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FORORD

Region Hovedstaden vil vaere Bgrnenes Region. Det
handler om liv. Om at bringe liv til verden, om at redde
liv, om det gode arbejdsliv, om hgj livskvalitet, om at
give nye idéer liv, om et liv pa lige vilkar i sundhedsvaes-
net og om livet for de naeste generationer. Det er vores
ambition at udvikle tilbud, der ggr bgrnefamilierne
trygge, og hvor behandlingen er teet pd bgrnefamiliernes
hverdagsliv. For ndr du som barn er syg, er det ogsa alt
det rundt om behandlingen, der spiller en rolle. Hvordan
er det fortsat muligt at have en god barndom eller ung-
dom, selvom du er blevet syg? Og her er foraeldrene na-
turligvis afggrende.

Denne rapport saetter derfor fokus pa foreeldres oplevel-
ser og perspektiver, ndr deres barn far en psykiatrisk di-
agnose.

Baseret pd dybdegdende interviews med 16 forzeldre gi-
ver rapporten viden om, hvordan familiernes hverdagsliv
pavirkes, ndr et barn far en psykiatrisk diagnose - fra de
forste tegn pa mistrivsel, til udredning, diagnose og ef-
terfglgende stgtte og behandling.

N&r jeg laeser rapporten, haefter jeg mig saerligt ved, at
foreeldrene er under et enormt pres - bade laenge for
barnet far diagnosen, men ogsa efter diagnosen er givet.
Forzeldrene beretter om, at det offentlige system er
uigennemsigtigt og svaert at navigere i, og at det er van-
skeligt f3 hjeelp og stgtte. Her har bgrne- og ungdoms-
psykiatrien, kommunerne, egen laege, skoler og instituti-
oner en vigtig faelles opgave foran sig. Det forudseetter,
at vi alle arbejder teettere og bedre sammen, s bade
bgrn og foraeldre far de rette tilbud om behandling,
stgtte og hjeelp. Og vi vil som region gerne ga forrest
med at Igfte den opgave.

Jeg ser frem til sammen med samarbejdspartnere og
fagfolk at videreudvikle tilbud, der i hgjere grad ger bade
bgrnene og foraeldrene trygge og letter presset pa foreel-
drene.

Jeg vil gerne takke de foraeldre, der har deltaget i under-
sggelsen. Jeres fortaellinger giver os yderst brugbar vi-
den og hjalper os til at indfri visionen om at veere bgr-
nenes region.

S;ka aufr?b Q(_,_,

Sophie Haestorp Andersen,
Regionradsformand i Region Hovedstaden
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Familier under pres

I perioden august til oktober 2020 har KOPA interviewet
16 forzeldre til bern med en psykiatrisk diagnose. Forma-
let med undersggelsen er at fa indblik i foreeldrenes be-
hov for hjeelp og stgtte, ndr deres barn far en diagnose i
bgrne- og ungdomspsykiatrien - fra de fgrste tegn pa
mistrivsel, til udredning, diagnose og efterfglgende stgtte
og behandling.

Undersggelsen szetter fokus pa foreeldrenes perspektiv,
Den tegner et billede af en gruppe forzeldre, der befinder
sig i krydspres, fordi de bade skal fa hverdagen til at
fungere med et barn med en psykiatrisk diagnose, og
samtidig skal argumentere for at fa hjaelp fra det offent-
lige system.

Tidlig indsats er afgerende

Bgrnenes mistrivsel og skolevaegring f@rer for flere for-
ldres vedkommende til den fgrste mistanke om, at der
maske er noget galt, som ikke bare er en fase i barnets
normale udvikling. I den situation har foreeldrene behov
for, at en kvalificeret fagperson lytter til deres bekymring
og allerede tidligt hjeelper dem med at finde ud af, hvad
der er udfordringerne, og hvad der kan hjselpe barnet.

Den tidlige indsats er vigtig for familien, fordi ventetiden
risikerer at ggre barnets udfordringer vaesentlig stgrre -
bade nu og pa sigt. Men den er ogsa vigtig fra et sam-
fundsgkonomisk perspektiv, fordi indsatsen til bade bar-
net og resten af familien risikerer at blive vaesentlig dy-
rere, hvis barnets tilstand forvaerres.

Hverdagens baggrundsteeppe

Familiernes hverdag er presset, fordi det er vanskeligt
for foraeldrene at passe deres job samtidig med, at de

skal ga til mange mgder om barnets forlgb og passe bar-
net hjemme, fordi det ikke kan rummes i dagtilbud
og/eller skole. Foraeldrene er i alarmberedskab dggnet
rundt, og de savner en form for andehul eller aflastning,
hvor de kan lade op.

Situationen i hjemmet tilspidses yderligere, ndr forzel-
drene har mange konflikter med deres barn, og den hgj-
spaendte stemning i hjemmet pavirker ogsd sgskende i
familien og deres trivsel. Forzeldrene vil gerne have
hjeelp til rollen som konfliktlgser. De efterspgrger vejled-
ning i at hdndtere de konkrete situationer pa en made,
sa de kan bevare sa god en relation til barnet som mu-
ligt. De mangler redskaber til at forstd og handtere et
barn med en psykiatrisk diagnose.

Nogle foraeldre far hjzelp fra venner og familie — bade til
praktiske ggremal i hverdagen og fglelsesmaessig stgtte
til at klare situationen. Men der er ogsa flere, som fgler,
at de stdr alene med det hele. Nar barnet far en diag-
nose, kan den dog veere et slags indgang til forzeldre-
grupper pa fx Facebook, hvor de kan finde andre forael-
dre i samme situation, som de kan spejle sig i og sgge
vejledning hos.

Akut hjeelp i krisesituationer

Flere af foraeldrene har oplevet, at deres barns tilstand
er forvaerret s meget, at de har staet i en eller flere si-
tuationer, hvor de havde behov for akut hjaelp. Det er fx
ndr barnet er selvmordstruet eller selvskadende pa andre
mader, eller foreeldrene fgler sig s& magteslgse, at de
ikke ved, hvad de skal ggre.

Foraeldrene fgler sig ikke klaedt pa til at tage ansvaret for
barnet. De efterlyser bedre adgang til akut hjzelp i enten
psykiatrisk akutmodtagelse eller psykiatrisk akutteam,
som kan mgde familien i hjemmet i stedet.
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En labyrint gennem systemet

Nar foraeldrene bliver klar over, at de har behov for
hjaelp, bliver de for ofte mgdt af et kommunalt system,
hvor ventetiden er lang, og fagpersoner udskiftes gang
pd gang. Det er vanskeligt at f& overblik over muligheder
og tilbud, og forzeldrene efterlyser, at der er én indgang
til systemet, sd det er tydeligt, hvor foreeldrene skal hen-
vende sig. Den indgang skal have overblik over tilbud og
muligheder i den enkelte kommune og region, sa forzel-
drene kan fa vejledning igennem hele forlgbet fremfor at
veere overladt til Facebook-grupper og deres egen ihaer-
dighed.

For de fleste foraeldre bliver det fgrste mgde med syste-
met startskuddet pa en lang og besveerlig rejse. Ikke
alene skal de afdaekke, hvilke muligheder de har - de
oplever ogsa at skulle ‘sparke dgre ind’ for at fa hjeelp.

Foreeldrene oplever, at de skal keempe for at fa deres
barn henvist til udredning i bgrne- og ungdomspsyki-
atrien, og de skal kampe for at fa bevilget hjeelp i kom-
munen. Derfor bliver én af foraeldrenes mest fremtrae-
dende roller at veere ‘fighteren’, som afdeekker mulighe-
der og kaemper for hjeelp til familien.

Nogle forzeldre giver op og/eller vaelger at betale for
hjeelp i privat regi i stedet, fx psykologhjzelp eller forzel-
drekurser. Det er en mulighed, for dem, der kan det,
men hvad med de familier, der ikke har rad eller over-
skud til at keempe for hjeelp?

Flere systemer i systemet

Der er ofte flere forvaltninger og sektorer involveret i fa-
miliernes forlgb, og da de ikke koordinerer og taler sam-
men pa tvaers, opleves det fra foraeldrenes vinkel ikke
som ét offentligt system — men nzermere som flere

systemer i systemet, der har forskellige logikker og ikke
mindst forskellige budgetter.

Forzeldrene erfarer, at det bliver op til dem at veere tov-
holder og navigere i de forskellige systemer og holde alle
parter ajour med barnets forlgb, fordi de ikke taler sam-
men pa tvaers. Foraeldrene efterlyser mere helhedssyn

pa familien og en tovholder, som kan hjzelpe dem med at
navigere og holde styr pa de aftaler, der er indgdet om
hjaelp til barnet.

Desuden forteeller forzeldrene, at bgrne- og ungdomspsy-
kiatrien og kommunerne mangler viden om hinandens
arbejdsgange og tilbud. De gnsker netveerksmgder, hvor
fagpersonerne har talt sammen pa forhdnd og lagt en
plan med tilbud til b&de barn og foreeldre.

Enkeltpersoner er undtagelsen

Selvom foraeldrene fortaeller om mange udfordringer, er
der ogsa eksempler pd undtagelser, hvor fagpersoner
har ‘kortsluttet systemet’ og hjulpet familierne. Det er
tankevaekkende, at foraeldrene omtaler det som ’heldigt’,
at de har mgdt den pageeldende person i forbindelse med
deres forlgb, fordi det har gjort en stor forskel for dem.
Foreeldrene efterlyser et system, der vil hjaelpe dem, sd
hjeelpen er systematisk og ikke er afthaengig af enkeltper-
soners indsats.

Syv tiltag som vil lette
krydspresset pa forceldrene

Vi kan ikke fjerne det faktum, at foraeldrene har et barn,
der har udfordringer og behov for hjeelp. Men vi kan ggre
noget for at lette det samlede krydspres pa forzeldrene,
sa de kan & stgrre overskud til foraeldrerollen og hgjere
livskvalitet.
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Foreeldrene har flere bud pa tiltag, der kan hjzelpe dem,

som beskrives Igbende i rapporten. P& naeste side har vi

samlet de syv forbedringstiltag, som vi vurderer, vil ggre
den stgrste forskel - set fra foraeldrenes perspektiv.



Forceldrenes gnsker til forbedring

Tidlig indsats

Forceldrenes bekymring skal tages alvorligt, og der skal tages héind om bgrnenes
vdfordringer sa tidligt som muligt, fordi ventetid risikerer at forveerre bgrnenes
vdfordringer.

En indgang til hjceelp
Der skal veere én indgang til hjeelp, fordi det skal veere tydeligt, hvor foreeldrene skal
henvende sig for at f& vejledning om muligheder og tilbud.

En tovholder

Der skal veere en tovholder, fordi forceldrene har behov for hjcelp til at navigere og
serge for at aftaler bliver overholdt i et forlgb, hvor der er forskellige forvalininger og
sektorer og mange skiftende medarbejdere involveret.

Bedre overlevering og samarbejde

De forskellige parter i forlebet skal have indblik i hinandens arbejdsgange og
muligheder, s& de sammen kan finde de mest velegnede tilbud til b&dde barnet og
resten af familien.

Mere viden om diagnosen og vejledning i konkrete situationer

Forceldrene skal have viden om barnets diagnose og vejledning i konkrete situationer i

hjemmet, fordi de skal kleedes pé til at stgtte barnet og bevare en god relation til barnet.

Mulighed for aflastning

Forceldrene skal have mulighed for et &ndehul eller en form for aflastning (ogsé i
kortere tidsrum), fordi de er PA 24/7, og de risikerer selv at fa en belastningsreaktion.

Bedre adgang til akut hjcelp

Forceldrene skal have bedre adgang til hjcelp i krisesituationer, hvor forceldrene
oplever, at de ikke selv er kleedt pé til at varetage opgaven.

I s
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Baggrund

Antallet af bgrn og unge, der far en psykiatrisk diagnose,
er steget kraftigt de seneste ar. Vidensrad for Forebyg-
gelse skriver, at omkring 15 % af alle bgrn og unge far
diagnosticeret en psykisk sygdom eller udviklingsforstyr-
relse i bgrne- og ungdomspsykiatrien, inden de fylder 18
ar.t

En opggrelse fra Social- og Indenrigsministeriets Bench-
markingenhed viser, at andelen af bgrn og unge med
mindst én psykiatrisk diagnose er steget mere end 50 %
over de seneste 10 ar. Selv om stigningen ikke har vae-
ret sa kraftig i Region Hovedstaden, som i de gvrige regi-
oner, er andelen af bgrn og unge med en diagnose alli-
gevel steget med 25 % i Igbet af de seneste 10 3r.2

Alle disse bgrn og unge har behov for szerlig stgtte og
eventuel behandling, og det er saerligt vigtigt for deres
behandling og recovery3, at foreeldrene formar at spille
en aktiv rolle i deres forlgb.#* Men hvordan oplever forael-
drene situationen? Hvordan p3virker det deres liv, at de-
res barn har faet en psykiatrisk diagnose, og far de til-
straekkelig hjzelp til at kunne stgtte deres barn?

Denne undersggelse szetter fokus pa foraeldrenes per-
spektiv. Den giver et indblik i, hvordan familiens hver-
dagsliv pavirkes, ndr et barn far en psykiatrisk diagnose

- fra de fgrste tegn pa mistrivsel, til udredning, diagnose
og efterfglgende stgtte og behandling.

Undersggelsen er udfgrt af Kompetencecenter for Pati-
entoplevelser (KOPA).

Formal

Formalet med undersggelsen er at fa indblik i foraeldre-

nes behov for hjeelp og stette, nar deres barn far en di-

agnose i bgrne- og ungdomspsykiatrien.

Herunder at fa viden om:

e Foreeldrenes oplevelse af deres rolle i behandlings-
og recovery-forlgb

e Radgivning til foraeldrene om relevante tilbud og om
mestring af den nye livssituation

e Foreeldrenes forudsaetninger for at kunne stgtte de-
res barn

e Familiernes muligheder og behov for aflastning

¢ Familiernes mulighed for hjaelp og stgtte i krisesitua-
tioner

Datagrundlag og metode

Resultaterne bygger pa kvalitative interview med 16 for-
zldre til bgrn, der har faet en diagnose i bgrne- og ung-
domspsykiatrien. Interviewene blev gennemfgrt i perio-
den august-oktober 2020. Der deltog 11 mgdre og 5
feedre i undersggelsen. Ingen af interviewpersonerne var

1 Jeppesen P, Obel C, Lund L, Madsen KB, Nielsen L, Nordentoft M. Mental Sundhed og sygdom hos bgrn og unge i alderen 10-24 &r - forekomst, forde-

ling og forebyggelsesmuligheder. Kgbenhavn: Vidensrdd for Forebyggelse, 2020.

2 Indenrigs- og Socialministeriets Benchmarkingenhed: Udviklingstendenser i forhold til barn og unge med psykiatriske diagnoser, aug. 2020.

3 Recovery betyder ‘at komme sig’, men det er ikke ensbetydende med at blive symptomfri og vende tilbage til hverdagen, som den var fgr diagnosen.
Recovery er en personlig udviklingsproces, som i hgjere grad handler om at komme videre i livet og genfinde ny mening. For bgrn og unge kan recovery

ses som muligheden for at udvikle sig og fa en s8 normal opvaekst som muligt, s8 barnet bliver i stand til at leve et tilfredsstillende liv p8 trods af de

begraensninger og symptomer, sygdommen matte pafgre barnet. Kilde: https://www.psykiatri-regionh.dk og https://www.psykiatrifonden.dk

4 Se fx Bedre Psykiatris hjemmeside: https://bedrepsykiatri.dk/viden/inddragelse-af-parorende/

KOPA - Kompetencecenter for Patientoplevelser - Familieliv i krydspres
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i familie med hinanden, sa de repraesenterer 16 forskel-
lige familiers forlgb.

Alle forzeldrene bor i Region Hovedstaden, sa deres bgrn
er udredt i Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Center i Re-
gion Hovedstaden. Da kommunen ogsa spiller en rolle i
familiernes forlgb, gnskede vi geografisk spredning i da-
tamaterialet, og som det fremgar af figuren nedenfor, er
ni kommuner repraesenteret i datamaterialet: Ballerup,
Gentofte, Gladsaxe, Glostrup, Hgje-Taastrup, Kgben-
havn, Lyngby-Taarbak, Rudersdal og Rgdovre Kom-
mune.

|
%

Bornenes alder pa interviewtidspunktet varierer fra 22
til 17 8r, og selvom alderen kan have stor betydning for
bgrnenes behov, er der mange pointer omkring foraeldre-
nes behov for hjaelp og statte, som gar pa tvaers af bgr-
nenes alder.

Der er stor variation i bgrnenes diagnoser, og der er
ogsa forskel pa, hvor indgribende barnets diagnose er i

forhold til barnets behov for hjeelp og fremtidsudsigter i
gvrigt. Flere af bgrnene havde en kombination af flere di-
agnoser.>

Bgrnenes diagnoser:

e Autismespektrumforstyrrelser (inkl. Asperger og GUA)
e ADHD (inkl. ADD)

e Angst

¢ OCD

e Depression

e Personlighedsforstyrrelse (inkl. Borderline)

e Adfeerdsforstyrrelse

Blandt de foreeldre, vi interviewede, var der flere, der
havde mere end ét barn med en psykiatrisk diagnose.
Det bet@d, at de havde flere erfaringer at fortzelle om,
men disse erfaringer gav ogsa forzeldrene en viden om
systemet, de kunne traekke p&, ndr de skulle navigere i
det i forhold til de efterfalgende barn.

Rekruttering af interviewpersoner

Foreeldrene vi har interviewet, er rekrutteret pa forskellig
vis. Hovedparten af foraeldrene er blevet spurgt af perso-
nale i Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Center (BUC), om
de havde lyst til at deltage. Andre har selv henvendt sig
efter at have set vores opslag i BUC eller relevante Face-
bookgrupper for pargrende og patienter.

Vi gnskede fra undersggelsens start at have fokus pa for-
ldre til nydiagnosticerede bgrn og unge, sd udrednin-
gen og tiden inden udredning var frisk i informanternes
hukommelse. Derfor har langt hovedparten af interview-
personernes bgrn faet en diagnose inden for det seneste
ar.

5 Analysen fra Indenrigs- og Socialministeriets Benchmarkingenhed viser, at det er en generel tendens, at flere bgrn og unge har en kombination af flere

diagnoser, sammenlignet med for 10 &r siden.

KOPA - Kompetencecenter for Patientoplevelser

- Familieliv i krydspres
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I praksis var det vanskeligt at rekruttere foraeldre, som
havde overskud til at deltage i interview. Vi justerede
derfor inklusionskriterierne undervejs, sa undersggelsen
ikke kun inkluderer forzeldre til nydiagnosticerede bgrn.
De foreeldre, hvor der var gdet lzengere tid siden barnet
fik en diagnose, kunne til gengaeld bidrage med et laen-
gere perspektiv, s vi ogsa fik indblik i familiens situa-
tion, nar der er gdet flere &r, siden barnet fik en diag-
nose.

Flere af interviewpersonerne beskriver sig selv som mere
ressourcestaerke end gennemsnittet af foraeldre, der har
et barn med en psykiatrisk diagnose.® For vores undersg-
gelse kan det betyde, at resultaterne er positivt skaev-
vredet, fordi vores interviewpersoner maske er bedre
klaedt pd til at seette sig ind i, hvordan det offentlige sy-
stem fungerer og kaempe for deres rettigheder. Familier,
der er mindre ressourcestzerke end dem, vi har inter-
viewet, vil formentlig opleve endnu stgrre vanskeligheder
i mgdet med det offentlige system.

Interviewenes forlgb

Udgangspunktet for interviewene var en aben interview-
guide, som tog afseaet i familiens forlgb set fra foraeldre-
nes perspektiv - fra de forste tegn pa mistrivsel hos bar-
net og frem til interviewtidspunktet.

Efter foraeldrenes fortzelling, fik de en visuel gvelse, hvor
de skulle udfylde et netvzerkskort over de personer, in-
stitutioner eller lignende, der havde givet dem hjeelp og
stgtte undervejs i deres forlgb. Forzeldrene fik udleveret
klistermaerker i to farver, sa de kunne udpege bade dem,
der havde hjulpet dem i forlgbet (bld klistermaerker), og
dem, de ville gnske, de havde faet mere hjzelp og statte

fra (rode klistermaerker). Se et eksempel pa et udfyldt
netvaerkskort pa naeste side.

Databehandling og analyse

Interviewene blev optaget og transskriberet ordret efter
interviewet. Herefter blev interviewene tematiseret og
kodet i Nvivo med henblik pd at finde mgnstre pa tvaers
af data. Efterfglgende gennemfgrte vi en meningskon-
denserende analyse pa tvaers af interviewene for at finde
hovedkonklusioner om foraeldrenes behov for hjeelp og
statte.

Leesevejledning

Som det fremgar af formalet, er fokus i denne rapport pad
foreeldrenes - og ikke pd barnets eller systemets per-
spektiv. Nar rapporten beskriver den hjalp og stgtte,
foraeldrene har behov for, er det derfor set fra foraeldre-
nes synsvinkel. Og det er med udgangspunkt i dén vin-
kel, at rapporten kommer med gnsker til den fremtidige
indsats.

Rapportens pointer underbygges af citater med de inter-
viewede foraeldre. Af hensyn til foraeldrenes anonymitet,
er foraeldrenes navne erstattet af pseudonymer.

I rapporten anvender vi generelt begrebet ‘barnet’ om
bade bgrn og unge, med mindre der er en specifik pointe
knyttet til barnets alder, som skal praeciseres. Vi anven-
der generelt termen 'barn med psykiatrisk diagnose’,
hvilket deekker over bgrnenes forskellige typer af psykia-
triske diagnoser eller psykiske sygdomme/lidelser/handi-
cap, som er beskrevet i det foregdende afsnit om under-
sggelsens datagrundlag.

6 Analysen fra Social- og Indenrigsministeriets Benchmarkingenhed peger fx pa, at der er en stgrre andel af barn og unge med psykiatriske diagnoser,
der tilhgrer en lavindkomstfamilie. Da hovedparten af interviewpersonerne i undersggelsen har en mellemlang eller lang videregdende uddannelse, er de

formentlig mere ressourcestaerke end gennemsnittet af forzeldre til bgrn med psykiatriske diagnoser.
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Faglig felgegruppe

Ved undersggelsens start etablerede KOPA en faglig fgl-
gegruppe for undersggelsen. Fglgegruppen har hjulpet

med at rekruttere interviewdeltagere og medvirket til at
kvalificere interviewguiden og undersggelsens resultater.

Fglgegruppen bestar af repraesentanter fra Bgrne- og
Ungdomspsykiatrien i Region Hovedstaden, Paedagogisk
Psykologisk Radgivning (PPR) i to forskellige kommuner i
Region Hovedstaden, Det Naere Sundhedsveaesen i Region
Hovedstaden, Bedre Psykiatri, samt to foraeldre til et
barn med en psykiatrisk diagnose. Fglgegruppen har vae-
ret med til at sikre, at undersggelsens fokus er pd de
omrader, som interessenter inden for feltet finder inte-
ressante og relevante.

KOPA - Kompetencecenter for Patientoplevelser - Familieliv i krydspres



Rapportens
opbygning

Kapitel 3 giver forst et
indblik i familiernes hverdag,
fordi deres hverdag er
afggrende for forstaelsen af
familiernes situation og de
gnsker om hjzelp og stotte,
som foreeldrene efterspgrger
i interviewene.

Kapitel 4-7 szetter fokus
pa familiernes forlgb - for,
under og efter udredningen.
Rapporten er kronologisk
opbygget efter faser i
forlebet, s8 kapitel 4 drejer
sig om tiden far
udredningen, kapitel 5 og 6
handler om udredningsfasen
og diagnosen. Kapitel 7
omhandler den hjzalp og
stgtte familien har faet efter
diagnosen.

Kapitel 8 beskriver de nye
roller, forzeldrene har faet i
forbindelse med barnets
forlgb.

- Inden udredning -

Usikkerhed om
behov for udredning

- Baggrundsteeppet -

Hverdagen er presset og
preeget af konflikter

- Udredning - - Diagnose - - Efter udredning -
Effektiv udredning Diagnosen skaber Diagnosen er ikke
i et presset system bade lettelse og sorg auvtomatisk en negle til
hjeelp

- Hele forlgbet -

Forceldre i et krydspres af
nye roller
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Familiernes hverdagsliv

Vi har mange
konflikter i hjemmet

Vi skal veere PA

24/7 Vi har brug for balance
mellem familie og job

Vores barn kan ikke
rummes i eksisterende tilbud

Er der fleksibilitet og
Det giver psykiske dbenhed pé jobbet?
konsekvenser for
familien

Vi har behov for
akut hjcelp
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Rapporten giver fgrst et indblik i familiernes hverdag,
fordi deres hverdag er afggrende for forst3elsen af fami-
liernes situation og de gnsker om hjzelp og stgtte, som
foreeldrene efterspgrger i interviewene. Selv om barnet
har faet en diagnose i bgrne- og ungdomspsykiatrien, er
hverdagens udfordringer som regel ikke Igst, sa de ligger
som en slags baggrundsteeppe, der ggr sig gaeldende
bdde fgr, under og efter udredningen af barnet.

Mange konflikter i hjemmet

De fleste, men ikke alle familier fortzeller, at de oplever,
at de har mange konflikter med barnet, der har faet en
psykiatrisk diagnose. Konflikterne opstar blandt andet,
nar foraeldrene stiller krav til barnet, eller ndr tingene
ikke gar, som barnet havde troet.

Konflikterne kan dreje sig om hverdagsting som bad, tgj
og morgenmad, men mange konflikter handler ogs% om,
at barnet ikke vil i skole. Nogle bgrn reagerer ogsa fysisk
og slar og sparker foraeldrene eller gdelaegger ting i
hjemmet.

“Jeg mindes, at den periode var rigtig, rigtig h8rd. Alts§,
vi havde jo daglige konflikter, sammensmeltninger, hvor
han smadrede ting i mit hjem. Det var meget voldsomt.

Jeg var meget trist.” (Anna)

Foraeldrene forteeller, at disse ‘'nedsmeltninger’ fylder
utrolig meget i familien, og det pavirker bade forzeldre,
barnet selv og eventuelle sgskende, som 0gsa reagerer
pa konflikterne i familien.

Ofte er foreeldrene heller ikke enige om, hvordan de
praecis skal hdndtere barnet, og hvor konsekvent en
linje, de skal veelge, s& disse uenigheder kan ogsa bi-
drage til at konfliktniveauet i hjemmet stiger.

Familiens hverdag tilpasses barnet

Flere af familierne fortzeller, hvordan de stille og roligt
begynder at tilpasse deres hverdag, s antallet af kon-
flikter minimeres. Fx tilrettelaegger de hverdagen, sa den
er skemalagt med faste tidspunkter for mad og sgvn,
fordi de har fundet ud af, at det fungerer godt. Eller de
siger nej til sociale sammenkomster, fordi de vurderer,
at det vil resultere i for mange konflikter i familien.

“Det betyder jo ganske simpelt, at hver gang der er et
socialt tilbud om et eller andet, s§ snart det er blevet
neevnt, s§ er den naeste tanke, hvordan matcher det
med Frederik.” (Flemming)

Saledes forsgger familierne at planlaegge og tilrettelaegge
deres liv og hverdag, sa de undgar flest mulige konflikter
med barnet.

Seskende

Konflikter i hjemmet og hensyn til barnet med diagnose
pavirker ogsa eventuelle sgskende og deres trivsel. For-
ldrene forteeller, at barnet med diagnose fylder meget i
hjemmet, og meget kommer til at foregd pa dette barns
preemisser. Sgskende kan ogsd have vanskeligt ved at
forstd og trives med, at der gaelder forskellige regler for
de forskellige bgrn i familien.

I nogle familier har bgrnene forskellige psykiatriske diag-
noser, hvilket skaber sarlige udfordringer og gger kon-
fliktniveauet i familien, fx ndr der skal tages forskellige
hensyn til de forskellige bgrn, eller flere af bgrnene har
udadreagerende adfeerd.

Der er eksempler pd meget forskellige reaktioner blandt
sgskende. Nogle er meget forstdende og rummelige og
forsgger at undgd (yderligere) konflikter i hjemmet. An-
dre viser tegn pg mistrivsel i form af kronisk ondt i ma-
ven eller selvskadende adfzerd som at skaere sig i armen
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eller naegte at spise. Der er flere eksempler pa sgskende,
som sgger tilflugt pa deres vaerelse.

Foraeldrene udtrykker bekymring for de gvrige bgrn og
deres trivsel - bade i forhold til om de kopierer adfeerd
fra det barn, som har en diagnose, og i forhold til om sg-
skende pa anden made tager skade af situationen i
hjemmet. Nogle foreeldre har ogsd skyldfglelse, fordi bar-
net med diagnosen tager sa meget fokus i hjemmet, at
der er mindre tid og rum til de gvrige bgrn.

Foreeldrene laegger veegt pd, at der skal tales 8bent om
udfordringerne i hjemmet, s& bgrnene ikke skal ga alene
med deres bekymringer og eventuelle reaktioner.

Nogle sgskende har deltaget i individuelle samtaler med
kommunens familierddgiver, specialpaedagog eller lig-
nende. Forzeldrene vurderer, at det er fint nok, men at
det ikke har gjort den store forskel. Nogle foraeldre efter-
lyser sgskendegrupper, hvor bgrnene kan tale med andre
sgskende i samme situation.

Hjcelp til handtering af barnet

Allerede i den tidlige fase inden barnet er blevet udredt,
efterspgrger foraeldrene hjaelp til at handtere barnet. De
gnsker padagogiske redskaber og kommunikative fif,
der kan minimere antallet af konflikter i hjemmet og for-
sgge at bevare en god kontakt og relation mellem foreel-
der og barn.

Noget af det, som foraeldrene er i tvivl om, er, hvor hgje
krav de kan stille til barnet. Det gaelder fx i forhold til at
gd i bad, hjzelpe til i familien eller deltage i sociale arran-
gementer i familien, men det geelder ogsa i forhold til at
presse barnet i skole, selv om det giver udtryk for, at det
ikke har lyst.

Forzeldrene fortezeller, at barnet kan have utrolig meget
vrede, som bliver rettet mod foraeldre og sgskende, men
hvor meget skal de finde sig i, og hvorndr skal de sige
stop? Det er en svaer balance for foraeldrene at navigere

i, fordi de samtidig keemper for at bevare en god relation
til barnet.

Barnet kan ikke rummes i
eksisterende tilbud

Sidelgbende med foraeldrenes bekymring, oplever flere af
dem, at deres barn ikke kan rummes i den institution el-
ler skole, barnet er tilknyttet. Barnet bliver ofte ringet
hjem eller vil ikke afsted om morgenen.

For foreeldrene betyder det som regel, at de selv ma
'‘passe’ barnet derhjemme. Selv om barnet maske ikke
laengere er i en alder, hvor det normalt ville kraeve pas-
ning, kan foraeldrene ikke lade det vaere alene. Det skyl-
des blandt andet, at barnet har angstanfald eller selvska-
dende adfeerd, som ggr, at det ikke kan veere alene.

Skoleveegring

Der er flere af foraeldrene, der fortaeller om skolevaeg-
ring, hvor barnet ikke er i skole i manedsvis - eller sdgar
i op til to ar.

Nogle skoler ivaerkseetter tiltag, som skal hjeelpe barnet i
skolen, fx stgttetimer eller eneundervisning i udvalgte
tidsrum, og det hjzelper nogle bgrn - i hvert fald for en
periode.

Der er ogsa skoler, der iveerksaetter tiltag, som foreel-
drene oplever som utilstraekkelige. Fx at give barnet mu-
lighed for at tage en pause ved at sidde med sin mobilte-
lefon i perioder i Igbet af skoledagen.

Flere foraeldre mener, at skolens vardiseet er afggrende
for skolens tilgang til barnet. De fortezeller, at de bevidst
har valgt en skole, som var mere rummelig, nar de
skulle veelge skole i forbindelse med skolestart eller sko-
leskift.

Der er flere fortaellinger om, at skolens ledelse ikke tager
problemet tilstraekkeligt alvorligt og ikke reagerer,
selvom barnet er fravaerende i manedsvis.
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Der er ogsa eksempler pd, at barnets leerere ggr, hvad
de kan og gnsker at ivaerksaette tiltag, der skal imgde-
komme barnet, men at skolens ledelse siger nej. En for-
elder mener, at det haanger sammen med, at skolen
skal finansiere eventuelle saerordninger:

"Vores sgn skulle p8 specialskole, og vi keempede virkelig
med dem, fordi de havde lavet det om i kommunen, s§
det er den folkeskole, han g8r p8, der skal betale. Alts§,
det ryger ud af den skoles penge, hvis de skal til special-
undervisning. Og de havde f8et ny skoleleder, og hun var
virkelig forhippet p8, at han skulle blive p§ den der
skole. Og han kunne ikke g8 i den der skole.” (Julie)

@konomien kan give skolen et incitament til at beholde
barnet i folkeskolens eksisterende tilbud i stedet for at
visitere barnet til et specialtilbud.”

For foraeldrene betyder det, at de og deres barn er over-
ladt til sig selv. Hvis skolen vurderer, at der ikke er et
problem, skal foraeldrene prgve at finde alternative veje i
systemet og sl8 meget hardt i bordet for at blive hgrt.

At veere PA 24/7

Nar barnet ikke trives i institution eller skole, far det
store konsekvenser for familiens hverdag. Foraldrene er
altid bagstopper, s& de ma passe barnet hjemme, hvis
det ikke kan komme afsted, eller forzaeldrene skal vaere
standby p3 telefonen, hvis barnet har en darlig dag og
bliver ringet hjem. En mor sammenligner det med at
vaere pa barsel:

“Jeg synes jo bare generelt, i alle de m8neder, alts§ ind-
til hun begyndte at komme tilbage i skole igen, s§ fyldte

det jo bare alt, ogs§ fordi jeg gik hjemme, det var jo
neermest det eneste, jeg havde i mit liv. Det var som en
barsel med en 11-8rig. Hun sugede jo fuldstaendig al
energi ud af én.” (Camilla)

Det er meget karakteristisk, at forzeldrene oplever, at
der ikke er plads til andet i deres liv, og de fgler sig ufri-
villigt bundet til hjemmet. Fokus p& barnet fylder hele
dggnet, fordi flere af bgrnene har problemer med at
sove, sa foraeldrene er bogstaveligt talt i alarmberedskab
dggnet rundt.

Foraeldrene beskriver, at de har eller har haft stresslig-
nende symptomer, og nogle af dem far medicin imod
angst eller depression for at klare sig igennem.

Det er fysisk og psykisk udmattende at Igse konflikter og
veere i alarmberedskab hele tiden.

“Mine bgrn er jo p8 nonstop. Der er nonstop konflikter.
N&r de tager over til deres far, s§ er jeg helt feerdig. S8
bliver der lige ‘flat linet’. Da jeg havde dem 10 dage ad
gangen, og de s& tog over til deres far, s§ brugte jeg den
forste dag p8 at sove, alts§ s& sov jeg 13 timer. S§
havde jeg ikke mere energi i mig. Og det kan jeg 0gs§
meerke nu, hvor jeg har dem 4 dage ad gangen. Jeg er
ikke lige s8 smadret, men behovet for at sidde der-
hjemme og veere helt alene er ret stort. Jeg synes sim-
pelthen, man render rundt i sdan en konstant stressre-
aktion.” (Anna)

I dette tilfeelde kan foraeldrene bruge hinanden som en
form for aflastning, fordi de er skilt, men citatet siger
0gsad noget om, hvor hardt det er for forzeldrene at vaere
pa altid.

For nogle foraeldre gar det maske fgrst op for dem, hvor
belastet, de har veeret, nar barnet ikke langere er i

7 Laes evt. mere p& Undervisningsministeriets hjemmeside: https://www.uvm.dk/folkeskolen/laering-og-laeringsmiljoe/specialundervisning/regler-for-

specialundervisning
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hjemmet, og andre patager sig (en del af) ansvaret for
barnet. Fx er der et barn, som er kommet p% efterskole,
og et andet er flyttet til et bosted, hvilket ggr, at famili-
ens liv har eendret sig radikalt.

Desuden ggr behovet for selv at vaere tovholder pa forlg-
bet og sparke dgre ind for at f hjzelp ikke situationen
bedre.

“Jeg har i gennemsnit sovet under 5 timer om natten i de
sidste 4 8r, fordi det kreever bare ressourcer, 0ogs§ alt
det med at planlaeagge hjemmetreening, alt det admini-
strative, sl§s med kommunen og alt muligt andet. Det er
jo ikke noget liv. Vores livskvalitet er sindssyg lav.”
(Morten)

Behov for aflastning

Forzeldrene udtrykker, at de har behov for en pause fra
barnet, men det kan vaere vanskeligt for andre at tage
over, hvis der ikke er sa mange andre end foraeldrene,
som barnet fgler sig tryg sammen med.

I nogle familier kan bedsteforaeldrene hjzelpe til med at
passe barnet, sa foreeldrene far et andehul, men det er
langt fra tilfaeldet i alle familier. Nogle foraeldre forteeller
0gs3, at bedsteforaeldrene og andre familiemedlemmer
har meldt ud, at de ikke kan passe barnet, fordi barnets
udfordringer ggr det for vanskeligt.

I en enkelt familie har barnet veeret i aflastning, fgrst et
par timer om Igrdagen og senere hver 4. weekend pa en
institution. Det har givet foraeldrene et pusterum, hvor
de ogsd har bedre tid til aktiviteter med de gvrige bgrn i
familien.

Men barnets udfordringer kan ggre det vanskeligt at
finde en form for aflastning, der ikke har for store om-
kostninger bade i tiden op til og efter aflastningen. Der-
for har én familie afsldet tilbud om aflastning.

En foraelder foreslar, at aflastningen ogsa taenkes i min-
dre skala, sa det ikke ngdvendigvis er en weekend, men
naermere nogle timer, hvor en anden har ansvaret for
barnet:

“Aflastning ligger 8benbart lige for tvangsanbringelser,
og det er jo slet ikke dér, jeg er. Jeg provede at forklare
familier8dgiveren, at det, jeg mente, var fx en person,
som kunne komme 2 gange om ugen 2 timer og vaere
sammen med min datter, [...] og s§ kan jeg g8 en lang
tur. Og jeg kan lade min telefon ligge herhjemme og ikke
holde gje med den hele turen.” (Gitte)

Flere af foraeldrene fortzeller, hvor afggrende det er at
have et pusterum, hvor de kan lade op, sa de har fornyet
energi til endnu en runde.

Balance mellem familie og job

Det er vanskeligt for foraeldrene at fa familiesituationen

til at haenge sammen med at passe deres job. Det er der

tre arsager til:

¢ Barnet bliver ofte ‘ringet hjem’ fra skole eller institu-
tion

e Foreeldrene skal deltage i mange mgder med forskel-
lige parter i forlgbet i arbejdstiden

e Barnet er sa darligt, at det ma passes hjemme.

Barnet bliver 'ringet hjem’

N&r barnet bliver ringet hjem, fordi det har svaert ved at
vaere i institution eller skole, bliver det udfordrende for
foraeldrene samtidigt at passe deres job. De bliver sat i
et krydspres mellem arbejdspladsen og familien, hvor
indsatsen begge steder virker utilfredsstillende. En mor
forteeller:
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“Der skulle jeg jo bare vaere to steder hele tiden. Jeg
skulle helst vaere p§ arbejde, og jeg skulle helst vaere
herhjemme. Alle de gange, hvor jeg er blevet akut ringet
op og skulle komme og hente hende og lobe fra arbejde
og sige, jeg er ngdt til at lpbe. Det aeder af den méde,
man opfatter sig selv, fordi det er ikke muligt at veere
nok nogen steder.” (1da)

Det er forbundet med stor frustration at forsgge at veere
begge steder, og det kraever en meget fleksibel arbejds-
plads at kunne Igbe fra jobbet, ndr familien pludselig
kraever det.

Mgader i arbejdstiden

Behovet for fleksibilitet forstaerkes af, at familierne skal
deltage i mange mgder i forbindelse med barnets forlgb,
fx med bgrne- og ungdomspsykiatrien, PPR, sagsbehand-
ler, skole eller familierddgiver. Da mgderne som regel
ligger i arbejdstiden, skal de ogs& have fri fra arbejde for
at deltage i disse mgder. Det er med til at tilspidse forael-
drenes problemer med at fa arbejds- og familieliv til at
haenge sammen.

Barnet ma passes hjemme

Den situation, hvor barnet skal passes hjemme eller er
sa darligt, at det ikke kan vaere alene hjemme, er ogsd
vanskeligt at kombinere med et (fuldtids-)job. Nogle for-
eeldre har kunnet kombinere deres job med pasningen
ved at have fleksible arbejdsopgaver og -tider, s de fx
har arbejdet, ndr barnet sov, har arbejdet hjemme eller
har haft barnet med pa arbejde. I nogle familier er bgr-
nenes udfordringer dog sa svaere, at pasning af barnet
ikke kan kombineres med andre aktiviteter.

Der er ogsa foreeldre, som har veaeret sygemeldt, nogle
har haft orlov fra deres job, og nogle har faet tabt ar-
bejdsfortjeneste for at kunne passe og/eller deltage i ak-
tiviteter sammen med barnet. Faktisk er flere af

forzeldrene endt med en kombination af disse tre Igsnin-
ger for at f& hverdagen til at haenge sammen.

Fleksibilitet og abenhed pa jobbet

Kreever en fleksibel arbejdsplads

Hovedparten af de interviewede foraeldre har veeret i den
heldige situation, at de har (haft) fleksible arbejdspladser
og forstdende ledere, sd de har (haft) mulighed for at til-
passe sig den nye situation.

Det er ikke alle arbejdspladser, der kan give deres med-
arbejdere den samme fleksibilitet, og der er ogsa nogle
af foreeldrene, som har brugt mange fridage og ferie pa
fx at deltage i mgder om deres barn.

Der er ogsa foraeldre, som er selvstaendige, hvilket giver
en vis fleksibilitet, men det kan g& ud over indtjeningen
og seette dem i et ekstra krydspres, at de ikke kan ar-
bejde sa mange timer som tidligere.

Fyring eller egen opsigelse

Der er tre af informanterne, der er blevet fyret fra deres
arbejdsplads. De vurderer selv, at fyringen kan haenge
sammen med det fravaer, de har haft pga. deres familie-
situation. Krydspresset mellem job og familie kan dog
0gsa ggre, at fyring opleves som en lettelse, at de s
'kun’ skal koncentrere sig om familien, i stedet for at
jonglere bade familie og job.

Det er ogsa baggrunden for, at en anden foreelder selv
har opsagt sit job for at kunne koncentrere sig om at
Igse familiens udfordringer. Det kan lade sig ggre, fordi
gtefaellen tjener tilstraekkeligt til at forsgrge familien.

Abenhed pé jobbet

Hovedparten af foraeldrene forteeller, at de har vaeret
meget dbne og hurtigt har informeret deres arbejdsgiver
om situationen. Det har for de flestes vedkommende
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resulteret i forstielse og opbakning fra bade leder og
kolleger. Det betyder meget for foraeldrene, fordi det er
én kamp mindre, ndr de ikke ogsad skal kaampe med de-
res arbejdsplads.

Omvendt er der ogsd eksempler pa foreeldre, som ikke
har mgdt forstaelse fra leder og kolleger. For dem bliver
det et yderligere pres at skulle forholde sig til arbejds-
pladsens utilfredshed oveni familiens udfordringer.

Mangler information om muligheder

Forzeldrene har svaert ved at fa et overblik over, hvilke
muligheder de har for at kombinere jobbet med deres fa-
miliesituation. Fx er der flere, som fgrst sent i forlgbet
bliver klar over, at de kan sgge tabt arbejdsfortjeneste.
De oplever, at de selv skal sgge information om bade
muligheder og rettigheder i forhold til loven, og efterfgl-
gende skal de finde overskud til at keempe for stgtten.
De efterlyser samlet information om hvilke former for
stgtte, de kan komme i betragtning til i deres nuvaerende
situation.

Psykiske konsekvenser for
familien

Flere af foreeldrene forteeller, at de faler eller har fglt sig
meget alene i forlgbet. Dels er der ikke meget hjzelp at
hente i det offentlige system, og dels kan venner og fa-
milie have sveert ved at saette sig ind i deres barns ud-
fordringer og de konsekvenser, det har for resten af fa-
milien.

Manglende forstaelse

Manglende forst3else fra familie og venner kommer fx til
udtryk i kommentarer om foraeldrenes opdragelse af bar-
net, eller misbilligelse af at barnet ikke deltager i sociale
sammenkomster med mange mennesker.

Der er ogsa familie og venner, som forsgger at forsta fa-
miliens situation ved at spejle den i eghe problemer. Men
foraeldrene oplever det som et udtryk for negligering og
manglende forstdelse, fordi andre som regel kun kam-
per med en brgkdel af dét, som foraeldrene til bgrn med
en psykiatrisk diagnose kaemper med.

Forzeldrene oplever generelt, at familie og venner har
stgrre forstdelse for familiens situation, ndr de har én
med en psykisk lidelse blandt deres naere relationer.

“Man kan sige, lige s§ snart der er nogen, der har haft
det inde p4 livet, s§ har de en storre forst8else.” (I1da)

Fordi forzeldrene ikke altid har nogen i omgangskredsen,
som kan genkende deres udfordringer, kan det hjalpe
dem at fa kontakt med andre forzeldre til bgrn med en
diagnose i fx foraeldregrupper eller online Facebookgrup-
per.

Ensomhed og social isolation

Nogle foraeldre fortaeller, hvordan de fravaelger sociale
relationer, fordi de ikke har overskud til andet end at
tage sig af bgrnene:

“Ens liv er jo s8dan lidt i stilstand i virkeligheden. Alts8,
jeg har sl§et op med to karester nu, s8 jeg er sddan lidt
... jeg kan ikke rumme andre mennesker. Jeg kan ikke
rumme at have et liv.” (Anna)

De fleste af foreeldrene fortzeller, at de - mere eller min-
dre bevidst - har sorteret ud i familie og vennekredsen i
forbindelse med, at deres barns udfordringer er taget til.
De gnsker ikke at bruge tid pa relationer, som ikke for-
stdr dem og familiens situation. Desuden er det kun de
steerkeste relationer, der kan holde til, at foraeldrene ikke
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har tid til at mgdes, eller at de kun kan tale om proble-
merne i deres familie.

Der er ogsa foreeldre, der fravaelger sociale arrangemen-
ter af hensyn til barnet:

Vi har veeret socialt amputeret, fordi det har ikke veeret
fedt for vores sgn at komme med, og derfor har det hel-
ler ikke vaeret fedt for os at tage ham med nogen steder.
Vi er nok en del af den gruppe i Danmark, som godt kan
lide at veere sociale. Det er bevidst, vi bor i et reekkehus,
og vi har det skgnt med dem, vi bor sammen med. Det
har vi bare ikke kunnet udleve. Bad luck. Vi har en spille-
plade, og den mé& vi s8 bare spille p4. S8dan er det.”
(Flemming)

Familiernes samlede situation ggr det vanskeligt at pleje
sociale relationer, og flere af dem giver udtryk for, at de
fgler sig alene - og ensomme.

Familie og venner som stotte og dndehul

Heldigvis er der ogsa foreeldre, der far stor stgtte af fa-
milie og venner - bade med de praktiske ggremal i hver-
dagen, men ogsa folelsesmaessig stotte til at klare situa-
tionen.

Der er flere eksempler pd, at familie og venner hjzelper
ved at lave mad til familien med jsevne mellemrum eller
passer sgskende, sa de ogsa far en slags andehul fra fa-
milien.

Desuden forteeller isser mgdrene, at de taler med deres
veninder eller et naert familiemedlem, nar de har behov
for at dele deres bekymringer eller ‘haelde vand ud af
grerne’, og det hjeelper dem at fa deres stgtte, sparring
og opbakning. Hvis foraeldrene har forskellige behov for
at tale om situationen, kan snakke med venner ogsa
veere en ventil for den foraelder, der har stgrst behov for
at tale om tingene.

Nogle gange har forzeldrene ogsd bare behov for at
taenke pa noget andet, og her kan et &ndehul med en
kop kaffe eller braetspil og vin vaere kaerkomment. For
andre kan sport og fritidsinteresser have den samme
funktion med at komme lidt vaek og f& en mental pause.
Andre foraeldre har mere behov for at vaere alene. Der er
fx en forzelder, der gar lange ture med sine hunde, nar
hun har behov for at koble af.

Hjcelp fra familiens praktiserende lcege

Nogle foraeldre kontakter deres praktiserende lzege for at
fa hjaelp. Men foraeldrene oplever, at la2agen kommer til
kort i forhold til henvisning til udredning i bgrne- og ung-
domspsykiatrien, fordi Barne- og Ungdomspsykiatrisk
Center som hovedregel ikke modtager henvisninger,
uden at PPR har veeret ind over forlgbet. Nogle laeger
forsgger alligevel at henvise, men som regel bliver hen-
visningen afvist, hvis der mangler en vurdering fra PPR.
Den praktiserende laege kan sende en underretning til
kommunen, men laagen kan have sveert ved at ggre no-
get i forhold til udredningen af barnet.

Nogle foreeldre oplever dog, at laegen hjeelper pa anden
vis fx ved at lytte til forseldrene og prgve at afhjzelpe
stress- og belastningsreaktioner hos den enkelte foreel-
der. Det sker fx ved at sygemelde foraeldrene, ved at
give foreeldrene angstdeempende medicin eller ved at
henvise til psykologhjeelp. Selv om lzegen henviser til
psykolog, er der dog stadig en egenbetaling pa hjzelpen,
og det kan vaere en barriere for dem, der er presset gko-
nomisk.

Psykologhjcelp til forceldre og barn

Forzeldrene fortzeller, at hele processen omkring, at de-
res barn har f3et en diagnose i psykiatrien, har veeret og
er en kaempestor belastning for dem. En enkelt er blevet
henvist til psykolog via egen lsege, men har fravalgt det
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pga. egenbetaling. De gvrige foraeldre er ikke blevet til-
budt psykologhjeelp i offentligt regi, s& nogle af dem har
valgt at gd til privatpraktiserende psykolog for at f&
hjeelp. Nogle af foreeldrene har fiet psykologen betalt af
en privat sundhedsforsikring, og andre har betalt selv -
evt. med tilskud fra Sygeforsikringen Danmark.

“Nu er jeg jo heldig, jeg tjener penge nok, til at jeg kan
betale de 800 kr. pr. time, og jeg har en veninde, der er
psykolog, som ved, hvem hun kan pege p8, som kan
hjeelpe mig. Jeg teenker, at der er rigtig mange foraeldre,
som hverken har pengene eller overskuddet eller kender
nogen, som kender nogen. Og som bare sidder med det
alene. Og det, synes jeg, er treels, fordi jeg kan jo se,
hvor meget det giver mig at f§ bare den der lille statte
og lidt vejledning i, hvad jeg skal gore, og som forh&-
bentlig kan lokke min datter lidt ud af sin skal og lidt
teettere p8. S8 det, synes jeg, er aergerligt, hvis ikke for-
eeldre kan f8 den hjaelp, for det hjzelper ogs§ de unge.”
(Ella)

Psykologen kan dels give forzeldrene en stgrre forstaelse
af barnet og vejlede forzeldrene om handteringen af bar-
net, og dels hjzelpe foraeldrene med at forstd og hand-
tere deres egne fglelser og reaktionsmgnstre. Forael-
drene er glade for, at de har f3et denne hjzelp, sd de fo-
ler sig bedre klaedt p3 til at tage sig af deres barn.

Der er ogsa foreeldre, som veelger at kgbe psykologhjzelp
til deres barn - bade i den tidlige fase inden udredning
og efter udredningen, hvis de vurderer, at den hjeelp, de
bliver tilbudt af kommunen, ikke er tilstreekkelig kvalifi-
ceret.

“Alts8, han havde brug for et reelt samtaletilbud hos en
mega dygtig psykolog. Og nu havde vi haft kontakt med
PPR fgr, og ud over at de skifter hele tiden, de der PPR-
psykologer, s8 er de simpelthen ikke dygtige nok til at g8

ind og tale med en, som lige har fiet en autismediag-
nose. Alts8, de er s8dan lidt allround ligesom en prakti-
serende lage. Derfor besluttede vi at betale selv. S8 nu
g8r han inde ved psykoterapeut inde p§ Psykologisk Res-
sourcecenter, som bare er stjernedygtig, og som bare
har rykket ham helt vildt.” (Ditte)

Behov for akut hjeelp

Flere af de interviewede har ogsad stdet i en eller flere si-
tuationer, hvor de havde behov for akut hjaelp. Det er fx
ndr barnet truer med at begd selvmord, eller foreeldrene
foler sig sa magteslgse, at de ikke ved, hvad de skal
gore.

Psykiatrisk Akutmodtagelse

I disse krisesituationer har flere af foraeldrene henvendt
sig til Psykiatrisk Akutmodtagelse under Bgrne- og Ung-
domspsykiatrisk Center. Enkelte gange resulterer det i,
at barnet bliver indlagt, men i de fleste tilfaelde far foreel-
drene at vide, at der ikke er plads og/eller at barnet ikke
er sygt nok. Eller som en foraelder beskriver det:

“Der var ikke plads, s8 jeg blev bedt om at tage hende
med hjem og s sorge for, at hun ikke tog livet af sig
selv. [...] I BUC henviser de hele tiden til, at ligegyldigt
hvad, s§ er der altid psykiatrisk skadestue. [...] Du kan
altid tage derud, de skal tage dig. Ja, det er s8 en lagn.
Det er ikke et sted, man lige tager hen, fordi man skal
simpelthen st8 og r8be og skrige foran dem, for de tager
én. Det m§ veere forfaerdeligt at vaere s8dan et sted. S§
der skal man godt nok veere suicidal, far man mader op,
det vil jeg bare sige. Det er uhyggeligt, ikke?” (Birgit)

Det er et tydeligt rab om hjaelp, nar foraeldrene henven-

der sig i akutmodtagelsen, sa de fgler sig svigtede, nar
de gentagne gange oplever at blive afvist.
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Forzeldrene oplever, at de accepterer at tage ansvaret
for deres barn, nar de tager barnet med hjem igen, men
de foler sig faktisk ikke klaedt p3 til at tage det ansvar,
nar barnet er selvmordstruet eller selvskadende p& andre
méder.

Psykiatrisk Akutteam som vendepunkt

For en enkelt familie betgd kontakten til Psykiatrisk
Akutmodtagelse, at familien i stedet kom i kontakt med
Psykiatrisk Akutteam.

“Dagen efter eller s§dan noget, fik vi besag af en psyko-
log derfra, som kom hjem til os, snakkede lidt med min
datter og hgrte mig forteelle, imellem at jeg greed og
graed og greed, for det gjorde jeg hele tiden, og efter den
forste samtale med psykologen, der sagde hun: “Jeg
tror, vi har med en autistisk pige at gore”. S§ tabte jeg
bare underkaeben og anede ikke, hvad hun mente og for-
stod det slet ikke.” (Gitte)

For dén familie blev Psykiatrisk Akutteam en form for

vendepunkt, fordi psykologen kunne szette ord pa, hvad
der var barnets udfordringer og ikke mindst hjaelpe for-
eldrene med konkrete redskaber i form af autistisk pae-
dagogik, som kunne daempe konfliktniveauet i familien.

Opsummering

Forzeldrene efterspgrger:

Det er netop den form for vejledning i konkrete situatio-
ner, som flere af foraeldrene efterspgrger igennem hele
forlgbet.

Desuden er det en fordel, at Psykiatrisk Akutteam er en
udkgrende funktion, fordi det kan veere et problem at fa
en ung selvmordstruet teenager ud ad dgren og hen til
Psykiatrisk Akutmodtagelse.

e Hjzelp til hdndtering af barnet i konkrete situationer i hjemmet

o Aflastning - ogsa i kortere tidsrum
e Psykologhjeelp til foreeldre

e Viden om muligheder og rettigheder, fx tabt arbejdsfortjeneste

e Akut hjeelp i desperate situationer
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Usikkerhed: Galt eller normalt?

De foraeldre, vi har interviewet, har en feelles fortzelling:
De oplever, at deres barn ikke trives, og der er mange
udfordringer med barnet i hverdagen, som vi beskrev i
det foregdende kapitel. Det er meget forskelligt, hvor
gamle bgrnene er pa det tidspunkt, hvor de fgrste symp-
tomer viser sig. Nogle af bgrnene med sveer grad af au-
tisme eller ADHD bliver allerede udredt i bgrnehavealde-
ren, imens andre ikke har vist nogen tegn, fgr de blev
teenagere.

Flere af foraeldrene fortzeller, at de i starten er usikre p%,
om der er noget galt med deres barn, eller om det blot
er en fase i barnets normale udvikling, fx konflikter i pu-
berteten. Foraeldrene ggr deres bedste for at Igse udfor-
dringerne selv, men de oplever, at de kommer til kort
med de opdragelsesredskaber, de har i rygsaekken - red-
skaber som maske har virket i forhold til sgskende, men
som ikke virker her.

Foraeldrene fgler sig usikre, og de har behov for en vur-
dering fra en fagperson med stgrre ekspertise. De efter-
lyser, at deres bekymring bliver taget alvorligt, s& fami-
lien hurtigere kan fa en afklaring i stedet for, at barnet
bliver darligere i takt med, at tiden gar.

"Det er langsommeligt. Nogle gange kunne jeg have det
s8dan, at mens de voksne snakker, s§ f8r hun det bare
veerre og veerre.” (1da)

Familierne skal selv opsage hjeelp

De forzeldre, vi har interviewet, har selv skullet saette sig
ind i, hvilke tilbud der findes i lige netop deres kom-

mune. De fgler sig overladt til sig selv, deres egen ihaer-
dighed og tilfaeldighedernes spil. Mange af familierne har

ikke haft behov for hjzelp fgr, sa alene det at saette sig
ind i, hvordan systemet er skruet sammen, tager tid og
kraefter. Der er ikke ét sted, hvor de kan f& oplysninger
om, hvad der findes, og nogle gange kan det virke tilfael-
digt, at de far information om, at et tilbud eksisterer.

En far siger fx:

“Da det bliver lidt mere tydeligt for os, at hun har behov
for noget seerlig support og stgtte, da geetter vi os frem.
Der er ikke noget system til at tage fat i det her, der er
ikke noget ... Du g8r ikke hjem og sl8r op i uddannelses-
vejledningsbogen for foreeldre med barn, der har en di-
agnose. Det mangler totalt.” (Klaus)

En mor forteeller om, hvordan hun selv skal afdeekke mu-
ligheder og ikke mindst fa sit barn til at deltage i tilbud-
det:

“Fgrst var jeg jo bare mor, som ikke kan finde ud af,
hvad der foreg8r. Jeg kan se, mit barn har det utrolig
d8rligt, og jeg ved ikke, hvad jeg skal gore. S§ begynder
jeg at f§ indblik i, at der er nogle forskellige instanser
rundt omkring, som har nogle muligheder i forhold til at
hjeelpe hende. S8 har mit job ligesom veeret at seette sig
ind i, hvad er det for nogle muligheder, der ligger dér for
hende, og min vigtigste opgave var at f§ hende til at
tage imod tilbuddet.” (1da)

Det er en stejl laeringskurve, hvor foraeldrene skal af-
daekke tilbud i bade offentlig og privat regi, og som led i
processen afprgver de som regel ogsa flere tilbud, som
ikke er relevante for familien og/eller barnet.

Familierne efterspgrger, at der er ét sted, hvor familierne
kan sgge hjeelp. Et sted, som kender alle tilbud og deres
forskelligheder og derfor kan finde det bedst egnede til-
bud til netop deres barn.?

8 p§ daveerende tidspunkt eksisterede Det Nationale Kompetencecenter for Bgrn og Unge i familier med psykisk sygdom (KOMBU) ikke. M3ske kan cente-
ret og dets hjemmeside p& lzengere sigt hjeelpe med at videreformidle viden om tilbud i den enkelte kommune.
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Forceldrene skal sparke dere ind

En anden pointe er, at der er ikke noget, der bliver givet
automatisk til familierne - de skal keempe for at fa no-
gen form for hjzlp. Rollen som dén, der keemper, pres-
ser pa og sparker dgre ind, er meget gennemgaende i
foraeldrenes fortaellinger, og denne rolle starter allerede
inden udredningen og fortsaetter frem til det tidspunkt,
hvor vi interviewer dem.

Forzeldrene oplever, at de er meget alene med opgaven,
og de skal presse pa for at fa hjzaelp og stgtte:

“Jeg tror, den stgrste frustration, det var den der med at
fole, at man var s8dan lidt alene og skulle keempe sine
kampe selv.” (Camilla)

Hun efterlyser, at skoleledelse, lzerere og socialrddgiver
seetter sig sammen allerede inden udredningen og teen-
ker i Igsninger tidligt i forlgbet i stedet for at vente pa, at
barnet far det vaerre og veerre.

Undtagelsen — skolelederen som
tovholder

Heldigvis er der ogsd eksempler pd, at en person har
hjulpet foreeldrene med at navigere i mulige tilbud til
barnet og pataget sig tovholder-rollen for foraeldrene. Et
eksempel er en skoleleder pa barnets skole:

"Vi har virkelig veeret heldige, fordi vi havde den skolele-
delse, vi har, som tog meget over og ligesom styrede
slagets gang. Det er dem, der har sggt og sagt, man kan
f8 en skolefleks, som er stotte, b8de i skole og hjem. Det
vidste jeg jo ikke.” (Anna)

Det er en stor lettelse for familien, at der er én, der ved
hvilke muligheder, der findes, og samtidig hjalper med
at navigere i systemet. Det betyder én kamp mindre, de

skal keempe - iseer for en familie, der er presset i forve-
jen.

Det er veerd at bemaerke, at det er enkeltpersoner, som
veelger at ggre noget anderledes her for at hjaelpe famili-
erne. Forzeldrene efterlyser et system, der vil hjaelpe
dem, s hjselpen kommer systematisk, og ikke er af-
haengig af enkeltpersoners indsats.

Hjcelp til familien inden udredning

Inden barnet bliver henvist til udredning, har de fleste
familier s@gt og afprgvet forskellige former for hjzelp.
Den mest udbredte form for hjzelp, som foraeldrene tilby-
des inden udredning, er samtaler med en familievejle-
der/familierddgiver/familiebehandler, specialpaedagog,
PPR eller lignende i kommunalt regi. De fleste familier gi-
ver dog udtryk for, at samtalerne har et forkert fokus, el-
ler at fagpersonen ikke har tilstraekkelig ekspertise til at
radgive i situationen.

En familie har deltaget i et kommunalt foreeldrekursus,
De Utrolige Ar, hvor forzaeldrene fik konkrete fif til bgrne-
opdragelse, men selv om kurset var fint, var det ikke nok
til at Igse familiens udfordringer.

Andre familier er startet op pa kurser/projekter sammen
med deres barn som Cool Kids eller forskningsprojektet
Copenhagen Child Anxiety Project — CCAP. Feelles for
disse projekter er dog, at de ikke kan rumme bgrnene,
fordi deres udfordringer er for store.

Der er ogsa foreeldre, som kgber psykologhjzelp til deres
barn i privat regi inden udredningen i psykiatrien.

Familierne afprgver sdledes forskellige former for hjeelp,
men tilbuddene virker utilstraekkelige til familiernes
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behov.? Forzldrene gnsker en tidlig indsats, hvor en
kvalificeret fagperson vurderer barnet, sd barnets til-
stand ikke risikerer at blive forvaerret, imens tiden gf:’)r
med at afprgve forskellige tilbud.

Mgadet med socialforvaltningen

De fleste familier har ogsa kontakt med socialforvaltnin-
gen i kommunen for at f& adgang til hjzelp allerede inden
udredningen. Familiernes oplevelse af sagsbehandlerne
er meget varierende. Nogle beskriver sagsbehandleren
som utilgaengelig og glemsom, imens andre beskriver
deres sagsbehandler som venlig og hjselpsom - men

o
ogsa begraenset af budgetter:

"Vi havde en rigtig sed sagsbehandler pd kommunen,
som jo bare var heemmet af budgetter, men hun var
enormt sgd og sagde: “Jeg kan maerke, at I har styr p&
det. Det skal nok g8. Jeg giver dig tabt arbejdsfortjene-
ste”. Da havde jeg kaempet i 8 m8neder uden indtzegt.
Det var bare os selv hele tiden mod et stort system, hvor
man teenkte, de prover bare p§ at slippe.” (Ditte)

Flere familier fortaeller, at der er stor udskiftning i sags-
behandlerne, hvilket blandt andet resulterer i, at de ikke
rigtig kender familien og kan se familiens problemstillin-
ger som en del af et samlet billede.

Bernefaglig undersegelse

Nogle kommuner veelger at lave en bgrnefaglig undersg-
gelse, inden barnet bliver henvist til udredning i bgrne-
og ungdomspsykiatrien, og det kan tage sin tid:

“Der er brug for en udredning p8 vores datter. Og s§ g&r
kommunen i gang med sddan en barnefaglig

undersggelse. Der er ligesom nogle dore hele tiden, luk-
kede dare. Hver gang vi f8r 8bnet én, s er der en ny
lukket dar. [...] For overhovedet at f& adgang til tilbud i
kommunen, s§ skal man have lavet en barnefaglig un-
dersggelse, og det tager 4 m8neder. Det m§ hgjst tage 4
méneder, og det tager som regel 4 m8neder, og det
gjorde det ogs8 her.” (1da)

Ventetiden er seerligt problematisk, fordi barnets tilstand
kan forveerres meget i Igbet af fire maneder:

“T de 4 m8neder, der rutsjede hun bare meget nedad.
Alts8, hun forsvinder herhjemmefra. Hun stikker simpelt-
hen af, og jo mere jeg prover at n§ ind - som for hende
sikkert fales som pres - jo mere forsvinder hun. S§ jeg
foler, at jeg mister grebet omkring hende, og at jeg ikke
kan passe p8 hende. Da vi kommer igennem den bgrne-
faglige undersggelse, stdr det klart, at hun har brug for
massiv stgtte. S§ bliver der snak om udredning, men det
er enormt sveert at f§ stablet pd benene, fordi hvis hun
ikke vil deltage, s§ er der ikke noget at gare.” (1da)

Saledes betgd ventetiden, at Idas datter hverken kunne
udredes eller modtage andre former for stgtte, da den
bgrnefaglige undersggelse var klar.

Derudover er det for nogle af foreeldrene graenseover-
skridende at f& lavet den bgrnefaglige undersggelse,
fordi de far sat spgrgsmalstegn ved deres evne som for-
zlder. En familie er direkte blevet oplyst om, at kommu-
nen kan veelge at fjerne barnet, selvom det er forael-
drene selv, der har gjort opmaerksom pa barnets udfor-
dringer og bedt kommunen om hjeelp.

Sdledes er den bgrnefaglige undersggelse i foreeldrenes
optik ikke alene tidskreevende, men ogsa forbundet med

9 Bgrnene i denne undersggelse har alle har faet en psykiatrisk diagnose senere i forlgbet. Vurderingen af de forskellige tilbud skal altsa ses i lyset af

dette.
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en form for trussel mod de forzeldre, der beder kommu-
nen om hjeelp.

Gennem ngglehullet til berne- og
ungdomspsykiatrien

Det kan opleves som et ngglehul at blive henvist til ud-
redning i psykiatrien. Med mindre barnet er psykotisk el-
ler selvmordstruet, er der en fast procedure for, hvilke
oplysninger Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Center skal
have for at modtage henvisningen, og en del af disse op-
lysninger skal leveres af PPR. Adgangen til udredning er
derfor afhaengig af, om kommunen er enig i, at barnet
skal henvises til udredning. En del af foreeldrene oplever,
at de skal presse pa hos PPR for at fa deres barn henvist
til udredning.

Flere foraeldre fortzeller, at PPR virker presset. Forael-
drene oplever, at der er stor udskiftning af personalet i
PPR, og der er ventetid pg henvisningen. Det ggr sig
geeldende i flere forskellige kommuner i Region Hoved-
staden.

Henviser skal veere sikker i sin sag

Nogle af foraeldrene oplever, at dem, der kan henvise
barnet til udredning, vil vaere meget sikre i deres sag, in-
den de sender en henvisning til bgrne- og ungdomspsy-
kiatrien. Fx fortaeller en forzelder:

"De er meget forsigtige med at anbefale udredninger,
kan man godt meerke. Man er villig til at prove meget
paedagogik af, for man laver indstilling. Men der er ogs§
en stor bekymring, kan man maerke, for om en indstilling
til en udredning faktisk bliver godkendt. [...] Der blev
brugt meget tid og kraefter p§ at skrive mange paedago-
giske notater, hvor der blev malet med nogle meget
store pensler for at f§ det her accepteret. Det virkede lidt

som en haemsko den her frygt for, om den ville blive ac-
cepteret.” (Anna)

Forzeldrene oplever dels, at der bliver brugt mange res-
sourcer pa at skrive 'de rigtige ting’ i henvisningen, og
dels at nogle ting fremstar veerre, end de er, fordi psyki-
atrien skal overbevises om, at der er et problem. Forael-
drene er bekymrede for, om oplysningerne i henvisnin-
gen kan have indflydelse pa diagnosen, s& den skaevvri-
des af behovet for 'at male med store pensler’ og laegge
stor vaegt pa barnets udfordringer.

Bagdor til udredning

Nogle familier har dog fundet dét, de selv betegner som
‘en bagdgr’ eller ‘en vej udenom systemet’. Det er fx
henvisning via en privatpraktiserende speciallaege eller
psykolog fra akutteamet i bgrne- og ungdomspsykiatrien,
som ggr, at barnet kommer til udredning, selvom de
kommunale instanser som skole, PPR og sagsbehandler
ikke medvirker til henvisningen.
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Opsummering

Forzeldrene efterspgrger:

e At foreeldrenes bekymring bliver taget alvorligt tidligt i forlgbet

e Enindgang til hjeelp, sd det er tydeligt, hvor familien skal henvende sig

e Kuvalificeret hjzelp til barnet allerede tidligt i forlgbet

e En tovholder, der hjzlper familien med at navigere og sgrge for, at aftaler bliver overholdt
e Kortere ventetid og mindre kamp for udredning
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Effektiv og systematisk udredning

N&r barnet forst er kommet igennem nalegiet til psyki-
atrien, oplever de fleste foraeldre, at udredningen er en
meget effektiv og standardiseret proces. De oplever, at
udredningen er grundig med forskellige test, spgrgeske-
maer, fysisk undersggelse og observation af de yngre
bagrn. Desuden fremhaver foraeldrene, at det er en let-
telse, at deres bekymring for barnet endelig bliver taget
alvorligt.

“Forlpbet i psykiatrien var fantastisk, ogs8 i forhold til,
hvad vi har oplevet for, som bare var ingenting og afvis-
ninger, og vi kan ikke hjeelpe’, til at der var nogen, der
lyttede og tog det alvorligt.” (Gitte)

Information og indkaldelser

Oplevelsen af systematik og effektivitet understreges af
den made, som familien indkaldes til konsultationerne i
bgrne- og ungdomspsykiatrien. Familien modtager en
raekke tider, hvor de skal mgde i psykiatrien, og det er
meget vanskeligt at sendre de tildelte tider, s3 det kree-
ver en del fridage eller fleksibilitet at kombinere med et
eventuelt job.

Desuden har flere foraeldre sveert ved at forstd, hvad der
skal forega til de forskellige mgder, de er indkaldt til i
bgrne- og ungdomspsykiatrien. De vil fx gerne vide, hvor
lang tid konsultationen tager, og hvad der skal forega.
Skal foraelderen selv deltage, eller kan han/hun foretage
sig noget andet i mellemtiden? Er det en fysisk undersg-
gelse? I givet fald vil de gerne forberede barnet pa det,
eller maske presse lidt ekstra pa for at fa barnet til at ga
i bad inden besgget.

En snak med en sekretaer kan hjaelpe familien med disse
informationer, men de vil hellere have, at det bliver en
del af indkaldelsen til foreeldrene/familien, sd de ikke
skal ulejlige personalet med de spgrgsmal.

Ensidigt fokus pé én diagnose

Bagsiden af den standardiserede udredningsproces er, at
foreeldrene oplever, at bgrne- og ungdomspsykiatrien
kun kigger efter den diagnose, som barnet blev henvist
med. Det betyder, at henvisningsdiagnosen er afggrende
for diagnosen — som regel kigges der ikke bredt efter,
om barnet skulle have andre diagnoser (i tillaeg til hen-
visningsdiagnosen).

“Hun [psykiateren] havde besluttet sig for, at han skulle
have en GUA [Gennemgribende Udviklingsforstyrrelse
Anden], og det havde hun allerede besluttet sig for, da
han blev indlagt. Du kan bare maerke, n8r nogen har
skrevet facit for interviewet.” (Ditte)

Det lidt ensidige fokus p& én diagnose kombineret med
korte tidsintervaller til konsultationen kommer for nogle
foraeldre til at virke som upersonligt samlebandsarbejde
for psykologer og psykiatere:

“"Det der med at sparge ind til ham og faktisk give sig tid
til at lytte til ham. I stedet for, n8r der er g8et ¥ time,
s& begynder de s8dan at kigge p& klokken. Det er sgu
s8dan lidt samleb8nd p& en eller anden maerkelig méde.
[...] De er sgu kynikere nogen af dem, synes jeg. Det er
faktisk ufedt at saette sit barn ud til nogen, der er s8dan
lidt kyniske; ‘nu skal vi jo bare have afsluttet dig, for jeg
har 20 mere p§ venteliste. Nej, I kan ikke f§ flere samta-
ler, nu er det kommunen. Jeg har lige de neeste 25 selv-
mordstruede unge i kog’.” (Ditte)

Foraeldrene efterlyser bedre tid til samtalerne, sa psyko-
loger og psykiatere ikke hele tiden sidder og kigger pa
klokken.

“Som foreaelder er du inde til tre samtaler a en time, og
man kan maerke, at den der psykolog sidder og kigger p§
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uret. Der er lidt stress p8, hvor jeg taenker, er det virke-
lig ngdvendigt... Jeg ved godt, at de har travit, men
kunne man ikke tage en time mere, og s8 lige sanke
tempoet lidt, for det er alligevel mange ting, man skal
igennem og snakke om, og det er jo vigtigt, at det er
den rette snak, man f4r.” (Anna)

Selvom laeger og psykologer beskrives som lidt kyniske,
er den gennemgaende fortzelling, at de er sgde og pro-
fessionelle. Sygeplejerskerne beskrives i hgjere grad som
omsorgsfulde og dbne for at lytte til barnets egen fortzel-
ling — selvom den ikke passer ind i et skema.

Et presset system

Det er foreeldrenes indtryk, at den lidt skematiske tilgang
til familierne, hvor barnet kun undersgges for én diag-
nose, og der ikke er s3 meget tid til at lytte til hverken
barnet eller foraeldrene, haenger sammen med, at perso-
nalet har travit.

"De er jo super sgde, og de ggr jo virkelig deres bedste,
det er jeg helt overbevist om. Men man kan godt maerke,
at det er et presset system, som foreeldre, og jeg synes,
de er ufatteligt d8rlige til at lytte til foraeldrene.” (Ditte)

Opfattelsen af, at systemet er presset, deles af fagperso-
ner i almen praksis. Fx gav en praktiserende lzege foreel-
drene besked p& at henvende sig direkte til bgrne- og
ungdomspsykiatrien, hvis ventetiden blev for lang:

"Hvis ikke du har hart noget inden for en m8ned, s§ m&
du tage hende en dag, hvor hun har det rigtig, rigtig
svaert, og s§ m8 du simpelthen g8 ned p§ barnepsyk og
sige: Jeg kan ikke tage ansvaret for hende nu’. Jeg ved
godt, at det m§ jeg ikke sige, men det er nok desvaerre
s8dan, det er, med det pres der er.” (Camilla)

Det synes at vaere en udbredt forst3else, at bgrne- og
ungdomspsykiatrien er et presset system.

Forzeldrene efterlyser generelt et mere bredt fokus i ud-
redningen og bedre tid til at lytte til bdde barn og forael-
der.

Ventetid pa udredning

De fleste af de forzeldre, vi har talt med, oplever, at det
gar hurtigt at komme til udredning, nar de farst er kom-
met gennem nalegjet til barne- og ungdomspsykiatrien.
Men der er ogsd eksempler pa familier, der oplever ven-
tetid pa udredningen - enten fordi udredningen skal fo-
rega under indlaeggelse, eller fordi de ma vente p3, at
den rette psykiater har tid til at se barnet.

Det ene barn blev tilbudt samtaler med en psykolog eller
psykiater i ventetiden, men foraelderen vurderer ikke, at
dette plaster pd saret var tilstraekkeligt.

“Psykiateren sagde: “N8, men o.k., s§ tager vi nogle
samtaler ind imellem”. Fedt! Min datter sidder s§ ved si-
den af. Hun har lige veeret indlagt i 10 dage og har veeret
ved at tage livet af sig selv. Ja, men lad os da ggre det.
Men hvad skal jeg gore med hende i mellemtiden? Der er
ikke noget med, at man kommer ind, og de spgrger:
‘Hvad ger vi? Hvor er du henne? Er du p8 arbejde? Kan
hun vaere alene? Hvad er du bekymret for?’ Nej, nej.

Man sidder lige og snakker med dem i en time, og s8 g&r
man hjem igen. Det hjeelper jo ikke noget. Det er forfeer-
deligt.” (Birgit)

I mellemtiden fgler familierne sig overladt til sig selv. De
forsgger at symptombehandle ved fx at behandle barnets
sgvnproblemer eller iveerksaetter stressreducerende til-
tag, men det sker ikke med ro i maven hos foreeldrene,
fordi de for det forste ikke har en saerlig viden om omra-
det, og for det andet stadig ikke er kommet naermere,
hvad arsagen er. Forzldrene efterspgrger, at psykiatrien
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hjzelper med at behandle barnets symptomer i venteti-
den. Desuden vil foraeldrene gerne klaedes pa til at tage
hand om barnet, ndr de kommer hjem. De savner hjeelp
og redskaber til at komme igennem ventetiden, hvor de
er overladt til sig selv.

“Den tid, der bare g8r, hvor det bare er at traede vande,
det er forfaerdeligt, og n8r man s8 ved, at hurtig respons
og hurtig behandling og p8rorendeinddragelse giver
bedre heling, havde jeg naer sagt, s er det edderbrode-
reme frustrerende bare at vente og blive holdt hen og
talt lidt ned til. Alts8, de hadede mig til sidst. Jeg ringede
hver dag, det indrammer jeg blankt. Hvad skulle de
ggre?” (Birgit)

Men allerhelst sa forzeldrene, at der ikke var ventetid til
udredningen, fordi ventetiden forringer barnets tilstand.

Opsummering

Forzeldrene efterspgrger:
o Kortere ventetid pd udredning (for alle)

e Hjzelp til symptombehandling - isaer hvis der er ventetid pa udredning

o At foraeldrene bliver bedre klaedt pa til at tage hand om deres barn, nar de kommer hjem
e Mere information om mgdernes formal i indkaldelser fra bgrne- og ungdomspsykiatrien

e Mindre tidspres under udredning i bgrne- og ungdomspsykiatrien
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Diagnose og hvad sa nu?

Diagnosen markerer afslutningen p& udredningen - og
for mange ogsa afslutningen i psykiatrien. De fleste for-
eldre oplever, at de er til et mgde i psykiatrien, hvor di-
agnosen prasenteres. Praesentationen er fin, men de
savner information om, hvad de skal ggre med diagno-
sen, og det samme geelder de unge patienter, der har
faet ‘et stempel’, for hvad betyder det for deres mulighe-
der og fremtid?

“Jeg undrer mig over, hvorfor der ikke er nogen hjaelp
overhovedet til min datter. Som sagt, hun har f8et den
her diagnose. Vi var til mgde i 45 minutter ude i psyki-
atrien, og hun snakkede med psykiateren, som fortalte
hende: ‘Du er autist, og det betyder det her’. Og s gik
vi hjem, og s8 har Gry haft sin telefon til at finde ud af,
hvad betyder det.” (Gitte)

Foraeldrene vil gerne have en stgrre forstaelse af, hvad
der er sveert for deres barn, og gode rad til hvordan de
kan hjeelpe barnet bedst muligt.

Nogle foraeldre efterspgrger skriftlig information, som de
kan tage med hjem og lzese i fred og ro. Nar de ikke far
denne information fra bgrne- og ungdomspsykiatrien,
gar de i stedet hjem og googler, og det kan veere ind-
gangen til information af meget forskellig karakter.

Familiernes reaktion pda diagnosen

Det er meget forskelligt, hvordan forzeldrene oplever dét
at fa diagnosen. For nogle er selve diagnosen blot en
formssag, fordi de allerede havde en god idé om barnets
diagnose, da barnet startede i udredning. For denne
gruppe af forzeldre bliver diagnosen maske mere et red-
skab til at kunne sgge den rette hjzelp pd baggrund af di-
agnosen. For andre foraeldre er diagnosen mere

overraskende, og de har behov for mere tid til at fordgje
beskeden.

Diagnosen kan vcere en lettelse

Det kan vaere en lettelse for foraldrene at fa sat ord pa
deres barns udfordringer og sygdom. Det betyder, at de
far vished om, hvad der er galt, og den tvivl, der er sdet
om deres evner som foreelder, bliver gjort til skamme.
Der er en arsag til, at deres barn har udfordringer, og
det bliver bekreeftet med diagnosen.

For barnet eller den unge kan diagnosen veere med til at
give selvindsigt og forstdelse for, hvorfor de fx ikke bare
kan ga i skole som andre bgrn. Denne forst3else er ogsa
vigtig, fordi nogle bgrn fgler skyld og skam over, at de
ikke kan klare dét, deres jeevnaldrende kan.

Diagnosen som potentiel negle til hjcelp

Selvom mange af foraeldrene ikke oplever diagnosen som
den store nggle til hjaelp, har den alligevel betydning for
deres muligheder for selv at sgge hjaelp. Nar barnet far
en kendt diagnose som autisme, angst eller depression,
kan forzeldrene sgge hjeelp i litteratur, patientforeninger
og Facebook-grupper (laes mere i kapitel 7).

N&r barnet derimod far en mindre kendt diagnose som fx
en form for adfaerdsforstyrrelse, er diagnosen ikke pa
samme made adgangskort til handlemuligheder eller et
feellesskab med foraeldre med samme udfordringer. En
mindre kendt diagnose kan derfor veere kilde til frustra-
tion i stedet for lettelse.

Diagnosen veekker ikke genklang

For nogle foraeldre — og deres bgrn — giver diagnosen
ikke rigtig mening. De kan ikke genkende sig selv eller
deres barn i beskrivelserne af den pdgseldende diagnose.
Det kan resultere i, at barnet far tilbudt en behandling,
som ikke virker. Nogle af de foraeldre, vi har talt med,
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har oplevet, at barnet matte udredes igen efter nogle ar.
Det er vanskeligt at vurdere, om situationen kunne have
veeret undgaet, fordi bgrnenes tilstand ogsd udvikles
over tid. Men konsekvensen for familierne bliver, at der
gar yderligere tid med eventuel forkert behandling og
genudredning.

Diagnosen er en sorg

Der er ogsa stor forskel p&, hvor stor indflydelse diagno-
sen far for barnets fremtidsmuligheder. For nogle fami-
lier vil kontakten til psykiatrien maske blot vaere en af-
graenset fase i deres liv, imens andre far at vide, at de-
res barn vil have udfordringer resten af deres liv. Sidst-
naevnte beskrives sdledes af en foraelder:

“Den der diagnose man f8r. Det tager en time, og s§ st8r
man ude p8 gaden igen, og s§ er ens verden bare veaeltet
fuldstaendigt. Jeg tror, de fleste foraeldre kommer selv
med en mistanke om, at der er noget galt, s§ for mange,
er det en lettelse, samtidig med, at det er en sorg, fordi
man kan sige: ‘Okay, n8 det er det. Det er derfor, at alt,
hvad vi gor, ikke virker.” Men alligevel - selv for os var
det p§ en eller anden m8de voldsomt.” (Olivia)

Hun argumenterer for, at foraeldrene skal have krise-
hjeelp efter at have faet s voldsom en besked.

Mulighed for at stille spargsmal til
diagnosen

Foraeldrene bliver indkaldt til et mgde, hvor diagnosen
overleveres af en psykiater eller psykolog. Til mgdet kan
foraeldrene stille spgrgsmal til diagnosen, men nogle for-
2ldre vil gerne have mulighed for at forberede deres
spgrgsmal til diagnosen, for som de siger, er det alligevel
en ret stor aendring i deres liv.

Muligheden for at forberede sig kunne enten ske ved, at
foreeldrene fik diagnosen tilsendt pa forhdnd, sd de har
mulighed for at forberede sig inden mgdet. Eller psyki-
atrien kunne invitere foraeldrene til en opfglgende sam-
tale, s& de har mulighed for at stille spgrgsmal, nar be-
skeden om diagnosen har bundfaeldet sig. Nogle forzeldre
er blevet tilbudt en opfglgende samtale, men ikke alle.

Doren lukkes til psykiatrien

For de fleste forzeldre er diagnosen afslutningen pa forlg-
bet i psykiatrien.

“Og s8, 'vi afslutter hende nu, og epikrisen bliver sendt
til leegen, og s§ er det ligesom det’. Jeg synes, selve for-
Igbet var rigtig godt. Afslutningen var m8ske s8dan lidt
vupti vupti-agtig, kan man sige. Og der har ikke rigtig
vaeret noget samspil mellem dem og kommunen, ikke
hvad jeg ved af i hvert fald.” (Camilla)

Noget lignende beskrives af en anden mor:

Vi fik diagnosen godt, kaerligt og omsorgsfuldt forklaret
af psykologen derudefra. Hun sagde, at vi ville overg§ til
kommunalt regi, og at de her ting, psykiatrien kommer
med, er kun anbefalinger. Vi skulle ikke regne med, at
det ville blive en dans p8 roser. Nej, det sagde hun ikke.
Hun sagde det meget diplomatisk, men jeg har ikke hgrt
andet, end at det er en kamp, n8r man overgér til det
kommunale.” (Gitte)

Bgrne- og ungdomspsykiatrien er tydelige omkring, at
dgren lukkes til psykiatrien, og at det nu er kommunen,
der skal tage over og hjeelpe familien. Bgrne- og ung-
domspsykiatrien er ogsa tydelige omkring, at de kun kan
beskrive barnets behov, og at det er op til kommunen at
finde konkrete tilbud og tiltag, der kan imgdekomme
barnets behov.
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Men alt for ofte er dette startskuddet til dét, som forael-
drene oplever som en (ny) kamp, hvor de selv skal af-
sgge mulighederne for hjeelp og sl i bordet mange
gange, fgr deres barn tilbydes nogen form for hjzelp.
Dette uddybes i det fglgende kapitel.

Opsummering

Forzeldrene efterspgrger:
o Tilbud om krisehjzelp til foraeldrene, efter de har faet diagnosen

e Mulighed for at stille spgrgsmal til diagnosen
e Skriftlig information om diagnosens betydning for barnet
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Hjcelp i borne- og ungepsykiatrien
Medicinsk behandling

Efter diagnosen er givet, tilbyder bgrne- og ungepsyki-
atrien medicinsk behandling til de bgrn, der har behov
for det. N&r bgrnene far medicinsk behandling, bliver de
som regel fulgt af sygeplejerskerne i bgrn- og ungepsyki-
atrien. Ifglge foraeldrene fungerer det rigtig fint, men de
savner, at den medicinske behandling suppleres med
samtaleterapi.

“Han skulle stadig g8 til medicinkontrol ude ved sygeple-
jersken, men de mente ikke, de kunne tilbyde ham
mere. Og jeg tror godt, jeg kan sige, jeg var rimelig tos-
set, for jeg taenker, man kan ikke tilbyde et barn medicin
uden at der folger noget samtaleterapi med, og det er
preecis det, der stdr i alle vejledninger. (Ditte)

Familien ender med at kgbe samtaleterapi hos en privat
psykolog, fordi de ikke kan fa kvalificeret samtaleterapi i
hverken bgrn- og ungepsykiatrien eller kommunen.

Forceldrekurser

En anden form for hjeelp, som foreeldrene bliver tilbudt i
bgrne- og ungepsykiatrien, er foraeldrekurser. Foraeldre-
kurserne giver almen viden om de forskellige psykiatri-
ske diagnoser. Foraldrene udtrykker generelt, at de
mangler viden om deres barns sygdom efter diagnosen
er givet, hvorfor de er glade for at deltage i foraeldrekur-
serne. Andre mangler dog fortsat viden efter diagnosen
er givet og deltager derfor i desperation i foreeldrekurser,
som ikke er omhandler deres barns psykiatriske diag-
nose, for at udvide deres vidensniveau.

“Vi f8r s§ faktisk ogs4 tilbud i BUC-regi, nogle kurser for
foraeldre med ADHD-bgrn og bgrn med autisme og s&-
dan, og vi tager det hele, alt hvad vi kan f§. Vi er med til
alle mulige meerkelige kurser, ogs§ som ikke rigtig ved-
rorer os, men bare for ligesom at suge til os. Og s8 laeser
vi bager, og nu prpver vi s§dan at seette os ind i det her,
fordi det er jo os, der ligesom er de ansvarlige, p§ vores
datters vegne.” (Klaus)

Ulempen ved foreeldrekurserne er dog ifglge foraeldrene,
at kurserne bliver for generelle. De savner konkret vej-
ledning i netop deres situation.

“Det er jo det, der er problemet med s8dan nogle gene-
relle kurser. S§ er der nogle helt generelle retningslinjer:
Jamen du skal undg§ at tilpasse kravene. Alle de der
floskler, jeg efterhdnden har hgrt 10.000 gange. Men der
er ikke nogen, der g8r ind og vejleder dig konkret i min
situation og vores situation, og det er det, man kan have
brug for nogle gange, fordi alle autister er forskellige.
Alle bgrn er forskellige.” (Louise)

DAT-forleb

To forzeldre fortzeller, at deres barn g%r i DAT-forlgb i
bgrne- og ungdomspsykiatrien, efter diagnosen er givet.
DAT (dialektisk adfeerdsterapi) tilbydes til patienter med
selvskadende adfeerd og vanskeligheder med at handtere
staerke folelser!®. Mens bgrnene er i forlgbet, har forzel-
drene mulighed for at kontakte bgrne- og ungdomspsyki-
atrien telefonisk eller over mail, hvis de har spgrgsmal,
hvilket de saetter stor pris.

10 https://www.psykiatri-regionh.dk/centre-og-social-tilbud/Psykiatriske-centre/Psykiatrisk-Center-Nordsjaelland/Undersoegelse-og-behandling/Ambu-
lant-behandling/Sider/Dialektisk-adf%C3%A6rdsterapi-(DAT).aspx (tilgdet den 11.11.2020)
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Hjcelp i kommunalt regi
Kamp om hjcelp og stotte

Forzeldrene ser flere udfordringer i deres kontakt med
kommunen. For det fgrste mangler foraeldrene overblik
over, hvilke tilbud om hjzelp og stgtte til barnet og foreel-
drene, der eksisterer i kommunalt regi. Foraeldre ggr ofte
selv en stor indsats for at finde ud af, hvilke tilbud der er
i deres bopaelskommune.

For det andet skal foreeldrene kaampe en kamp for at fa
tilbuddene bevilget, ndr de har faet dem identificeret. I
nogle tilfselde gar der flere maneder - sagar op til ar -
for, at foraeldre far svar pd, om barnet har faet tilbuddet
eller ej. En foreelder siger fx:

“Jeg har forspgt at g4 til det med et 8bent sind, men jeg
foler faktisk, jeg er i krig med kommunen hver gang. [...]
Der, hvor konflikterne opst8r, det er, ndr der skal bevil-
ges noget, fordi dem, der yder hjeselpen, n8r den forst
kommer, er enormt sgde. Vi har jo f8et noget vejledning
fra Familiehuset, og vi har jo haft en talepaedagog her-
ude, som faktisk ogs8 ved noget om autisme. S8 vi har
mgdt nogle personer ude i marken, som virkelig har vae-
ret enormt rare og er kommet med gode r8d og bekraef-
tet os som foraeldre. S§ snart de ikke skal bevilge noget,
s§ er de s8dan set meget spde.” (Olivia)

For nogle foreeldre lykkes det at f3 tilbud til barnene eller
dem selv. Andre giver op eller veelger at betale for hjzel-
pen selv i stedet for.

Utilstreekkelige tilbud om hjeelp og stotte

For nogle af de bgrn og foraeldre, der modtager tilbud
om hjzelp og stgtte fra kommunen, vurderer foraeldrene,
at tilbuddene er utilstraekkelige eller af lav kvalitet. Dels
fordi, at kommunen ikke har gkonomi til at stgtte og
hjzelpe tilstraekkeligt, og dels fordi medarbejderne

mangler de rette kompetencer og specialiseret viden til
at kunne hjzelpe og stgtte kvalificeret.

“Alts8 inden man overhovedet kommer frem til at kunne
f§ et tilbud, s skal du jo tale med gud og hver mand. I
den tid, vi har veeret nede i kommunen, der har vi haft ni
forskellige sagsbehandlere. [...]. Og flere af dem taler vi
slet ikke med, fordi de slet ikke svarer. Der er p§ et tids-
punkt, hvor der er en 12-m8neders sagsbehandlingstid
p8 nogle sporgsmal, vi har stillet med hensyn til, om vi
kunne f§ en kugledyne udleveret, fordi hun jo har alle de
her sgvnproblemer. Det er helt sort og fuldstaendig ukva-
lificeret, den hjaelp vi f&r.” (Klaus)

Som citatet beskriver, mangler der ligeledes kontinuitet i
sagsbehandlingen. Gennemgdende skyldes det, at der er
stor udskiftning i sagsbehandlerne.

Derudover oplever forzeldrene, at de forskellige forvalt-
ninger i kommunen ikke arbejder sammen. Nogle forzel-
dre oplever, at bgrnenes sager bliver flyttet mellem for-
valtninger i kommunen, hvilket ofte komplicerer deres
sag og forlgb yderligere. Disse kampe og utilstraekkelige
tilbud om stgtte og hjeelp farer til, at nogle af foraeldrene
mister tilliden til deres kommune.

“Det virker som om, man mere eller mindre bevidst har
bygget et forhindringsleb op. Og jeg taenker forr§else, og
jeg reagerer ret voldsomt falelsesmaessigt, fordi det er
s8dan en afmagt, og det er et helt system, man er oppe
imod og en keempe kulturaendring, der skal til. [...] Man
bliver ikke madt som et menneske i krise. Alts8, man bli-
ver mgdt som et menneske, der egentlig bare er til be-
sveer. Og man bliver s§ ogsd madt med en skepsis om-
kring, om man ved, hvad det rigtige er for ens barn. Og
s8 bliver man madt med en ekstrem grad af bureaukrati
simpelthen.” (Olivia)
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Samarbejde mellem psykiatrien og
kommunerne
Udredning ét sted — hjcelp et andet sted

Nar barnet har faet en diagnose i psykiatrien, er famili-
ens udfordringer ikke forsvundet - det er som oftest
forst pa det tidspunkt, at de mulige Igsninger skal pa
bordet. Flere foraeldre udtrykker frustration omkring, at
udredningen foregar ét sted, mens den hjzelp, de har be-
hov for, skal findes et helt andet sted.

“Hun bliver udredt og f8r diagnosen. S& siger BUC: Tak
for denne gang, du fejler det her, du har breekket hjer-
nen, eller hvad man skal kalde det. Du har den her diag-
nose, og nu vil vi anbefale jer at g8 over til de sade men-
nesker i kommunen og finde ud af, hvad det er for et
plaster, I skal have p&.” (Klaus)

En kamp imod flere systemer

P& dette tidspunkt stdr foraeldrene med en oplevelse af,
at de skal til at starte forfra med at keempe. De skal ikke
kun argumentere for at fa hjaelp og stgtte som tidligere
beskrevet, de skal ogsa navigere i to systemer, der ikke
arbejder sammen.

"Det foles sgu som om man kaemper, alts§ ikke bare
mod et system, men faktisk mod flere. Og der er jo ikke
nogen, der gor det af ond vilje, kan man sige. Men det er
bare det der med, at du som foraelder hele tiden skal
kaempe og hele tiden skal rbe op.” (Ditte)

Diskrepans mellem psykiatriens og
kommunens vurderinger

Foreeldrene oplever, at der er diskrepans mellem psyki-
atriens og kommunens vurderinger af barnets behov for
behandling, hjaelp og stgtte.

Psykiatrien beskriver barnets behov for behandling,
hjaelp og stgtte. Men ndr behovene skal imgdekommes,
har kommunen ikke altid de rette tilbud og den gkonomi-
ske ramme, der skal til for at kunne hjalpe barnet og
foraeldrene. Foraeldrene oplever, at de falder mellem to
stole, selvom de forsgger at bruge diagnosen som en
nggle til hjeelp i kommunen.

"Det kan godt veere, at Borne-Ungepsyk kunne komme
med en masse gode henstillinger, men hvis kommunen
s§ er ligeglad eller ikke tager den til sig, s§ st8r man
bare og teenker: Nej, 0.k.” (Julie)

Manglende samarbejde og viden om
hinanden

En pointe i interviewene er, at forzeldrene ofte bliver den
person i forlgbet, der skal sgrge for at udveksle informa-
tioner og koordinere forlgbet, fordi psykiatrien og kom-
munen ikke samarbejder tilstraekkeligt. En arsag til dette
kan, ifglge foreaeldrene, vaere, at bgrne- og ungdomspsy-
kiatrien og kommunen mangler viden om hinanden.

"Det, der i virkeligheden var mest forstemmende, var, at
man meget hurtigt blev helt skarp p8, at dem, der udre-
der, slet ikke har noget indtryk af, hvad fanden der fore-
g8r hos dem, der st8r for den paedagogiske opgave. Og
dem, der i gvrigt visiterer, jo heller ikke hverken forstdr
udredningsdelen eller den paedagogiske del. Det blev s§-
dan nogle siloer, der ikke teenker sammen.” (Morten)

I sddanne situationer bliver det forseldrenes opgave at

bygge bro mellem sektorer og forvaltninger, hvilket bli-
ver en ekstra opgave for foraeldrene.
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Netveerksmade som bud pa samarbejde?

Et af de redskaber, som bgrne- og ungdomspsykiatrien
og kommunerne benytter til at samarbejde, er netvaerks-
mgder. Dog er det langt fra alle foraeldrene, der oplever,
at dette samarbejde bliver en realitet. Nogle forzeldre
fortzeller, at der kan vaere ventetid pa op til fem mane-
der for at fa afholdt et netveerksmgade, fordi bade medar-
bejdere i psykiatrien og kommunen har travlt, sd det kan
vaere vanskeligt at finde et tidspunkt, hvor alle parter
kan deltage. Andre foraeldre fortaeller, at netveerksmgdet
slet ikke bliver en realitet.

Uforberedt personale med egen agenda

I forzeldrenes optik kunne netveerksmgder veere et bud
pa samarbejde, hvor alle parter far den samme viden om
barnets udfordringer og behov for hjeelp. Forzeldrene
kommer til netveerksmg@det med en forventning og for-
habning om konkrete Igsninger og en langsigtet plan, nu
hvor alle er samlet om bordet. Men det sker ikke for
stgrstedelen af de foraeldre, der har deltaget i et net-
veerksmgde. I stedet oplever de, at fagpersonerne er
uforberedte, at de mgder op med egen agenda frem for
en faelles agenda, og at ingen af de deltagende parter i
netvaerksmgdet patager sig ansvaret for at tilbyde hjzelp
til barnet.

"Jeg har ikke indtrykket af, at der er nogen, der saetter
sig ned og f8r et samlet overblik over noget. De mader
ind med deres egen dagsorden, virker det som om. Det
undrer mig, at det ikke virker som om, der er nogen, der
har gjort sig tanker p8 forhdnd, ndr vi kommer til de her
mgder. De satter sig ned og tager det lidt, som det
kommer og siger: "Det er ikke os”.” (Gitte)

Fokus pa budgetter og kamp om
ressourcer

Det, der dog fungerer godt til netvaerksmgderne, er de-
ling af viden om barnet, sd alle parter har mulighed for
at opna fzelles viden om barnets udfordringer og behov
for hjzelp.

“P§ den m8de var det fedt med netvaerksmgdet, fordi s§
forstod folk, at min datter faktisk har brug for rigtig me-
get hjeelp. Da vi kom til, hvem der skulle hjelpe, og med
hvad, s8 gik det fuldsteendig i kludder. Den faglige skole-
leder meldte klart ud, at de kunne ikke hjeelpe min dat-
ter. De kunne tilbyde hende hjemmeundervisning p&
skolen med en vikar, ellers kunne de ikke hjelpe. Og s§
sagde Familieafdelingen: “Jamen det er ikke os, der skal
hjeelpe med det”. Og s8 sagde skolen: “N&§ men det er
heller ikke os”, [...] Jeg kunne slet ikke forst8, hvordan
de kunne snakke s8dan om et barn, der har brug for
hjeelp. Ej, jeg var s8 vred. Det var helt sindssygt.”
(Gitte)

Det er foreeldrenes indtryk, at netveerksmgderne kom-
mer til at handle om budgetter, hvilket er en kamp om
begraensede ressourcer. Det gaelder béde internt i kom-
munen og mellem kommune og region. En forzelder be-
skriver fglgende om et netvaerksmgade:

”S8 begynder PPR-psykologen og skolelederen at sidde
og diskutere indbyrdes i det her netvaerksmade, hvem
der har ansvaret for stgttetimer, fordi skolen mente, at
PPR godt kunne smide nogle ekstra timer i puljen, og
PPR sagde, jamen det er skolens ansvar. Det er det jo
teknisk set ogs8, men de sad der, og lige pludselig s§
brod psykiateren ind og siger: "Der er jo 0gs§ en tredje
mulighed. Vi kan medicinere”. Og s§ blev jeg lidt vred,
fordi jeg er helt 8ben for medicin, men det skal ikke
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veere fordi, vi ikke kan blive enige om, hvem der har
fucking budgettet for stgttetimer.” (Petra)

Det gode netveerksmeade findes

En ud af de 16 interviewede foraeldre har dog erfaring

med et vellykket netvaerksmgde, som mundede ud i

hjeelp til bAde barnet og familien som helhed. Karakteri-

stisk for dette netvaerksmgde var:

¢ Kommunens PPR-psykolog og psykologen fra psyki-
atrien havde talt sammen flere gange forud fgr net-
veerksmgdet

e De fagprofessionelle var velforberedte

e De fagprofessionelle havde forud for netvaerksmgdet
laest, undersggt og bevilliget hjaelp og stgtte til barnet
og forzelderen

e De fagprofessionelle praesenterede en plan med kon-
struktive Igsninger for barnets behandling, hjselp og
stotte

» De fagprofessionelle havde fokus pa hele familien og
dens behov

“I modsaetning til det farste netvaerksmgde pd ambulato-
riet i psykiatrien to 8r tidligere, s var det her det nem-
meste og det bedste netveerksmgde, jeg nogensinde har
deltaget i. Og jeg tror aldrig, jeg kommer til at deltage i
s8dan et netvaerksmade igen. [...] Sagsbehandleren
sagde: Vi har forhandlinger med behandlingsskolerne,
og i lpbet af naeste uge falder de p§ plads med opstart s§
hurtigt som muligt. Autismekursus til mor er godkendt.
Familievejleder i hjemmet skal lige godkendes endeligt.’
Og b8de dem fra bgrnepsykiatrien og jeg sad naesten
med kaeben nede p8 bordet, fordi jeg havde forberedt
mig p8, at nu skulle jeg i gang med en kamp igen. S8 jeg
havde jo skrevet min lange liste med argumenter og alt
muligt. Det var bare s8dan: Hvad? Hvad skete der dér?
[...] Jeg var simpelthen den heldige. Jeg ramte ind i de
rigtige mennesker p8 det rigtige tidspunkt. Jeg havde

den mest fantastiske PPR-psykolog og den mest fantasti-
ske sagsbehandler.” (Petra)

Fgr, under og efter netvaerksmgdet mgder foraelderen
fagprofessionelle i begge sektorer, der arbejder sammen
om at finde Igsninger pa de udfordringer, som barnet og
resten af familien stdr med. Eksemplet viser, at der er et
blik pd hele familiens situation samt konkrete gevinster
ved et frugtbart samarbejde pa tveers af psykiatrien og
kommune, hvilket foreelderen er meget taknemlig for.

Hjcelp i privat regi
Private kurser, psykologhjeelp og
samtaleterapi

Da behovet for mere konkret viden og vejledning er stort
hos forazldrene, kgber nogle af foraeldrene sig til private
kurser om barnets sygdom. Andre tilkgber privat psyko-
loghjezelp til dem selv eller barnet - enten fordi de har gi-
vet op i forhold til at f3 hjaelp og stette i offentlig regi, el-
ler fordi de vurderer, at den hjaelp de kan kgbe i privat
regi, er mere kvalificeret end den hjzelp, de kan fa i of-
fentligt regi.

Langt fra alle de interviewede foraeldre har rad til at kebe
privat hjzelp. Dem, der tilkgber sig hjeelp og stgtte i pri-
vat regi, oplever det som en stor og ngdvendig stgtte og
hjeelp, da det fx giver dem redskaber til at hdndtere
bdde barnets og deres egne udfordringer.

Ekstern radgivning
VISO og DUKH

Det er en stotte for foraeldrene, at de kan fa ekstern rad-
givning og vejledning fra fx VISO og DUKH. VISO er Den
nationale videns- og specialrddgivningsorganisation un-

der Socialstyrelsen, der leverer rddgivning pa det sociale
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omrade og pa specialundervisningsomradet!!, og DUKH
er Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapomradet,
der leverer gratis og uvildig radgivning i sager om hjzelp
til personer med nedsat fysisk eller psykisk funktionsni-
veaul?,

Forzeldrene fortzeller, at de har brug for, at der kommer
eksperter ind over deres barns forlgb, som kan rédgive
og hjzelpe dem, nar kommunen ikke lytter og hjaelper i
deres barns forlgb.

“Jeg foler hele tiden, at jeg siger de samme ting igen og
igen, om hvad det er, min datter har brug for. Jeg faler
ikke, kommunen hgrer mig. At de hele tiden taenker, at
det er noget, jeg skal stottes i, og det er mig, der skal
have statte. Nej, kig nu p§ min datter. Og derfor har jeg
brug for at f§ VISO ind over, fordi jeg har brug for, at
der kommer nogle eksperter p8, der siger: Det og det er
udfordringerne, og det og det er der brug for. Og s8 ved
jeg godt, det kan jeg jo hare fra andre foraeldre, der er
der inde i foreeldregrupperne, at selvom VISO kommer
med nogle helt klare anbefalinger, s§ er det ikke altid, at
kommunen folger deres henvisninger eller anbefalinger.
S8 det er jo ikke engang sikkert, at jeg f8r hjeelp p8 den
konto, men om ikke andet, s§ f8r jeg nogle eksperter
ind, der vurderer min datter.” (Louise)

Citatet illustrerer dog ogsd en bekymring for, om VISO'’s
radgivning vil have en reel effekt, ndr VISO’s anbefalin-
ger nar kommunen. Forzeldrenes erfaringer med DUKH
er blandt andet, at DUKH er gode til at svare pd konkrete
problemstillinger om fx familiens rettigheder i en konkret
situation.

11 https://socialstyrelsen.dk/viso (tilgdet den 11.11.2020)

12 https://www.dukh.dk/ (tilgéet den 11.11.2020)

Ankestyrelsen

Hvis familier vurderer, at kommunens handtering af de-
res sag er forkert, kan de klage til Ankestyrelsen. Det er
der to af de interviewede familier, der har gjort. Den ene
har faet medhold i klagen, mens den anden afventer en
afggrelse. En tredje familie har truet kommunen med at
klage til Ankestyrelsen og oplevede, at det fremskyndede
processen i kommunen, selvom en klage aldrig blev ak-
tuel.

Forzeldrene er glade for, at muligheden for at klage fin-
des, men ville foretraekke, at det ikke var ngdvendigt.
Desuden fremhaever de, at det kraever overskud at klage
- et overskud som maske ikke alle har, og specielt ikke
nar de i forvejen er i en presset situation.

Hjcelp fra forceldre i samme
situation
Behov for spejling og hab

Fordi foreeldrene ikke altid har nogen i omgangskredsen,
som kan genkende deres udfordringer, er det godt for
dem at fa kontakt med forzeldre til brn med den samme
diagnose, som de fx far i foreeldregrupper eller Face-
bookgrupper for foreeldre til bgrn med samme diagnose.
De bruger kontakten til at spejle sig i og fa en fornem-
melse af, hvor 'hardt er vi ramt i forhold til andre’.

"Det der med at prove at finde sit eget niveau i, hvor
“slemt” er det hos o0s, og det var faktisk rigtig rart [...].
De andre havde det meget vaerre, men det der med at
prave at finde ud af, hvor h8rdt ramt er vi egentlig? For
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det er der jo ingen, der fortaeller dig. [...] Og s§ det der
med, nu var han jo selvmordstruet, og han lavede jo
selvskade, og vi turde ikke lade ham vaere alene og s§-
dan noget, s8 det der med at leese, hvad havde andre
gjort? Og andre, der var kommet igennem det, kan man
sige, det var faktisk ogs8 enormt beroligende.” (Ditte)

Spejlingen i andre forzeldres fortzelling og dét at laese,
hvordan andre familier er kommet igennem vanskelige
sygdomsperioder, er med til at berolige foreeldrene og
give dem hab for fremtiden.

Facebookgrupper giver rad, veerktgjer,
viden og erfaringsudveksling

Facebookgrupperne giver foraeldrene viden om de pro-
blemer, som bgrnene star med, nar de har det psykisk
darligt, samt fif til hvordan de kan handtere et barn, der
har det psykisk darligt.

Men foraeldrene bruger i hgj grad ogsd dette netvaerk til
at fa viden om, hvordan det offentlige system virker, og
hvilke muligheder og rettigheder de har i forhold til hjaelp
og statte i bade offentligt og privat regi.

“Det er rigtig godt, fordi der er mange, der har veeret i det
her system rigtig leenge, som ved rigtig meget, og du kan
1§ rigtig megen viden om det. S§ det har vaeret rigtig godt
at have veeret i de der foraeldregrupper. Alts§, det er fak-
tisk det, der har givet mig mest, og det er jo tankevaek-
kende. [...] De har et keempe indblik, b8de i bgrn og bgrns
vanskeligheder, alts8 hvad det er, der er sveaert for dem.
Alts8, de har en stor indsigt i de her bgrn, s8rbare born.
Men de har ogs§ en stor indsigt i systemet, og hvor man
skal henvende sig, og hvad man kan sgge om. Alt.” (Lou-
ise)

Desuden kan foraeldrene komme af med deres frustratio-
ner i Facebookgrupperne, samtidig med, at de gvrige for-
aldre i Facebookgruppen forstar, hvad de snakker om.

“Der g8r ikke ret mange minutter, s8 er der altid nogen
der svarer, nasten uanset tidspunktet p8 dognet, der er
altid nogen, der er p8. Og du kan f§ en god dialog, du kan
& en god sparring. Folk gser ud af deres viden, alts§ b8de
deler positive historier, hvis man har haft en god oplevelse
med kommune eller med et eller andet. S§ deler man det,
og man deler ogs§ alle de negative historier, og man spar-
rer med hinanden. Det er naesten ligesom at have 20.000
veninder p8 én gang, uden at kende dem. Fordi der er jo
ikke nogen af dem, jeg kender personligt, og alligevel faler
man, at man har et rigtig godt netveerk der. Det er guld
vaerd.” (Petra)

Fordelen ved at anvende de sociale medier er ogs%, at for-
zldrene kan fa lynhurtig sparring pa alle tider af dggnet.
Foreeldrene far kontakt til andre foraeldre, der har mange
erfaringer at traeekke pd og har forstdelse for deres situa-
tion, til trods for at de ikke kender hinanden pa forhand.

“Facebookgrupperne er nok dem, der i virkeligheden
hjaelper mig mest.” (Julie)

Som citatet viser, er forskellige Facebookgrupper en stor
stgtte for mange forzeldre til bgrn med psykiatriske diag-
noser. Ofte er det dog forst, ndr barnet har faet en diag-
nose, at forzeldrene ved, hvilke foraeldregrupper, der er
relevante for dem.

Bagsiden af erfaringsudvekslings-
medaljen

Ulempen ved at laese om andre foreeldres beretninger og
erfaringer med at have et barn med en psykiatrisk diag-
nose er, at det for nogle foraeldre bliver for trist og hardt
at hgre om.

"Jeg kan meerke, at flere af de der, jeg kalder dem krigs-
historier, man laeser om i bager, p§ Facebook, artikler og
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alt s8dan noget, jamen det giver mig ikke noget. Alts§,
jeg g8r bare derfra lettere deprimeret og taenker, min dat-
ter har ingen udsigter.” (Anna)

Denne erfaring bliver delt af flere foraeldre. Fx fortaeller
de, at de skal ‘dosere’, hvor meget de laeser i Facebook-
grupper, fordi de negative historier fylder meget, hvilket
pavirker dem i en skidt retning.

Opsummering

Forzeldrene efterspgrger:
e Generel viden om diagnosens betydning, fx i form af foraeldrekurser
e Specialiseret vejledning i konkrete situationer i hjemmet
e Netvaerk med andre foraeldre i samme situation
e Helhedssyn pa familien og dens behov
e Bedre samarbejde og deling af viden bade mellem psykiatrien og kommunerne og internt mellem
kommunale forvaltninger
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Forzeldrene oplever, at de har faet en raekke nye opgaver
og roller siden deres barn viste de fgrste tegn pa en psy-
kiatrisk diagnose. I dette kapitel beskriver vi arketyper
pé’l de roller, som er mest fremtraadende i interviewene.

Tovholderen

En af de mest igjnefaldende af foraeldrenes nye roller er
rollen som tovholder, der er en slags projektleder i bar-
nets forlgb. Tovholderrollen varetages typisk af én af for-
aldrene. Tovholderen holder styr p& familiens mgder og
aftaler med blandt andet skolen, PPR, sagsbehandler, fa-
milievejleder og bgrne- og ungdomspsykiatrien. Tovhol-
deren sgrger ogsa for at skrive referat fra mgderne og
folger op pa, om de forskellige fagpersonerne ggr det, at
de siger, de vil ggre. Tovholderen skriver mails, ringer og
viderebringer information mellem de forskellige fagper-
soner i forlgbet. Nogle foraeldre skriver endda logbog
over, hvad der sker i forlgbet, og hvem der har sagt
hvad.

“Min opgave i hele det her forlgb - ud over at vaere alt
muligt andet - er at vaere tovholder p8, at folk gor det,
de siger, de gar. N&r vi har siddet til mader, s& har jeg
skrevet ned p8 min blok: Fra PPR siger Thomas, at han
vil ggre det her. Sagsbehandleren siger, hun vil gore det
her. Og s§ er det mig, der har veeret derinde og sige:
‘Har I gjort det her?’[...] Nogle gange foltes det som om,
jeg skulle sparke dgre ned p8 vejen. [...] Teenk, hvis jeg
ikke havde kunnet det, s§ havde vi m&ske siddet et helt
andet sted, eller det ville have taget meget leengere tid.”
(Ida)

Foreeldrene fgler, at det er ngdvendigt, at de patager sig
tovholderrollen, fordi det er med til at sikre, at der sker
noget i barnets forlgb — og der er ikke andre, der ggr
det.

Tovholderrollen ville blive nemmere, hvis der var én ind-
gang til hjeelp og stgtte, ndr man har et barn med en
psykiatrisk diagnose. Den ene indgang skal vejlede for-
ldrene og ggre det nemmere for dem at finde frem til
den rette hjzelp tidligt i forlgbet.

Desuden har familiens tovholder behov for en professio-
nel ‘wingman’. Derfor gnsker foraeldrene, at der bliver
udpeget én fast ressourceperson, som kan patage sig
tovholderrollen i stedet for foreeldrene - eller i det mind-
ste dele ansvaret med dem. Ressourcepersonen skal
have overblik over familiens muligheder, og viden om
hvem der skal kontaktes, sa de kan sikre sammenhaeng i
forlgbet og holde styr pa, hvad der er blevet besluttet.

Fighteren

En anden rolle, som er fremtraedende i interviewene med
foraeldrene, er fighteren. Fighteren keemper for at fa
hjeelp og stgtte — primaert til barnet, men ogsa til resten
af familien. Fighteren er aktiv under hele forlgbet — bade
fgr og under udredning og efter diagnosen er givet. For-
eldrene fortzeller, at de skal 'sparke dgre ind’, hvilket er
meget sigende for fighter-rollen. Foraeldrene oplever, at
der er knaphed pa ressourcer, sd de skal veere insiste-
rende og vedholdende for at f& hjzelp.

“Det var jo hele tiden en kamp om ressourcerne: I tager
ikke stotten vaek fra vores sgn. I tager ikke, at han skal i
aflastning. Vi dar, hvis han ikke bliver ved med at veaere i
aflastning ca. hver 4. weekend. Vi orker det simpelthen
ikke.” (Flemming)

Fighteren er ogsd den, der opsgger ekstern rddgivning
hos fx DUKH eller VISO, nar foraelderen har brug for vej-
ledning og opbakning til at keempe med systemet. Eller
fighteren klager til Ankestyrelsen, hvis forselderen er
uenig i kommunens afggrelser.
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Samtidig skal fighteren vaere diplomatisk, sa de involve-
rede fagpersoner, ikke bliver sure pa familien. Det er en
balancegang mellem at veere tilpas insisterende og sta-
dig kunne samarbejde med fagpersonerne.

“Man skal vaere enormt god til at st§ med foden i doren
og sige: Jeg smiler til dig, men jeg g8r alts§ ikke for, vi
har fundet en lgsning p8 det her’.” (Morten)

“"Det var meget op ad bakke. Jeg skulle keempe, og jeg
skulle sl8s. Jeg gjorde mig meget umage for at veaere di-
plomatisk, samarbejdsvillig og se tingene fra begge sider
hele tiden. Jeg har brugt den der meget diplomatiske vej
helt taktisk, fordi jeg tror, at hvis jeg havde veeret en an-
den person, der havde stillet krav og holdt fast p§ s8dan
en h8rd made, s8 havde jeg m8ske ogs8 madt mere
modstand, end jeg reelt har.” (Petra)

Fighteren kommer i spil, nar foreeldrene fgler, at familien
ikke bliver mgdt af systemet, og at de er ngdt til at
kaempe for at komme i betragtning til at f& hjzelp.

Konfliktlgseren

Da en del af foraeldrene oplever, at de har mange kon-
flikter med barnet, fylder rollen som konfliktlgser ogsa
for foraeldrene. Foreeldrene er bekymrede for, om de risi-
kerer at stgde barnet vaek fra sig, og konfliktlgserens op-
gave er dels at bevare en god relation til barnet, og dels
at fastholde en god stemning i hjemmet.

Konfliktlgseren prgver bdde at forebygge konflikter og at
lgse dem pd en god m&de. Forebyggelsen bestar fx i, at
de tilpasser familiens hverdag, som beskrevet i kapitel 3.
Foreeldrene forteeller ogsa, at de vaelger deres kampe
med ombhu, fordi de kun vil presse barnet, nar det er ab-
solut ngdvendigt.

Konfliktlgseren saetter pris p& redskaber til at Igse kon-
flikter pd en hensigtsmaessig made, fx autismepaedago-
gik som er relevant for nogle af foraeldrene. Den gene-
relle viden om barnets sygdom fra fx foraeldrekurser er
et godt vidensfundament, men det kan veaere vanskeligt
at omseaette til konkret handling.

Forzeldrene har behov for, at fa mere viden om, hvad de
skal ggre i konkrete situationer. Derfor gnsker konfliktlg-
seren at f& mere konkret, individualiseret og specialiseret
vejledning, sa foreeldrene bliver klaedt bedre pa til at
kunne handtere rollen som konfliktlgser. Forzaeldrene har
brug for, at denne vejledning kommer fra kompetente og
specialiserede fagprofessionelle, som har dybdegdende
viden om netop deres barns udfordringer.

Foraeldrene efterspgrger, at de kompetente fagpersoner
kommer hjem til familien, hvor de kan observere og vej-
lede foraeldrene i de hjemlige rammer, og vejledningen
kan tilpasses til den konkrete familiesituation og -kon-
stellation samt familiens hverdagsliv.

Den udkgrende funktion er ogsa en fordel, fordi forael-
drene kan have sveert ved at fa barnet ud ad dgren pa
grund af de udfordringer, der fglger med den psykiatri-
ske diagnose.

Behandleren

Da bgrnene for de flestes vedkommende opholder sig
mest i hjemmet, bliver det ogsa op til foraeldrene at
vaere en form for behandler. Behandleren skal sgrge for,
at barnet far eventuel medicin, og ikke mindst sta for
den socialpaedagogiske indsats i hjemmet.

De feerreste foreeldre foler sig klaedt pa til den socialpae-
dagogiske del af behandlerrollen, og nogle forzeldre
fremhaever, at det kan veere vanskeligt at gennemfgre
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de fif, de far, fordi de i forvejen er sa pressede bade fy-
sisk og psykisk. En foreelder oplever fx, at det er hardt

og selvudslettende at veere i behandlerrollen, og at det
gar ud over mor-rollen:

”S§ er jeg gdet fra mor til behandler faktisk og er det
méske egentlig stadig meget. Det er lidt sveert at laegge
fra sig. [...] N8r jeg kigger tilbage, kan jeg se, at det var
selvudslettende for mig, fordi jeg jo slet ikke maerker,
hvordan det er at veere mig. Jeg er hele tiden ovre i at
meerke, hvordan det er at vaere min datter, for at jeg
kan f§ hende bedst muligt igennem de her forskellige
ting, uden at hun far flere ar, end hun har i forvejen. [...]
N&r jeg kigger tilbage, s8 har jeg nok mest vaeret be-
handler. Jeg @ver mig p8 igen at veere mor, bare mor.”
(Ida).

Der er dog ogsa foreeldre, som aktivt patager sig be-
handlerrollen, fordi de vurderer, at deres barn vil have
stgrst gavn af hjemmetraening. For disse foraeldre fylder
rollen som behandler en stor del af hverdagen.

Paramedicineren

I nogle tilfaelde beskriver foraeldrene sig selv som en

slags paramediciner, hvis opgave det er at yde akut

hjeelp, ndr barnet er selvmordstruet eller selvskadende
o . . .

pa anden vis. Foreeldrene oplever, at det bliver op til

dem at holde barnet i live, og det er hér, at paramedici-

neren kommer i spil.

“N&r vi har med en ung at gore, som ikke vil samarbejde
med os, hvad har vi s§ af muligheder? Har vi kun den
mulighed at lade det veere op til foraeldrene at prove at
holde dem i live?” (1da)

Foreeldrene fgler, at de stdr med et meget stort ansvar,
hvis barnet er selvmordstruet, og der ikke er plads til at

indlaagge barnet pa de psykiatriske akutmodtagelser. Pa-
ramedicineren fgler sig magteslgs, nar foraeldrene ople-
ver, at der ikke er hjaelp at hente i krisesituationer.

Krydspres af mange roller

Tovholderen, fighteren, konfliktlgseren, behandleren og

paramedicineren er blot nogle af de roller, som foreel-

drene har i forbindelse med barnets udrednings- og reco-

very-forlgb. Dertil kommer fx rollerne:

e Mor/far - til bdde barnet og evt. gvrige sgskende

e Padagog/leerer

e Psykolog

e Sagsbehandler

e Formidler om barnets psykiatriske diagnose og udfor-
dringer

Figuren pa naeste side illustrerer foraeldrenes mange og
ofte forskelligrettede roller. Alle de forskellige roller med
tilhgrende opgaver skaber et krydspres pa foreeldrene,
som er tungt at veere i - saerligt i de forlgb, der varer
mange ar.

Reduktion af krydspresset

Foreeldrenes gnsker pa side 10 giver konkrete bud pa
Igsninger, der kan reducere det krydspres, som foreel-
drene stdr i. Hvis vi minimerer én eller flere af foreeldre-
nes roller, kan vi lette krydspresset pa dem og ggre det
mere taleligt at vaere foraeldre, nar et barn far en psykia-
trisk diagnose.
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Interviewene med foraeldre til bgrn med en psykiatrisk
diagnose tegner et billede af, at foraeldrene i hgj grad
mangler hjzelp og stgtte undervejs i forlgbet. Forzeldrene
savner, at deres bekymringer bliver taget alvorligt, og de
gnsker hjeelp til at navigere i det offentlige system, der
er karakteriseret af ventetid og mange forskellige og
skiftende fagpersoner. Foraeldrene har behov for at blive
klaedt bedre pa til at tage hand om deres barn, og de gn-
sker lettere adgang til akut hjzelp, ndr de fgler sig mag-
teslgse i krisesituationer.

Det har store konsekvenser, hvis ikke vi ggr noget for at
hjeelpe familierne. Vi har hgrt om konsekvenserne for
barnet, hvis symptomer forvaerres i takt med ventetid og
manglende indsats. Vi har hgrt om sgskende med tegn
pa mistrivsel, som risikerer at udvikle sig, mens presset
pa familien gges. Og vi har i denne undersggelse madt
foraeldre, der keemper med at balancere familieliv og job
og viser tegn pa overbelastning og stress.

Konsekvenserne er store for det enkelte individ og den
enkelte familie, men samfundsgkonomisk kan det ogsa
fa store konsekvenser, fordi det risikerer at blive endnu
dyrere, hvis foraeldre og sgskende ogsa bliver syge, og
foraeldrene mister deres tilknytning til arbejdsmarkedet.

Undersggelsen giver dog ogsa eksempler pa undtagelser
- lyspunkter som har gjort en positiv forskel og lettet
krydspresset pa foraeldrene. Det er bl.a. skolelederen,
der fungerer som tovholder i forlgbet, og netvaerksmgdet
hvor fagpersoner fra bade kommunen og psykiatrien mg-
der velforberedte op med en plan, der tilgodeser hele fa-
miliens behov for hjalp og stgtte. De gode eksempler
findes altsd, men vi skal udvikle en systematik, der gar,
at alle familier far den rette hjeelp sa tidligt som muligt.
Foraeldrenes gnsker pa side 10 giver et bud p&, hvad vi
skal tage fat pa farst, hvis vi skal skabe et offentligt sy-
stem, der i hgjere grad opfylder foraeldrenes behov for
hjaelp og stgtte.
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