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mellem kommuner og forzeldre i sorg og krise
— Kerneelementer fra et litteraturstudie
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Hovedresultater

At veere foraeldre til et barn med funktionsnedsaettelse eller kronisk sygdom kan
medfgre falelsesmaessige reaktioner blandt foraeldrene. Oplevelser af sorg og krise
kan preege foreeldrene, nar de far kendskab til funktionsnedsaettelsen og lgbende

livet igennem, fx ndr de oplever "tabet” af fremtidsdremme for barnet og dem selv.

For at f& hverdagen til at fungere og understgtte barnets og familiens trivsel modta-
ger mange familier stagtte. Tildeling af statte til et barn med funktionsnedsaettelse

eller kronisk sygdom sker bl.a. gennem kontakt til den kommunale myndighed.

Samarbejdet mellem kommuner og forzeldre til bgrn med funktionsnedseettelse kan
af forskellige grunde opleves udfordrende for begge parter. Imidlertid kan samar-
bejdet og tilliden mellem parterne styrkes, hvis forzeldrene oplever at blive mgdt

med anerkendelse af den krise og sorg, de kan befinde sig i.

Barne- og ungeradgivere kan omvendt selv opleve hgje fglelsesmaessige krav i ar-
bejdet, som kan vaere svaere at handtere og gere madet med fx forzeldre til barn
med funktionsnedseettelse udfordrende for radgiveren. For at bgrne- og ungeradgi-
vere kan tage hgjde for foraeldrenes krisereaktioner og sorgprocesser og derved fo-
rebygge, at reaktionerne udfordrer samarbejdsrelationen, har rddgiverne behov for
viden om krisereaktioner og sorgprocesser og om, hvordan reaktionerne kan

komme til udtryk hos forzeldrene.

Formalet med rapporten er at afdeekke den eksisterende viden om krisereaktioner
og sorgprocesser blandt forzeldre til bern med funktionsnedszettelse samt at identi-
ficere kerneelementer, der er betydningsfulde for kommunernes arbejde med at
mgde disse krisereaktioner og sorgprocesser i kontakten til foreeldrene. Rapporten

bygger pa en litteraturkortleegning af udvalgt nordisk og international litteratur.
P& basis af dette formal belyser rapporten fglgende spgrgsmal:

m  Hvordan kan krisereaktioner og sorgprocesser blandt foreeldre til bagrn med
funktionsnedsaettelse eller kronisk sygdom komme til udtryk i samarbejdet
med kommunen?

®  Hvilke kerneelementer er betydningsfulde for, at kommunen tager hgjde for
krisereaktioner og sorgprocesser i samarbejdet med foraeldre til barn med

funktionsnedsaettelse eller kronisk sygdom?

Rapporten er primaert malrettet bgrne- og ungeradgivere samt ledelsen i kommu-

ner, som foreeldre til barn med funktionsnedsaettelse har kontakt til. Desuden skal
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rapporten bidrage til VISOs videre arbejde med at understgtte kommunerne i deres
mgde med forzeldrene.

Hvad er krisereaktioner og sorgprocesser?

| litteraturen beskrives krisereaktioner som midlertidige eller akutte og som en psy-
kisk tilstand, der opstar, nar ens hidtidige evner og erfaringer ikke raekker til at for-
std og handtere en andret situation. Forzeldre kan opleve krisereaktioner, hvis deres

barn fades med eller erhverver sig en funktionsnedsaettelse eller kronisk sygdom.

Kriser er forbundet med et tab, fx om forestillinger af barnets og familiens fremtids-
muligheder, og krisereaktioner kan reaktiveres ved oplevelse af nye tab. Hvis forzel-
dre til barn med funktionsnedsaettelse oplever tab relateret til barnets funktions-
nedsaettelse senere i livet, kan de gennemleve krisereaktioner gentagne gange. Hvis
barnet fx far behov for specialskoletilbud, kan forzeldrene opleve tab af fremtidsmu-
ligheder for barnet. Derfor er det vigtigt som bgrne- og ungeradgiver at veere op-

maerksom pa, at krisereaktioner kan opsta flere gange hos forzeldrene.

Sorg beskrives i litteraturen som en langvarig proces. Den bredt anvendte model
over sorgprocesser, to-spors-modellen, beskriver, hvordan fx foreeldre livet igennem
ofte pendulerer mellem to spor: 1) det tabsrelaterede spor, hvor foraeldrene er i sor-
gen over barnets funktionsnedsaettelse og falgerne deraf, og 2) det reetablerende
spor, hvor foraeldrene sagger at tilpasse sig de nye livsomstaendigheder og fx fordy-

ber sig i "nye” aktiviteter som en form for aflastning.

Foreeldrene kan ikke veelge sorgen til eller fra, men sorgen kan falge med som en
del af livet for mange af foreeldrene. Forzeldrene kan forsgge at undgé sorgen, hvil-
ket kan vaere forstdeligt, men ogsa en uhensigtsmaessig mestringsstrategi. Sorgen
kan opleves som ambivalent, og den kan ledsages af fglelser og tanker, som foreel-
drene kan opleve som forbudte, og som kan veere svaere at forholde sig til. Sorgen
er ambivalent, nar foreeldrene pa den ene side oplever taknemmelighed og glaede
over det barn, de har faet, og samtidig serger over tabet af forestillinger om barnets
fremtid. Den ambivalente sorg er hos mange foraeldre kombineret med et udfor-
drende hverdagsliv, som yderligere belaster foreeldrene. Foraeldrene kan have tan-
ker, som de oplever som forbudte eller skamfulde. Det kan fx veere gnsker om, at

barnet var anderledes og ikke var fadt med en funktionsnedszettelse.

Hvordan kan krisereaktioner og sorgprocesser komme til udtryk hos forzel-

drene?

For foreeldrene kan uvished, uforudsigelighed, manglende afklaring og usikkerhed i
kontakten med systemet vaere belastende og kan yderligere pavirke deres generelle

sarbare livssituation, som de kan vaere i som fglge af at vaere en familie med et barn
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med funktionsnedsaettelse. Selvom det ikke er intentionelt, kan mgdet med syste-
met, fx den kommunale myndighed, reaktivere foreeldrenes krisereaktioner og sorg-
processer, fx hvis foraeldre oplever sig misforstaet eller mgdt med mistro i forhold til
deres og barnets stattebehov. Foraeldrene kan opleve af vaere “ufrivillige” klienter i
et ofte ufleksibelt stattesystem, hvor systemets manglende anerkendelse af deres
og barnets behov kan bidrage til foreldrenes oplevelse af afmagt, usikkerhed, fru-

stration etc.

Foraeldrene kan opleve selv at skulle navigere i og veere tovholder pa systemkontak-
ter. Dette kan vaere folelsesmaessigt opslidende og medfare frustration, overbelast-
ning og stressreaktioner hos foreeldrene. Usikkerhed om barnets og familiens frem-
tidige stgtte kan ogsa skabe usikkerhed og stress hos foraeldrene. Sddanne oplevel-
ser kan bidrage til at genaktivere sorgprocesser hos foreeldre til barn med funkti-

onsnedseaettelse.

I mgdet med professionelle, bl.a. bagrne- og ungerddgivere, kan foraeldrenes krisereak-
tioner og sorgprocesser komme til udtryk pa mange forskellige mader. Reaktionerne
kan ses som fx angst, tristhed, usikkerhed, skyld over barnets funktionsnedsaettelse,
vrede og frustration. Forzaeldrene kan fremstd med manglende overskud, veere fglel-
sesmaessigt sarbare, have koncentrationsbesvaer og have svzert ved at huske informa-

tioner fra fx mgder med bgrne- og ungeradgivere.

Som bgrne- og ungeradgiver vil man sandsynligvis erfare, at foreeldrene pa nogle
tidspunkter vil veere i det tabsrelaterede spor, hvor sorgen over funktionsnedsaettel-
sen og de livsomstaendigheder, dette medfarer for barnet og familien, fylder hos
foreeldrene. Pa andre tidspunkter kan foraeldrene vaere i det reetablerende spor og
veere i feerd med at skabe et familieliv, der er tilpasset de nye omstaendigheder, fx
med fritidsaktiviteter, beskaeftigelse etc. | den sammenhaeng kan forzeldrene fremsta
initiativrige og med overskud. Pa et senere tidspunkt kan de samme forzeldre svinge

tilbage i det tabsrelaterede spor og veere praeget af tristhed, frustration etc.

Hvordan kan bgrne- og ungeradgivere og kommuner tage hgjde for krisereak-

tioner og sorgprocesser i samarbejdet med forzeldrene?

Pa basis af undersggelsens litteraturkortleegning er der identificeret fem kerneele-
menter, som det er betydningsfuldt for barne- og ungeradgivere og kommuner at ar-
bejde med for at magde krisereaktioner og sorgprocesser blandt forzeldre til barn med
funktionsnedseettelse. Kerneelementerne fokuserer pa forskellige dele af kontakten
med forzeldrene og inkluderer tiltag i den enkelte bgrne- og ungeraddgivers samar-
bejde med forzaeldrene samt ledelsesmaessige tiltag. Den ledelsesmaessige og organi-
satoriske opbakning er en praemis for, at bagrne- og ungerddgivere kan arbejde med

de beskrevne kerneelementer. Figur 1 illustrerer de fem kerneelementer.
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Figur 1 Kerneelementer, der ger, at barne- og ungeradgivere og
kommuner kan mgde kriseaktioner og sorgprocesser blandt
forzeldre til barn med funktionsnedsaettelse
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Understet berne- og ungeradgiveres rammer og kompetencer organisatorisk

Kilde:  VIVE.

1. Oparbejd viden om sorg, krise og handicap, og bring det ind i madet med
familien

Hvad: Radgivere forventes ikke at veere specialister og skal ikke yde psykologisk rad-
givning til foraeldrene i deres krisereaktioner og sorgprocesser. Men bgrne- og unge-
radgivere kan styrke mgdet med forzeldre i sorg og krise i forbindelse med barnets
funktionsnedsaettelse ved at have basal viden om krisereaktioner og sorgprocesser.

Hvorfor: Litteraturen viser, at foraeldre til bgrn med funktionsnedseettelse kan vaere
preeget af sorg og krise i en sddan grad, at det pavirker hele familiens livssituation.
Sorgprocesser er gerne langvarige og varierer over tid, og forzldrene vil ofte pen-
dulere frem og tilbage mellem det tabsrelaterede og det reetablerende spor. Bevae-
gelserne mellem de to spor betyder ikke, at sorgen forsvinder og vender tilbage,
men er udtryk for en pendulering mellem forskellige mader at veere i sorgen pa. Lit-
teraturen viser, at foraeldrene kan opleve sig misforstaet og ikke taget alvorligt i
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mgdet med systemet. Sddanne oplevelser kan gge deres fglelsesmaessige belastning
og bl.a. forsteerke sorgrelaterede falelser som frustration, afmagt og fortvivlelse. Vi-
den om krisereaktioner og sorgprocesser kan understatte professionelle, fx barne-
og ungeradgivere, i at rumme forzeldrenes reaktioner. Derved kan radgivere fore-
bygge, at foreeldrene oplever yderligere belastninger som falge af samarbejdet, og
at samarbejdet ikke bidrager til at forvaerre foreeldrenes krise og sorg.

Hvordan:

Barne- og ungerddgiveren skal have viden om, at sorg er en langvarig og dy-

namisk proces, fx med afsaet i to-spors-modellen.

B Bgrne- og ungerddgiveren skal vide, at foreeldrene kan baere rundt pd mange
forskellige falelser, der er knyttet til barnets funktionsnedseettelse. Nogle fglel-
ser kan veaere tabubelagte for foreeldrene, som skyld og skam. Det er vigtigt, at
radgiveren lader forstaelsen af foreeldrenes sammensatte falelser indga i tilret-

telaeggelsen af dialogen med foreeldrene.

B Bgrne- og ungeradgiveren er opmaerksom pa, hvor foreeldrene befinder sig i
sorgprocessen, og radgiveren tilpasser dialog, tempo og forventninger i arbej-

det med indsatser omkring barnet herefter.

B Bgrne- og ungeradgiveren kan mgde foreeldrene lyttende og med forstaelse for

deres livssituation, men skal ikke yde psykologfaglig stotte eller sorgterapi.

2. Hav blik for hele familiens situation

Hvad: Det er vigtigt, at barne- og ungeradgivere har et helhedsorienteret blik for fa-
miliens situation og kan tilretteleegge kontakten med familien derudfra.

Hvorfor: Litteraturen viser, at familiemedlemmer kan veere forskellige steder i deres
sorgproces og kan reagere forskelligt falelsesmaessigt. For bgrne- og ungeradgive-
ren er det derfor centralt at have opmaerksomhed pa foreeldrenes forskelligartede
krisereaktioner og sorgprocesser samt forskellige mader, hvorpa forzeldrene kan
inddrages i samarbejdet. Ved at veere opmaerksom pa sddanne forskelle kan radgi-
veren understgatte, at familiens ressourcer bringes bedst muligt i spil i samarbejdet.
Desuden viser forskning, at bgrne- og ungeradgivere og myndighedspraksis til tider
anvender overordnede kategorier om familierne som ‘ressourcestaerke’ eller -sva-
ge'. Et hgjt aktivitetsniveau, mange henvendelser eller et staerkt engagement blandt
‘ressourcestaerke’ foraeldre kan vaere strategier til at skabe kontrol og mening i situ-
ationer praeget af sorg, herunder afmagt. Derfor er det vigtigt, at ba@rne- og unge-
radgiveren ser bag om familiens sociogkonomiske situation, s& de undgar utilsigtet

at mistolke foraeldrenes ageren.
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Hvordan:

B Bgrne- og ungerddgiveren kan fa viden om familiens livssituation gennem
hjemmebesgg, ndr denne type besgg er afstemt med familiens gnsker og aktu-
elle situation. Hjemmebesag kan give et mere nuanceret indblik i familiens livs-

situation og belastninger.

B Bgrne- og ungeradgiveren kan systematisk fokusere pa familiens samlede situ-
ation med blik for, at sorg og krise kan preege hverdagen og samarbejdsrelati-
onen. Radgiveren skal skabe rum for samtaler om, hvordan barnets funktions-

nedsaettelse pavirker familiens hverdagsliv, relationer og trivsel.

3. Skab en tillidsfuld relation til familien gennem en anerkendende og em-
patisk tilgang

Hvad: Det er vigtigt, at b@rne- og ungeradgiveren etablerer og fastholder en tryg og
tillidsfuld relation for at forebygge krisereaktioner og genaktivering af sorgproces-

ser i samarbejdet med familien.

Hvorfor: Litteraturen viser, at mange forzeldre til bgrn med funktionsnedsaettelse be-
finder sig i en generel tilstand af gget bekymring, udmattelse og felelsesmaessig sar-
barhed. Selve mgdet med stattesystemet kan forveerre foraeldrenes tilstand, hvis de
ikke mader empati og tillid og faler sig forstaet. Utryghed og mistillid i dette made
kan forstaerke forzeldrenes falelsesmaessige belastning. Nar bgrne- og ungeradgive-
ren arbejder bevidst med empati og anerkendelse i mgdet og skaber plads til forael-
drenes sorg, oplever foraeldrene i hgjere grad samarbejdet som tillidsfuldt. Ved at
professionelle, fx bgrne- og ungerddgivere, skaber et rum, hvor der er tid til at lytte
og veaere naervaerende, og hvor forzeldrene kan udfolde deres situation, understattes
forzeldrenes oplevelse af empowerment. Oplevelsen heraf kan mindske foraeldrenes

falelser som skyld og skam, som kan veere forbundet med krise og sorg.
Hvordan:

B | en empatisk og anerkendende praksis skal den professionelle, fx barne- og un-
geradgiveren, veere bevidst om den ulige magtrelation i myndighedssamarbej-
det. Nar foreeldrene magdes med ydmyghed og empati, kan de opleve relationen

som et sted, hvor de er trygge ved at forteelle om deres bekymringer og sorg.

® | en anerkendende praksis skal den professionelle, fx bagrne- og ungeradgive-
ren, reagere pa foraeldrenes beskrivelser af sveere falelser uden at demme, men
udvise forstaelse for, at deres reaktioner kan udspringe af sorg, herunder af-
magt. Den professionelle, fx barne- og ungeradgiveren, skal lytte til foreeldrene

uden ngdvendigvis at have de "rigtige” svar klar.
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m  Det er vigtigt, at den professionelle, fx bgrne- og ungeradgiveren, giver rum
for, at foreeldrene kan veere i de svaere fglelser i mgdet med dem. Det kan rad-
giveren ggre ved fx at signalere, at foreeldrenes falelser bliver anerkendt, og
ved ikke at demme falelserne som forkerte eller rigtige. Den professionelle kan
opleve usikkerhed i forhold til at give foraeldrene rum til at tale om de svaere
falelser. Derfor er organisatorisk understgttelse af rddgiverens rammer og
kompetencer, hvad angar viden om krisereaktioner og sorgprocesser, samt su-

pervision vigtig.

4. Veer tydelig og tilgaengelig, og falg op

Hvad: Det er vigtigt, at bagrne- og ungeradgiveren er tydelig i kontakten med forael-
drene og fglger op pa aftaler og informationer.

Hvorfor: Uvished og uforudsigelighed er belastende for foraeldre til barn med funk-
tionsnedsaettelse. Ventetid, manglende afklaring og usikkerhed om fx genvisitatio-
ner, bevillinger eller eendringer i statte kan medvirke til at reaktivere forseldrenes
krisereaktioner og sorgprocesser. Uklarhed om roller, tidsforlgb og ansvar kan skabe
frustration og usikkerhed hos familierne, seerligt nar de befinder sig i sorg eller krise.
Nar bgrne- og ungeradgiveren er tydelig, tilgeengelig og falger op, styrkes familiens
oplevelse af tryghed, forudsigelighed og sammenhang, hvilket kan understatte et
tillidsfuldt samarbejde med bgrne- og ungerddgiveren. Tydelighed indebaerer, at
bgrne- og ungeradgiveren er dben om processer, rammer og beslutningsgange,
herunder om, hvad det er muligt at hjelpe familien med, og om realistiske forvent-

ninger til indsatser og statte.
Hvordan:

B For at bgrne- og ungerddgiveren kan veere tydelig i kontakten til foreeldrene og
afstemme forventninger om bl.a. rammer, tidsforlab og muligheder for at hjeelpe

familien, er det vigtigt, at rddgiveren har et grundigt kendskab til familien.

B Bgrne- og ungeradgiveren kan fglge op ved en hyppig og rutinemaessig kon-
takt til foreeldrene, i seerdeleshed nar der er nye informationer, men ogsa nar
der ikke nadvendigvis er noget "nyt” i sagen. Derved oplever forzldrene gen-
nemsigtighed og tydelig kommunikation fra rddgiverens side. Kontakten bar
dog altid ske med hensyntagen til den enkelte families behov. Nogle, men ikke

alle, familier seetter pris pa en hyppigere kontakt til radgiveren.

5. Understat berne- og ungeradgiveres rammer og kompetencer organisatorisk

Hvad: Ledelsen i den kommunale myndighed bear sikre, at de rette organisatoriske

rammer og faglige forudsaetninger er til stede, séledes at bgrne- og ungerddgivere
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er kleedt pa til at tage hgjde for krisereaktioner og sorgprocesser i samarbejdet med
foraeldrene.

Hvorfor: Litteraturen beskriver, at kontinuitet i madet med de professionelle, fx
bgrne- og ungerddgivere, er vigtig for familier til barn med funktionsnedsaettelse.
Ved manglende kontinuitet og koordinering kan foreeldrene opleve frustration,
stressreaktioner og overbelastning. Sddanne oplevelser kan bidrage til at genakti-
vere folelser, der er knyttet til foreeldrenes krise og sorg. Kontinuitet omhandler
bade personbunden kontinuitet, hvor foraeldrene sa vidt muligt har kontakt til den
samme radgiver, og indsatsbunden kontinuitet, hvor barnet og foreeldrene sa vidt
muligt modtager de samme typer af indsatser over laengere tid. Dette skyldes, at
a&ndringer i de indsatser, som forzeldrene oplever som ngdvendige for barnets be-

hov, kan medfgre en stressbelastning hos foreeldrene.

Derudover kan manglende koordinering af den faglige indsats belaste foraeldrene
og leegge et yderligere pres pa foraeldre med krisereaktioner og sorgprocesser.
Manglende koordinering og vidensdeling om den faglige indsats over for barnet
kan skabe frustration, fortvivlelse og stressbelastning hos foreldrene. Mader foreael-
drene i stedet et koordineret offentligt system, som hjaelper dem med at navigere i

deres systemkontakter, kan foreeldrenes emotionelle overskud understgttes.

Hvad angar barne- og ungeradgiveres rammer, kan det at veere fast kontaktperson
for en familie i en vanskelig situation vaere kraevende. Radgivere kan bl.a. som fglge
deraf opleve stress. Et sundt arbejdsmiljg er vigtigt for rddgivere med kontakt til fa-

milierne.

Desuden forudsaetter de fire farst beskrevne kerneelementer tilstedeveerelsen af

faglige kompetencer samt tid til opfalgning.

Hvordan:

Ledelsen kan fremme bgrne- og ungerddgiveres rammer og kompetencer ved at:

®  Understgtte rammer for tvaergdende kommunikation mellem bgrne- og unge-

radgivere og andre professionelle omkring barnet.

®  Anvende struktureret vidensoverdragelse til at sikre kontinuitet ved skift i fami-
liens bgrne- og ungerddgiver. Dette indebeerer, at den skriftlige dokumenta-

tion i journalsystemer er struktureret og forstaelig for den nye radgiver.

m  Flytte koordineringsansvaret vaek fra foraeldrene og anvende en fast kontaktper-

son og tovholder til at understatte personbunden kontinuitet og koordinering.



m  Skabe rammer for, at bgrne- og ungeradgivere har bedre tid til den enkelte fa-
milie. Rammerne skabes fx ved, at kommunen tager stilling til, hvilket sagstal
der er passende.

®  Understatte kompetenceudvikling vedrgrende: 1) viden om krisereaktioner og
sorgprocesser samt 2) empati og anerkendelse som en faglig kompetence.
Denne kompetence skal oparbejdes, treenes og vedligeholdes, for at bagrne- og
ungeradgivere kan mgde forzeldre i sorg og krise med anerkendelse og empati.

B Forebygge udbraendthed hos bgrne- og ungeradgivere gennem faglig sparring

0g supervision.

B Understgtte et sundt arbejdsmiljg og forebygge stress blandt bgrne- og unge-
radgivere.

Fakta om undersggelsen

Undersggelsen er bestilt og finansieret af Social- og Boligstyrelsen, den nationale
videns- og specialrddgivningsorganisation (VISO).

Rapportens beskrivelse af krisereaktioner og sorgprocesser samt identifikationen
af kerneelementer bygger pa en litteraturkortleegning af krisereaktioner og sorg-
processer blandt foraeldre til barn med funktionsnedsaettelse eller kronisk sygdom
med fokus pa samarbejdet med den kommunale myndighed.

Litteraturkortlaegningen er gennemfart i udvalgte nordiske og internationale da-
tabaser og hjemmesider. VIVEs opdrag har veeret at fuldtekstkode 30 studier.
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