrnene. En af forseldrene i denne undersggelse forteeller bl.a., hvor
meget det betyder for ham, at hans datter nogle gange sover hos ham i hans 1
veerelseslejlighed. For ham er det uden betydning, at han har et rum, hvor de begge
skal sove ”... Det har vi det meget fint med. Altsa, vi ligger og laver sjov med hinanden
sent om aftenen, og driller [hinanden] lidt” (Foreelder). Det kan skyldes det faktum, at
han ikke har brug for hjeelp til pleje, vask og lign., eller benytter nogen form for
hjeelpemidler i dagligdagen.

Barnets mulighed for at overnatte hos foreelderen, kan pa flere mader gare samveeret
nemmere. Ifglge personalet bor foraelder og barn i mange tilfaelde langt veek fra
hinanden. Der kan derfor veere en lang rejse for barnet, hvis de kun skal ses en enkelt
dag. Overnatningsmuligheden giver ogsa foraelder og barn ekstra god tid til at vaere
alene sammen.

Pa enkelte botilbud giver personalet udtryk for, at visse beboer med bgarn ville kunne
have overnattende geester, hvis de havde en starre lejlighed. "...De [beboerne] bor i 1
veerelses boliger. Og fx [x-foreelder] kunne sagtens have sin sgn til at overnatte her,
hvis han altsa havde en 2 vaerelses bolig [...]. Sa ville det virkeligt vaere noget, der ville
give noget for netop saddan nogle personer her, at de kunne have dem [bgrnene] til at
overnatte” (Personale).

Pa et af botilbuddene i denne undersggelse har personalet forsggt sig med alternative
former for samveer ved at arrangere samvaer i et sommerhus. Det var en god, men
ressourcekraevende Igsning, som de tog i brug i et enkelt tilfeelde, hvor barnet ikke
kunne overnatte pa botilbuddet.

Vejledning, hjeelp og stgtte i samvaerssituationen

Nogle foreeldre gnsker ikke, og har méaske heller ikke behov for at ggre brug af
personalets statte eller hjeelp i forbindelse med samveerssituationen. Andre foreeldre vil
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derimod veere afhaengige af personalets statte. | de tilfeelde bliver personalet en seerlig
vigtig aktar i forhold til at sikre en god samvaerssituationen mellem foraelder og barn.

Personalet gar fx konkret ind og strukturerer samveeret, og tager hand om de
foraeldreforpligtelser, som foreelderen ikke selv kan handtere. | samvaeret yder
personalet fx hjeelp til at seette mor ind i bilen eller sgrger for, at der er deekket et bord,
kabt ind til hygge, mad til barnene osv. Statten kan ogsa bestd i at finde ud af, hvem
der skal sove hvor, og hvad de skal lave sammen. Nogle steder forsgger personalet at
fa foreelder og barn til at deltage i husets aktiviteter fx aftensmaden. Det kan vaere med
til at aflaste bade familien og foreelderen.

Personalet kan arbejde med beboerens foreeldrerolle ved at igangseette aktiviteter
inden for omrader, hvor foraelderen stadig kan udvikle foreeldrerolle og have
'foreeldreopgaver’. En af foraeldrene i denne undersggelse forteeller bl.a., at hun har
faet statte fra personalet til at kunne hjeelpe sine bgrn, nar de har det sveert i skolen
eller med keerligheden.

"Man vil stadig gerne have lov til at veere mor, og ggre nogle af de ting, man
gjorde.” (Foreelder)

Pa nogle botilbud arrangerer personalet aktiviteter ud af huset for bade foraelder og
barn. Det kan fx veere en tur i zoo, ned i byen eller en tur pa stranden. Personalet
oplever, at det kan veere med til at skabe gode stunder for foreelder og barn. "Det [er]
da enormt godt ogsa at komme ud p& neutral grund og veere sammen med sin datter
der. Det har vi i hvert fald gode erfaringer med. Det gar processen god” (Personale).
Ved aktiviteter uden for botilbuddet vil nogle af foreeldrene have brug for statte,
vejledning og/ eller ledsagelse jf. § 97 i serviceloven. Det vil ofte veere personalet pa
botilbuddet, der har ansvaret for at ledsage beboerne til aktiviteter uden for botilbuddet.

Personalet pa et af botilbuddene i denne undersggelse giver imidlertid udtryk for, at de
ikke prioriterer ressourcerne til at ledsage beboerne ud af huset. Det mindsker
beboernes mulighed for samveer eller aktiviteter med deres bgrn uden for botilbuddet,
og kan fa konsekvenser for foreeldrerollens udfoldelse. Seerligt i de tilfeelde hvor
barnene er for sma til selv at arrangere og have samvaer med forzelderen, og hvor
pargrende ikke kan hjeelpe.

| forhold til sm& barn kan der veere brug for at en tredje part, som hjeelper foreelderen
med det, der er sveert. Her vil barnets anden foraeldre i nogle tilfeelde kunne traede til.
Dog viser undersggelsen, at foreeldrene tit har et gnske om at lave aktiviteter med
deres bgrn uden at veere afhaengige af hjaelp og statte fra pararende. For herigennem
at bevare fglelsen af at veere foraelder.

Situationen ser anderledes ud for foreeldre med aldre bgrn. | mange tilfeelde vil en
teenager kunne tage vare pa sig selv, hvormed det kun er forzelderen, der har brug for
stgtte i forbindelse med aktiviteter uden for botilbuddet. Nogle gange vil barnet endda
kunne stgtte foraelderen, hvilket beskrives af en af foreeldrene. Han er nogle gange ude

36



af huset sammen med sine teenagebgrn, nar de er pa besgg. Det kan lade sig gere,
fordi bgrnene er gamle nok til at tage deres far med ud péa en gatur, uden de behgver
stgtte fra andre.

| f& tilfeelde vil der veere mulighed for, at yde foreelder og barn hjeelp til
samveerssituationer efter servicelovens bgrnebestemmelser, ved at der etableres en
stgttekontaktpersonsordning til barnet efter servicelovens § 52 stk. 3 nr. 7. Kommunen
har kun mulighed for at ivaerksaette en stgttekontaktpersonsordning efter servicelovens
bestemmelser, hvis barnet har saerlig behov for stgtte.” | mange tilfaelde vil det ikke
gore sig geeldende for bgrn af denne foraeldregruppe. Disse bgrn har nemlig ofte en
velfungerende foreelder derhjemme, som sikrer barnets tarv.

Eksterne fagpersoner

Pa et botilbud, hvor foreeldreskabet er i fokus, har personalet valgt at bruge
ressourcerne pa at ansaette en ekstern person til at statte foreelder og barn i
samveerssituationer, da foraelderen ikke gnsker personalets hjeelp. Foraelderen gnsker
stadig at have en relation til sit barn, men magter det ikke selv.

"Nar vi guidede ham i noget, var det helt ok, men nar vi gik ind og rettede pa
ham eller korrigerede ham i den made, han var sammen med datteren p3,
sa blev han rigtigt vred, og vi kom tit hjem med den fornemmelse, at det ikke
havde veeret en rar tur for dem eller for os. | begyndelsen fandt vi en her i
huset, som var fra en anden afdeling [som ekstern statteperson]. Da hun sa
ikke kunne mere, sa fik jeg en paedagog, som arbejdede som souschef i en
barnehave, til at ga ind i forholdet.” (Personale)

Derudover har personalet pa enkelte botilbud mulighed for at treekke pa eksterne
fagpersoner fx en psykolog, paedagog eller ergoterapeut, der har erfaring med at
arbejde med foreeldrerolleproblematikker. Personalet kan pa den made skeerpe deres
bevidsthed om 'hvad kan jeg g ind i, og hvad skal jeg overlade til andre'. Da der
generelt mangler viden og kompetencer pa omradet, fungerer det oftest sadan, at
personalet benytter sig af disse praksiserfaringer.

Statte til barnet

Pa flere botilbud har personalet valgt at saette fokus pa barnet i samvaerssituationen.
De statter barnet med forskellige tiltag, som kan medvirke til, at barnet fx oftere
kommer pa besgg. Det er personalets oplevelse, at det vanskeligger relationen mellem
foraelder og barn, hvis barnet ikke bryder sig om at komme pa botilbuddet. Fgler barnet
sig fx ikke forstaet eller velkommen, vil barnet veere tilbgijelig til ikke at fa ringet eller
komme forbi.

22 Serviceloven LBK nr. 1096 af 21/09/2010. Der kan treeffes afggrelse om foranstaltninger efter
stk. 3 nar det anses for at veere af veesentlig betydning af hensyn til et barns eller en ungs
seerlige behov for statte.
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Personalet pa flere botilbud veelger ogsa at statte barnet i den konkrete
samveerssituation. Ifglge personalet kan det fx veere at oversaette og forklare, hvorfor
mor skriger eller far bare stirrer ind i tv' et. Det kan veere at tage en snak med bgrnene
om, hvorfor barnene veelger at behandle faren pa den og den made, for herigennem at
give bgrnene nye handlestrategier.

"...Man prgver jo pa [...] at veere opmaerksomme pa barnene, og se
hvordan de har det, nar de kommer, og s@rge for at gare det trygt at veere
her. Det kan jo veere slemt nok for andre, der kommer udefra, som er
voksne, at se alle de her...se vores brugere, og se deres sveere handicap.
Og sa for et barn kan det jo vaere endnu mere voldsomt. Der er det jo
vigtigt, at man praver pa at traeekke dem med og aktivere dem. Alts3, bare
man har tid til, pa afdelingerne, at aktivere dem og sgrge for, at det er et rart
sted at veere.” (Personale)

Pa et botilbud fandt personalet fx ud af, at sgnnen ikke kom pa besgg hos sin far, fordi
han synes, det var for sveert, at han hele tiden skulle have ansvaret for, at de havde
noget at snakke om. Derfor fik personalet arrangeret, at far og s@n kunne sidde ude i
feellesrummet sammen med de andre beboere. P4 den made kunne sgnnen se,
hvordan fx personalet var sammen med faren. Det resulterede i, at sgnnen blev
gladere for at komme pa botilbuddet, og der gik kortere tid mellem besggene.
Personalet inviterede ogsa sgnnen med til fodbold sammen med sin far. Personalet var
med for at stgtte faren, og der var andre unge med, som sgnnen kunne tale med. Det
var en succes. Eksemplet illustrerer en af de mader, hvorpa personalet stgtter barnet i
kontakten til foreelderen. Andre steder forsgger personalet at stgtte barnet ved at
vejlede om forskellige teknikker til at tackle far eller mors handicap eller ved at anvende
psykoedukation.

Personalets primzere fokus pa barnet og sekundeert relationen mellem foreelder og
barn, kan skyldes, at der pa visse botilbud er en opfattelse af, at en opretholdelse af
kontakt mellem foraelder og barn sikres ved at give barnet et tilbud. Neerveerende
kortlaegning viser dog, at det til tider kan vaere hensigtsmaessigt at rette fokus pa
foreelderen og relationen mellem foraelder og barn.
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