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Mange personer har hjulpet os i udarbejdelsen af denne rapport. Forst og fremmest skal der lyde en tak
til de bern og unge i savel pleje som aflastning, der har valgt at lade sig interviewe, og derigennem har
givet os et indblik i deres hverdag med de gleder og udfordringer, der kan vare, ndr man lever med en
kronisk sygdom eller et handicap og enten bor i en plejefamilie eller regelmassigt kommer i en aflast-
ningsfamilie. Der skal ogsa lyde en tak til de degnpleje- og aflastningsforaldre, biologiske barn af pleje-
foraeldre samt sagsbehandlere og familieplejekonsulenter, der gennem interviews har bidraget med deres
perspektiver til undersogelsen.

Vi retter ogsa en sarlig tak til de bern og unge i pleje og aflastning samt degnpleje- og aflastningsforzldre,
som har besvaret de sporgeskemaer, der indgar i undersegelsen. | den forbindelse gnsker vi ogsa at sige
tak til de 5 bern i pleje eller aflastning samt || elever tilknyttet specialundervisningsomradet fra henholds-
vis Sendermarks Skolen pa Frederiksberg og Ulleradskolen i Kokkedal, der pilottestede de forskellige
versioner af vores brugervenlige spgrgeskema til barn og unge. Ogsa tak til de 5 degnpleje- og aflastnings-
foreldre, der pilottestede vores sporgeskema til degnpleje- og aflastningsforzldre inden udsendelsen.

Derudover vil vi gerne takke reprasentanterne i vores felgegruppe, hvoraf nogle har deltaget gennem hele
forlebet, og andre er kommet til undervejs i projektperioden:

Steen Bengtson og Anemone Kierkgaard, Det Nationale Forskningscenter for Velfaerd, SFI

Charlotte Bredahl Jacobsen og Alexandra Brandt Ryborg Jonsson, Danske Patienter

Louise Norman Jespersen, Statens Institut for Folkesundhed, SDU

Heidi Thamestrup, Landsforeningen Autisme

Anna Blicher-Hansen, Anne Melchior Hansen, Elly Mgrkeberg, Goksel Balsizan, Hanne Aaskov Bernard,
Julie Berthelsen, Katrine @stergaard Kirstein, Mette Larsen, Merete Lefeldt, Sille K. Christensen, Solveig
Jorgensen, Susanne Kragh og Sune Bjorn Larsen, Kgbenhavns Kommune.

Vi vil derudover rette en szrlig tak til Klaus Wilmann, Géksel Balsizan, Kathrine Thornild, Rie Rasmus-
sen og Vibeke Dam Hansen for faglige droftelser undervejs. | forhold til udarbejdelsen af rapporten skal
der lyde en sarlig tak til Mette Larsen, der har givet lobende feedback pa alle kapitler og har bidraget
med et resumé samt medvirket til at skrive rapportens konklusion og anbefalinger. Vi retter ogsa en
serlig tak til Sofie Danneskiold-Samsge for at have last og givet kommentarer pa de fleste kapitler og
Sabine Pernille Idel for feedback pa kapitlet om lovgivning. Dertil gnsker vi ogsa at sige tak til Karin
Charlotte Vedel Fischer for korrekturlasning samt tre studentermedhjzlpere, Marc Bagge-Petersen,
Christian Haldrup og Niels Krog, som is&r har bidraget med bearbejdelsen af de kvantitative data og
ydet praktisk hjelp undervejs.

Endelig ogsa en helt sarlig tak til Egmont Fonden, som har stgttet projektet og gjort det muligt for os at

gennemfore undersegelsen og andre aktiviteter relateret til projektet.
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Videnscenter for Anbragte Bern og Unge



FORORD ....cuuiiietriiinnntinnntncnsissntissstssssstssssssssstsssssssssssssssssssssssssssssssasesssssssssssssssssssssssssassssssssssanssssasssssnssssanaes 5

RESUME OG LAESEVEJLEDNING.......cocoeeieeurreeeeseenessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssens 9
1. INTRODUKTION....ccoointiiinrennsnrecssnencssrenssanessssesssasesssssessssssssssssssssesssasessssssssasssssassssssssssasssssases R K
I.1. Praksisnaer baggrund for UNAErS@ZEISEN ...t sssssssssssssssssssssssssssasssssassassases 13
|.2. Projektets formal, undersggelsens design O aKLIVILETEN .......ccvceureueurerreureunemiuneresressessesessessesessessessessessessessessessesssssesses 14
[.3. Undersggelsens forskningsmaessige og teoretiske iNSPiration..........iciccinciciesesesesesesesesessessesssssessens 16
I.4. Hvad er undersegelsens fokus, og hvad kan den sarligt bidrage med?...........cncncnencrnencrncrneinererencsencnennns 19
2. LOVGIVNING OG ORGANISERING AF FAMILIEPLEJEOMRADET .......cccooeeuevesunenannns e 21
2.1. Rettigheder for barn og unge med kronisk sygdom/handiCap..........cccincnimneuneuninenneensessessesessesessesessessessesennes 21|
2.2. Dansk lovgivning om s@rlig statte til DGIM O UNGE......ccireneineeierereecitisessessessesstssessessessessesessessessesessesessesassssane 23
2.3. Handicappolitik og strategi i Kabenhavns KOmmuUNE...........cciiiiiccccncicesesesessesesssssessesssssssnes 27
3. TRE PERSPEKTIVER PA HANDICARP ........oocunerrnrrsennisssssansssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 30
3.1. Det medicinske perspektiv

3.2, DEt SOCIAIE PEISPEKLIV ...ccererieierierceiricrieieeictete et ss sttt sttt bbb bbb s ssnas
3.3. Det relative handiCapPersPeLiV..........ccicecueurceneinerciereeeseeesseesseseessessessesstasesstsstssesstssesstsstssesstssssssssesssssssssssssssassacsassasssssas 32
3.4, KFONISK SYZAOM .ccuieeciieicrenciereeeiseseeessesetsessesessessesessesesessesssesssessasssessssssstsssssssesssscssessssesenssntssescstasssssnesestssssssssnesssssscsens 33
3.5. Det relative handicapbegreb og konkrete diagnOSEr..........ciiceiciininiiieaieiscstsessessessessessesessssssssessssssssssas 34

4. PROJEKTETS FORANKRING, DESIGN OG METODE
4.1 AKLIONSTOISKNING ..ottt ettt sttt eae ettt b st st st st bttt bttt et bt a et b st ss b betasbaebstasbeane
4.2. Projektets forankring i VABU og serlige opmarksomhedspunkter

4.3. Undersggelsens design 08 MELOEVAlG.........iiiiiiiniiiieissesissssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssessess

4.4. Unders@gelsens MAIGIUPPET ... s R

4.5. Udarbejdelse af spgrgeskema til barn og unge — en s@&rlig MAIGrUPPE c....ccccueucueureurcuriircenerreeseirereesersesscesessesessessesaesaees 45
4.6. Sporgeskemaundersagelsen til dognpleje- og aflastningsforaldre — 2 typer data.........ccocvvevevcncencincincincencrneicncnnnn 49
4.7. Inddragelse af den szerlige malgruppe i de kvalitative iNtErVIEW ... iiiuimccuimieceieieeisesenessessessessessessessessessesans 50
4.8. Analysestrategi 0g behandling af data ...ttt esses st esse s s s s s s sse s s sassassaen 53
5. AT VAERE ANDERLEDES ..........couutiiniiniiinnniicnsniecsnecssnnecssstecssseessssesssssessssesssssesssssessssessssseses .55
5.1. Undersagelser om barn og unges oplevelse af at vaere anderledes ... cncneecenencencenenncenesneesessensessessesscssennes 55
5.2. Bornenes og de unges kendskab til og oplevelse af deres diagnose ... 57
5.3. Dagnpleje- og aflastningsforaeldrenes handtering af barnet som anderledes............ccvcrnencrnernerncrnernersernenscesennee 66
B AFFUNAING ettt sse bbb e e e b st bbbttt b bbb baesacs 70
6. BORNENES OG DE UNGES TRIVSEL | D@GNPLEJE- OG AFLASTNINGSFAMILIERNE............. 71
6.1. FOrskning om Primaere rElatiONEr ...ttt s sssssssssassesssssessssesssssssssssassssnes 71
6.2. Generel tilfredshed hos bernene med degnpleje- og aflastningsfamilierne ... 73
6.3. Barnene og de unges relationer til deres prima®Ere VOKSNE .........iiiincnninenciesesessessesscssessessessessessessesssssesaes 75
6.4. Hvad er vigtigt for bernene i deres dagnpleje- eller aflastningsfamilie? .........cccvevereecnenencrnencenernencrreseesessesscesennee 79



6.5. Hverdagen i dagnpleje- 0g aflastningSfamilien ...t essese e ssessessessessessssasssesasssssane 83

6.6. Dagnpleje- og aflastningsforaeldres oplevelse af sarlige udfordringer ... 88
6.7, ATTUNAING. ..ttt ettt sttt st s sttt b st et b sttt s bbbttt b ettt st betasbaebstaebtset 95
7. SKOLEGANG OG VENNER........cccctrvrurinnnrinsnincsnenssanesssaesssssesssassssssesssssessnes

7.1. Unders@gelser pa skol€OMIAAEL ... s sa e aas
7.2. Undervisning og forudsatninger for lering ...
7.3, VENSKADEN ..ot R bR

74. Dognpleje- og aflastningsforaldrenes PersPeKELIVET ... iimiceeirercieaseiesessessessessessessesssssessesssssessssasssssassasens [l
7.5. Afrunding — SKOIEZANG OF VENNET ......cucuiuiecieiceeeeenceeesseseessessessessessestsseasesstssessessessesssssssssssssssssssssassessassasssssssssasensssessennes 115
8. PLEJEFOR/ZLDRES EGNE BRN OG BARNET | PLEJE ..........ccovneiirruerisncnssenncsnescsanecssenes 17
8.1. Forskning om s@skende 0g PIEJEfamMIlIEr.........cccceucurereneererieireseieiesesstiessessessessesse s ssesse s ssssesesasesesasasssseasesssnsessensen 118
8.2. Optakt: Forudsztninger for plejeforaldrenes DesVarelSer... ... e eesseseesesseseenes 120
8.3. Bornene i plejes syn pa at have saskende i plejefamilien ... 125
8.4, "MEZEL ADNE AIME ...ttt e ettt 127
8.5, FOISKEIIZE £aD ettt s st e sese st st et et e s s st st ssensacs 130
B0, ATUNAING ..ottt eas ettt b st s as e bt bbbt sttt bbbt b et bt s st bbb st b et bacs 134
9. INDDRAGELSE ......cottiiuiiiintncsnninssnnecssaesssssessssssssssssssssssssassssssessssssssssssssssssssssssssassssssssssssssssasssssssssssassssasss 136
9.1. Undersggelser om inddragelse af B@Irn 0g UNGE ... esesesssssesessessessessesssssssssssssssssses 136
9.2. Oplevelsen af at blive lyttet til af SagSbehaNdIErEN.........cccuericeerereerecceeeteee et eseasesssaseasenses 138
9.3. Sagsbehandleres og familieplejekonsulenters blik pa iNAAragelse ........c.cceeeeveeercenererceneneencneereeerenseeseseeesseseesesseseenes 142
9.4 ATIUNAING ettt ettt bttt sttt st bbbttt bttt et b ettt b e bbb s 146
10. SAMARBEJDET MED MYNDIGHEDERNE OG ANDRE AKTDRER. ........cconcteenuencrnenssuencsnencsanenens 148
10.1. Forskning om degnpleje- og aflastningsfamiliers samarbejde 0g VilKar ... 148

10.2. Dognplejeforaeldres perspektiver pa samarbejde og Vilkar...........cccocucuuee.
10.3. Aflastningsforzldres perspektiver pa samarbejde og vilkar
[0.4. ATFUNGAING ettt ettt b sttt sttt bttt bt et et ettt bbb e et s ettt s st b st betastres

1l. KOMMUNENS BRUG AF FAMILIEPLEJE TIL BORN

OG UNGE MED KRONISK SYGDOM/HANDICAP ......iiitiirniiisneissnnissnesesssessssssssssessssssssssssssssssssssees 166
FE L. AFFUNGING ottt ess s sttt st sttt b e e e e bbbttt atasesees 171
12. KONKLUSION OG ANBEFALINGER.........ccccctcnntiinnninnnrecsneensnecsssiecssseesssseessssessssnessssesssssessssssssssessss 173
12.1. Konklusion pa undersggelsens farste hovedSP@rgsmal........ceecenerncuncunerncenerneecrsereeesseseesesssesssssessesssssessessessessens 174
12.2. Konklusion pd andet hovedsp@rgsmal...........iiiicieiccsesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses

12.3. Anbefalinger til MyNdIZhedSSIAEN ...ttt ssesse s s s sassssssssasssssassassassassassassaens
12.4. Anbefalinger til famili@PlEJEOMIAEL........cccu ettt ssesse s s s sas s sssesssseasessssseaseaessensens
12.5. Anbefaling til politikere og lovgivere
[2.6. Anbefalinger til dagnpleje- og aflastningsforaldre

LITTERATURLISTE ...ououriiriiiininnttencnnttensssnneesssssssesssssnsessssssssssssssssasssssssasssssossasssssssasssssansasssssssassssssnsasess 184







Projekt ”Bern og unge med kronisk sygdom eller handicap i familiepleje” er et to-drigt projekt, der blev
igangsat i foraret 2014 i regi af Videnscenter for Anbragte Born og Unge (VABU) i Kebenhavns Kommune.
Projektet er baseret pa aktionsforskning, og dets overordnede formal er at tilvejebringe viden om, hvor-
dan bern og unge med kronisk sygdom/handicap, der enten bor fast i en plejefamilie, eller som kommer
regelmassigt i en aflastningsfamilie, trives samt hvilke serlige udfordringer, der eventuelt er knyttet til
disse pleje- og aflastningsforhold samt, hvordan man som kommune bedst muligt kan stette op om disse
pleje- og aflastningsforhold. Med afset i Barnets Reform fra 2011, som foreskriver, at kommuner i forbin-
delse med anbringelser af bern og unge altid skal vurdere, om en anbringelse i en plejefamilie vil vaere mest
hensigtsmaessig, er et andet formal at undersgge, om flere barn og unge med kronisk sygdom eller handi-
cap fremover vil kunne profitere af at blive anbragt i familiepleje frem for pa institution, hvor stgrstedelen
af bernene og de unge aktuelt er anbragt.

Projektet er indledt med en storre kvantitativ og kvalitativ undersggelse bestdende af spargerskemaer til
henholdsvis bern og unge i pleje eller aflastning og pleje- og aflastningsforaldre, kvalitative enkeltinterview
med barn og unge i pleje- eller aflastning, pleje- og aflastningsforaldre, samt fokusgruppeinterview med
familieplejekonsulenter og sagsbehandlere. Undervejs i undersegelsen har forskerne, qua deres opnaede
viden, igangsat forskellige tiltag i forhold til styrkelsen af kvaliteten pa omradet for udsatte bern og unge
med kronisk sygdom/handicap og i forhold til at fa @ndret anbringelsesmanstret, sa flere barn og unge med
kronisk sygdom/handicap fremover anbringes i familiepleje frem for pa institution. Projektet har séledes
dels en undersggende del og dels en implementerende del, der sigter mod at skabe forandring pd omradet.

| det folgende beskrives de enkelte kapitlers indhold:

Kapitel I, Introduktion, angiver rapportens baggrund og indhold. Fgrst introduceres baggrunden for
projektet og den undersggelse, som narvaerende rapport er baseret pa. Efterfelgende gennemgas projek-
tets formadl og hovedaktiviteter, ligesom de ansvarlige for rapporten introduceres. Derefter presenteres
undersggelsens forskningsmassige og teoretiske baggrund og dens placering i forskningen pa omradet,
samt hvad undersegelsen bidrager med af nyt. Slutteligt fremgar undersggelsens forsknings- og arbejds-
sporgsmal og hvor i rapporten, man kan finde svar pa disse.

Kapitel 2, Lovgivning og organisering af familieplejeomradet, prazsenterer udvalgte konventioner,
lovgivning og politikker, som er sarligt relevante for undersggelsen. Det drejer sig om Bernekonventionen,
Handicapkonventionen, Serviceloven, samt Kgbenhavns Kommunes Handicappolitik og Handicapstrategi.
Da bgrn og unge med kronisk sygdom eller handicap strukturelt set er fordelt mellem forskellige kom-
munale akterer i Socialforvaltningen i Kgbenhavns Kommune, afrundes kapitlet med en beskrivelse af
denne organisering.

Kapitel 3, Tre perspektiver pa handicap, introducerer tre forskellige perspektiver pa handicap,

nemlig henholdsvis det medicinske perspektiv, det sociale perspektiv og det relative handicapperspektiv,
og der argumenteres for, hvorfor og hvordan nzrvarende undersogelse tager afset i det relative handi-
capperspektiv. Desuden beskrives hvad der i kapitlet forstas ved begrebet ’kronisk sygdom’, ligesom det



diskuteres, hvad en diagnose er, og hvordan den kan stilles. Afslutningsvis defineres begrebet trivsel, og der
argumenteres for, at trivsel bor studeres som noget, der skabes i mgdet mellem barnet eller den unge med
kronisk sygdom/handicap og omgivelserne.

Kapitel 4, Projektets forankring, design og metode, presenterer indledningsvist projektets for-
ankring i VABU i Kgbenhavns Kommunes Socialforvaltnings familieplejeenhed, Center for Familiepleje.
Dernast prasenteres projektets forskningstilgang, aktionsforskning, og dets organisering med forskellige
aktgrer, som er involverede i projektet. Det tydeliggores, hvordan de forskellige akterer bade bidrager

til og indvirker pa undersggelsen, og hvordan det af forskerne kraver stor bevigenhed om egen ageren i
feltet. Derefter prasenteres undersggelsens design. Undersggelsen er baseret pa bade kvalitative og kvan-
titative data. Undersogelsens kvalitative empiriske materiale udggres af individuelle interview med born

og unge i henholdsvis degnpleje og aflastning, degnpleje- og aflastningsforaldre samt gruppeinterview med
henholdsvis sagsbehandlere og familieplejekonsulenter. Det kvantitative materiale omfatter et brugerven-
ligt spargeskema til bern og unge i henholdsvis degnpleje og aflastning samt et spgrgeskema til degnpleje-
og aflastningsforaldre til barn og unge fra Kebenhavns Kommune. Kapitlet uddyber desuden hvilke sarlige
redskaber, der har varet anvendt for at inddrage bern og unge med forskellige diagnoser. Afslutningsvis
beskrives rapportens analysestrategi og databehandling.

Kapitel 5, At vaeere anderledes, handler om, hvordan og om bgrnene og de unge med kronisk sygdom/
handicap og deres pleje- eller aflastningsfamilier handterer, at barnene og de unge kan skille sig ud og op-
leve at vaere anderledes end andre. Kapitlet viser, at der er store variationer i, om og hvordan barnene og
de unge oplever at vere anderledes, bl.a. afhaengigt af hvilken diagnose de har, om deres kroniske sygdom/
handicap er synligt eller ej, ligesom det har stor betydning, om og hvordan pleje- eller aflastningsfamilien og
andre fra deres omgivelser handterer og forstar bernene og de unge som anderledes. Der er ogsa ek-
sempler pa bgrn og unge, hvor andre ’anderledesheder’ fylder mere end den kroniske sygdom eller han-
dicappet, f.eks. det at vaere anbragt eller at have en anden etnisk baggrund end plejefamilien. Falles for de
fleste af bernene og de unge er, at de er meget afhangige af at have tztte relationer, som kan hjelpe dem
og opmuntre dem til at leve med deres udfordringer — og her spiller degnpleje- og aflastningsfamilierne en
vigtig rolle for mange.

Kapitel 6, Bgrnenes og de unges trivsel i dggnpleje- og aflastningsfamilierne, belyser bor-
nene og de unges tilfredshed med deres dognpleje- og aflastningsfamilier, deres oplevelser af deres
relationer til plejeforeldre og foreldre og hverdagen i degnpleje- og aflastningsfamilierne. Overordnet
viser kapitlet, at barnene og de unge trives hos deres degnpleje- og aflastningsfamilier og bruger de
voksne, nar de har det svaert. Ser man i stedet pa degnpleje- og aflastningsfamilierne er det tydeligt, at
kontakten med deres netvaerk kan vanskeliggeres af at have et pleje- eller aflastningsbarn eller ung med
kronisk sygdom/handicap. Samtidig viser kapitlet, at det for plejeforeldrene har stor betydning at vide,
at de gor en positiv forskel for et barn eller en ung med szrlige udfordringer, hvilket er med til at gore
hverdagens udfordringer meningsfulde.

Kapitel 7, Skolegang og venner, fokuserer pa bgrnene og de unges oplevelse af at ga i skole — hvordan
de oplever det faglige niveau, om de kan folge med i undervisningen, hvilke forventninger de har til frem-
tiden i forhold til uddannelse og arbejde og deres oplevelser af venskaber og mobning. Overordnet peger
kapitlet pa, at bernene og de unge med kronisk sygdom/handicap er glade for at ga i skole og kan felge
med i skolen. Det vigtigste fundament for, at bernene og de unge trives og har lyst til at lere i skolen, er



imidlertid, at de oplever at have venner og vare en del af det sociale faellesskab med jeevnaldrende i klas-
sen. Kapitlet peger ligeledes pa, at bernene og de unge med kronisk sygdom eller handicap har svaerere
ved at etablere eller fastholde venskaber end jevnaldrende bgrn i pleje eller aflastning uden diagnoser.

Kapitel 8, Plejeforaldrenes egne bgrn og barnet i pleje, viser, med afsat i plejefamiliernes egne
biologiske barn, hvordan de oplever at vokse op med en plejesgskende med kronisk sygdom/handicap.
Kapitlet understgotter tidligere forskning pa omradet, hvad angar de biologiske bgrns oplevelse af bade
glede ved deres plejesgskende og samtidig frustrationer over forskellige former for tab ved overgangen
fra at veere en ’almindelig’ familie til at vaere en plejefamilie. Plejeforaeldrenes egne born beskriver alle, at
bernene i pleje er vigtige for dem, og at de har vaeret med til at give dem nogle kompetencer i forhold til
at tage ansvar og forsta sider af samfundet, som de ellers ikke ville veere kommet i bergring med. Samtidig
oplever de, at bernene i pleje kan vaere en udfordring i hverdagen, nar de f.eks. tager foraldrenes tid og
setter begrensninger for et almindeligt familieliv. Det ser ud til, at plejeforaldrenes egne bern og unge i
overvejende grad holder deres ambivalente folelser for sig selv og ikke indvier foreldrene.

Kapitel 9, Inddragelse, setter fokus pa, om bagrnene og de unge med kronisk sygdom eller handicap i
dognpleje og aflastning oplever at blive hort af deres sagsbehandler. Kapitlet konkluderer, at bernene og
de unge i ret hgj grad oplever sig inddraget. To tredjedele af barnene og de unge angiver, at deres sagsbe-
handler lytter til, hvad de har at sige, om end hyppige sagsbehandlerskift fylder hos mange af bernene og
de unge. Bern og unge i dognpleje oplever sig i signifikant hejere grad inddraget end bern og unge i aflast-
ning. Selv om det kan vaere kompliceret at inddrage bernene og de unge pa grund af deres udfordringer, er
sagsbehandlere og familieplejekonsulenter enige om, at det er helt essentielt at afsatte ekstra tid og om
nedvendigt anvende sa&rlige metoder, sa det kan lykkes at forstd barnet eller den unge. Dog er der i ka-
pitlet flere eksempler p4, at barn og unge med begranset eller manglende sprog eller lavt kognitivt niveau
ikke inddrages tilstrekkeligt, nar sagsbehandleren trzeffer beslutninger. Endelig fremhaeves det, at det kan
vaere serlig relevant for disse born og unge at have en bisidder med til mgder i forvaltningen.

Kapitel 10, Samarbejdet med myndighederne og andre aktgrer, belyser en rakke af de udfor-
dringer, som dggnpleje- og aflastningsfamilierne oplever, eksempelvis hyppige sagsbehandlerskift og en
for plejeforaldrene uklar organisering af familieplejeomradet, samt udfordringer i forhold til at komme

i kontakt med og fa forskellige systemer til at samarbejde. Kapitlet konkluderer, at dggnpleje- og aflast-
ningsfamilierne i overvejende grad er tilfredse, og at langt sterstedelen ville anbefale andre at blive ansat i
Kgbenhavns Kommune som degnpleje- eller aflastningsfamilie.

Kapitel 11, Kommunens brug af familiepleje til barn og unge med kronisk sygdom/handicap,
tager afsaet i udviklingen i anbringelsesmensteret blandt bern og unge tilknyttet de to borgercentre,
Borgercenter Bgrn og Unge og Borgercenter Handicap. Mens andelen af bern og unge, der anbringes

i familiepleje via Borgcenter Barn og Unge, er steget markant i de senere ar, har samme udvikling ikke
gjort sig geldende for bern og unge anbragt via Borgercenter Handicap. Sagsbehandlere og familiepleje-
konsulenter er generelt positive over for, at flere bern og unge fremover anbringes i familiepleje frem for
pa institution. Der mangler dog aktuelt degnpleje- og aflastningsfamilier, der er egnede og godkendete til at
modtage barn og unge i pleje eller aflastning med kronisk sygdom eller handicap, ligesom plejefamilierne
for at lofte opgaven kan have behov for ekstra stgtte og supervision.



Kapitel 12, Konklusion og anbefalinger, samler op pa hele rapporten og besvarer de to hovedsporgs-
mal, som undersggelsen blev sat i vark for at besvare, nemlig henholdsvis spergsmélet om, hvordan bgrn
og unge med kronisk sygdom/handicap trives i deres degnpleje- og aflastningsfamilier og spergsmalet om,
hvorvidt flere barn og unge med kronisk sygdom/handicap fremover med fordel kan anbringes i familie-
pleje. Svaret pé det forste spergsmal er, at barnene og de unge med kronisk sygdom/handicap trives lige

sa godt som tilsvarende bgrn og unge uden kronisk sygdom/handicap, men at de pa en rakke omrader er
serligt udfordrede pa grund af sygdommen/handicappet. De har derfor ekstra brug for de tztte og stabile
relationer, de oplever at kunne fa til deres plejeforaldre, plejeforeldrenes egne barn og eventuelle dyr i
familien. Vender vi blikket mod degnpleje- og aflastningsfamilierne kan vi se, at det for mange er serligt ud-
fordrende at vaere pleje- eller aflastningsfamilie for et barn med en kronisk sygdom eller et handicap, men
at det samtidig pa et emotionelt plan kan vare ekstra givende. Om bernene og de unge foler sig hort og
inddraget i forbindelse med samtaler med sagsbehandleren er desuden vigtigt som pejlemaerke for deres
trivsel, og her viser undersggelsen, at det er ngdvendigt at sette ekstra tid af og anvende srlige metoder,
hvis det skal lykkes at inddrage alle bern og unge med kronisk sygdom/handicap. Svaret pa spergsmal to er,
at mange bern og unge med kronisk sygdom/handicap med fordel kan anbringes i familiepleje frem for pa
institution, netop fordi de har ekstra brug for de nzre og stabile voksenrelationer, som de kan fa adgang
til i familiepleje, og fordi undersagelsen viser, at trivslen blandt de bern og unge med kronisk sygdom/
handicap, der allerede er anbragt i en plejefamilie, er hgj. Dette kraever dog bade ledelsesmassigt fokus,
tilgeengelige plejefamilier, der besidder de rette kompetencer, og endelig at forvaltningen er indstillet pa, at
disse plejeforzldre og deres biologiske barn, savel som de anbragte bgrn og unge med kronisk sygdom/
handicap, kan have brug for ekstra hjelp og stette. Rapporten rundes af med en rakke praksisnzere rad

og anbefalinger til en generel styrkelse af kvaliteten i anbringelser af bern og unge med kronisk sygdom/
handicap, ligesom der kommer anbefalinger malrettet til, hvad der skal til, hvis kommunen gnsker at &ndre
anbringelsesmonstret, sd flere barn og unge med kronisk sygdom/handicap fremover anbringes i familieple-
je frem for pa institution.



Denne rapport er resultatet af en sterre undersggelse om bgrn og unge med kronisk sygdom eller han-
dicap, der enten bor i en dognplejefamilie eller regelmassigt kommer i en aflastningsfamilie'. Gruppen af
bern og unge med kronisk sygdom/handicap i degnpleje eller aflastning har indtil nu ikke faet meget op-
marksomhed — hverken i forskningen eller i praksisrettede undersggelser. Erfaringsmaessigt ved vi, at barn
og unge med kronisk sygdom/handicap i mange kommuner er overrepresenterede pa degninstitutioner el-
ler socialpazdagogiske opholdssteder, uagtet lovkrav om, jf. Barnets Reform?, at familiepleje skal undersages
som forste anbringelsesmulighed. Den sparsomme viden, der er om bgrn og unge med kronisk sygdom/
handicap i almindelighed, peger p4, at disse bern og unge legger stor vegt pa deres familie, som varende
en ’tryg base’, der hjzlper dem til at kunne handtere hverdagens mange udfordringer. Pa denne baggrund
giver det mening at antage, at flere anbragte barn og unge med kronisk sygdom eller handicap kunne have
glede af at vaere anbragt i en familie, frem for pa en institution.

Ogsa i Kebenhavns Kommune anbringes sterstedelen af bern og unge med indgribende kronisk sygdom/
svaere handicap pa institution. | Kgbenhavns Kommune la ansvaret for at matche bgrn og unge med svere
handicap med dognpleje- og aflastningsfamilier, samt for at radgive og vejlede degnpleje- og aflastningsfa-
milier, indtil I. juli 2013 i Borgercenter Handicap (tidligere Handicapcenter Kgbenhavn). Dengang var der
i alt anbragt 154 born og unge uden for hjemmet via Borgercenter Handicap. Nasten 75 procent af disse
bern og unge (115 i alt) var anbragt pa en degninstitution eller pa et socialpedagogisk opholdssted, mens
cirka 25 procent (38 i alt) var anbragt i familiepleje. Til sammenligning var der pa davaerende tidspunkt via
Borgercenter Barn og Unge (tidligere Bgrnefamiliecenter Kgbenhavn) anbragt i alt 995 bgrn og unge, der
ikke havde svaere handicap. Her var kun lidt under 34 procent (i alt 334) anbragt pa degninstitution eller pa
et socialpadagogisk opholdssted, mens 47 procent (i alt 468) var anbragt i familiepleje (Videnscenter for
Anbragte Bgrn og Unge, 2013)°.

Per 1. juli 2013 blev der gennemfert en strukturandring i kommunen, sd ansvaret for at matche bgrn og
unge med indgribende kroniske sygdomme/svaere handicap med degnpleje- og aflastningsfamilier, samt

at radgive og vejlede degnpleje- og aflastningsfamilierne til disse barn og unge, overgik fra Borgercenter
Handicap til Center for Familiepleje. Center for Familiepleje er kommunens familieplejeorganisation, der
rekrutterer og uddanner degnpleje- og aflastningsfamilier til barn og unge fra kommunen. Det er centrets

| En ’'dggnplejefamilie’ er kendetegnet ved at vaere godkendt til at varetage omsorgen for et barn eller ung, der af forskellige
grunde ikke kan bo hos sine biologiske forzldre. En ’aflastningsfamilie’ er i fagsprog en familie, der er godkendet til at have et
barn eller ung boende regelmassigt, f.eks. hver anden weekend.

2 Pr. I.januar 2011 blev der med Barnets Reform vedtaget et nyt lovkrav om, at familiepleje sa vidt muligt skal benyttes som
anbringelsessted, nar kommunen skal anbringe et barn uden for hjemmet (uddybes naermere i kapitel 2). Dette er i overens-
stemmelse med Handicapkonventionen, der peger pd, at anbringelse af barn og unge med handicap ferst og fremmest bar
ske i barnets netvaerk eller i en familielignende ramme i samfundet

3 En’degnplejefamilie’ er kendetegnet ved at vaere godkendt til at varetage omsorgen for et barn eller ung, der af forskellige
grunde ikke kan bo hos sine biologiske foraeldre. En ’aflastningsfamilie’ er i fagsprog en familie, der er godkendt til at have et
barn eller ung boende regelmassigt, f.eks. hver anden weekend.



opgave at sikre kvaliteten i anbringelserne ved at radgive, vejlede og tilbyde relevant supervision til degnple-
je- og aflastningsfamilierne. En vasentlig del af Center for Familieplejes opgave er via centrets videnscenter,
Videnscenter for Anbragte Barn og Unge (VABU), at bidrage til udvikling af ny viden, bedre metoder i det
sociale arbejde og at sikre en hgjere kvalitet i kommunens arbejde med anbragte bern og unge. VABU ar-
bejder ud fra et sterkt berneperspektiv, hvilket blandt andet betyder, at bern og unge, afhangig af alder og
modenhed, inddrages aktivt i alle undersegelser og projekter

| Center for Familiepleje var der med overtagelsen af ansvaret for at match bern og unge med alvorlig
kronisk sygdom eller svaere handicap siledes tale om en ny malgruppe af barn og unge, hvis szrlige proble-
matikker og behov medarbejderne ikke havde tilstrakkelig viden om. Tilsvarende fandtes der ikke i forvalt-
ningen, eller i andre kommuner, viden om, hvilke sxrlige udfordringer plejefamilierne til bern og unge med
kronisk sygdom eller handicap oplevede, og hvilke former for hjelp og statte plejefamilierne havde brug
for. Det blev pa denne baggrund besluttet at gennemfere en undersggelse og et projekt, der kunne tilfere
Kgbenhavns Kommune viden om disse bgrn og unges trivsel i dggnpleje- og aflastningsfamilierne, samt
opkvalificere plejeforaldre og medarbejdere. Dette er baggrunden for, at VABU i 2013 udviklede og segte
ekstern finansiering til et to-arigt aktionsforsknings- og metodeudviklingsprojekt med titlen ”Projekt barn
og unge med kronisk sygdom eller handicap i familiepleje”. Projektet opnaede stotte fra Egmont Fonden og
blev skudt i gang i den |. april 2014.

Det overordnede formal med ”Projekt barn og unge med kronisk sygdom eller handicap i familiepleje”
er at gge trivslen blandt bern og unge med kronisk sygdom/handicap, som enten er anbragt i en degnple-
jefamilie eller regelmassigt kommer i en aflastningsfamilie. Dertil kommer som nzvnt, at anbragte bgrn
og unge med kronisk sygdom/handicap hyppigere anbringes pa dggninstitutioner eller socialpedagogiske
opholdssteder, hvorfor projektet ogsa skal medvirke til at underseage, hvorvidt flere barn og unge med
kronisk sygdom/handicap med fordel kan anbringes i familiepleje. Endelig er et formal med projektet at
opkvalificere plejeforaldre og medarbejdere pa omradet.

Projektet tager afsaet i aktionsforskning* og har bestéet af en raekke forskellige forskningsmassige og prak-
tiske aktiviteter, som bliver prasenteret i de felgende afsnit. Her udger nervarende rapport, som er base-
ret pa en storre kombineret kvalitativ og kvantitativ undersggelse, projektets fundament. Undersagelsens
kvalitative empiriske materiale udgeres af individuelle interview med barn og unge i henholdsvis dagnpleje
og aflastning, degnpleje- og aflastningsforaldre samt gruppeinterview med henholdsvis sagsbehandlere og
familieplejekonsulenter. Det kvantitative materiale omfatter et brugervenligt spargeskema til bern og unge
i henholdsvis degnpleje og aflastning samt et spgrgeskema til degnpleje- og aflastningsforzeldre til bern og
unge fra Kgbenhavns Kommune.

Aktiviteter i projektperioden

En vaesentlig dimension af projektet har veret at opkvalificere savel degnpleje- og aflastningsfamilier

som kommunale medarbejdere og andre, der har kontakt med bgrnene og de unge. Opkvalificeringen af
dognpleje- og aflastningsfamilier er sket gennem afholdelse af flere kursus- og efteruddannelsesdage eller

4 ’Aktionsforskning’ er en forskningsmaessig tilgang, som vil blive praesenteret yderligere i kapitel 4.



temaaftener med fokus pa specifikke emner. Da vi i undersggelsen ogsé har sat fokus pa plejefamiliers egne
hjemmeboende biologiske bern og deres perspektiver pa, hvordan det er at vokse op med et plejebarn,
som har en kronisk sygdom eller et handicap, har vi i begyndelsen af 2016 afholdt et sarligt kursus for bio-
logiske bern i plejefamilier og deres foraldre. Her fik bade de biologiske barn og deres foreldre mulighed
for at dele deres erfaringer og danne netvark med andre plejefamilier, hvor af flere havde et barn eller ung
med kronisk sygdom/handicap i pleje.

Sagsbehandlere og familieplejekonsulenter er ogsa en serlig vigtig malgruppe i projektet, da de har stor
indflydelse pa anbringelser af barn og unge og desuden pa forskellig vis har kontakt til henholdsvis bgrne-
ne og de unge, deres forzldre, degnpleje- og aflastningsfamilierne samt andre instanser, sisom skole og
sundhedsmyndigheder. | Center for familiepleje er familieplejekonsulenterne blevet prasenteret for en
rekke faglige opleeg med specifikke temaer, der dels har varet med til at kvalificere rekrutteringen af flere
dognpleje- og aflastningsfamilier, som er kompetente til at modtage bern og unge med kronisk sygdom/
handicap, dels har vaeret med til at udvikle og styrke kvaliteten i deres radgivning og vejledning af degnple-
je- og aflastningsfamilierne.

Dognpleje- og aflastningsforaldre, sagsbehandlere og familieplejekonsulenter er, i slutningen af projektpe-
rioden, pa forskellige kursusdage blevet prasenteret for undersggelsens resultater, anbefalinger og konklu-
sioner. Ogsa andre kommuner som f.eks. Rudersdal Kommune er undervejs blevet prasenteret for uddrag
af undersggelsen, ligesom VABU har afholdt workshops pa KL og COKs nationale konference om bearn

og unge med handicap i 2015. Rapporten er desuden blevet formidlet ved et seminar primart rettet mod
socialtilsynet, der varetager godkendelsen af og ferer tilsyn hos degnpleje- og aflastningsfamilier. For yderli-
gere at udbrede kendskabet til undersggelsen har vi desuden afholdt dialogbaserede oplaeg i de kommuner,
som indgér i 6-by-samarbejdet®.

Ansvarlige for undersggelsen

Undersggelsen er gennemfert af flere personer med projektleder Carsten Kirk Alstrup (cand. paed. i pad.
psyk.), som gennemgaende figur i udarbejdelsen, gennemferelsen og analysen af de kvantitative og kvalitati-
ve undersggelser. Antropolog Sofie Danneskiold-Samsge (cand.scient.anth./ph.d.) fik ansattelse andetsteds
undervejs i projektperioden, men naede at medvirke til gennemferslen af den kvalitative empiri-indsam-
ling. Sofie har desuden lest og kommenteret pa de fleste kapitler. Antropolog Ida Hammen (cand.scient.
anth.) blev ansat undervejs i projektperioden og har primart staet for analysen af det kvalitative materiale.
Projektmedarbejdere Lerke Bonnesen (cand.scient.pol.) og Anders Freundt (cand.scient.pol.) har begge
bidraget til udviklingen af spergeskemaer samt bearbejdelse af data. Anne Frederiksen (cand.scient.soc.) har
ligeledes bearbejdet data og har primart stdet for analysen af de kvantitative data. Antropolog og leder af
VABU, Mette Larsen, har veret med til at kvalitetssikre projektet og arbejdet med rapporten ved at give
lebende feedback pé kapitlerne. Mette har desuden skrevet rapportens resumé og i samarbejde med pro-
jektlederen udarbejdet rapportens konklusion og anbefalinger. Endelig er undersggelsen lgbende blevet kva-
lificeret af en bredt funderet, faglig folgegruppe sammensat af forskere, kommunale medarbejdere og andre
akterer med viden om omradet, der undervejs har droftet undersggelsens design, samt laest og kommente-
ret pa rapportens forskellige kapitler (se navne pa folgegruppens reprasentanter i rapportens forord).

5 6-by-samarbejdet er et samarbejde mellem de 6 stgrste bykommuner i Danmark (Kgbenhavn, Arhus, Odense, Aalborg,
Esbjerg og Randers).



Det har som navnt ikke veret muligt at finde dansk forskning, der direkte omhandler projektets genstands-
felt; barn og unge med kronisk sygdom/handicap i degnpleje- og aflastningsfamilier. Der findes enkelte uden-
landske forskningsundersggelser, der omhandler bern og unge med kronisk sygdom/handicap i familiepleje,
men det har ikke vaeret muligt at finde frem til forskning, der specifikt tager udgangspunkt i de familieplejean-
bragte barn og unges eget perspektiv. De udenlandske undersggelser har i hgjere grad afset i plejeforzldres
perspektiver eksempelvis, hvor systemet ber sxtte ind i forhold til at hjzlpe plejefamilierne med de udfor-
dringer, som bgrn og unge med kronisk sygdom/handicap kan have (Create Foundation, 2012; Peake, 2009).

Den forskning, der legger sig tettest op ad genstandsfeltet i n&rverende undersggelse, falder tematisk i to
grupper: |/ Forskning om bgrn og unge med handicap, som bor hjemme i deres egne familier, og 2/anbragte
bern og unge i plejefamilier (hvoraf nogle kan have kronisk sygdom/handicap, men hvor dette ikke er praci-
seret). Da forskningen om den konkrete mélgruppe af bern og unge med kronisk sygdom/handicap i familie-
pleje er begranset, har VABU valgt at lade sig inspirere af denne foreliggende forskning ud fra en formodning
om, at der kan drages flere paralleller fra de eksisterende undersggelser om henholdsvis bgrn og unge med
kronisk sygdom eller handicap, som bor hos deres biologiske familier, og anbragte barn og unge generelt.

Nar vi ser pa forskningen om udsatte bern og unge generelt, dominerer undersggelser, der anvender
kvantitative metoder, som gor det muligt at give overordnede og generelle beskrivelser af bernene og

de unges trivsel og problematikker. De sidste 10-15 @r er der dog kommet et stigende antal kvalitative
undersggelser, der arbejder med et berneperspektiv og enten inddrager eller helt baserer sig pa udsagn
fra bernene og de unge selv som vigtige bidragydere til en forstaelse af deres livssituation. Inddragelsen af
flere informantgrupper er med til at give et mere komplekst og nuanceret billede af, hvordan trivsel er en
proces, der involverer mange parter og aspekter. Vi tager i denne undersagelse afset i et barneperspektiv
og inddrager begrnene og de unge som centrale bidragsydere bade i den kvantitative og den kvalitative del
af undersogelsen. Den kvantitative sporgeskemaundersggelse giver mulighed for, at vi kan udtale os mere
generelt om omfanget af forskellige aspekter, mens den kvalitative del af undersegelsen kan nuancere og
uddybe betydningen heraf. Begge tilgange er med til at synliggere det komplekse samspil mellem forskellige
aspekter i bernenes og de unges liv, som tilsammen kan give et indblik i, hvad trivsel kan vaere for bgrn og
unge med kronisk sygdom/handicap i degnpleje eller aflastning.

| det folgende vil vi give en overordnet introduktion til de forskningsbaserede og praksisrettede undersg-
gelser, som har haft central betydning i forhold til projektets design og det lobende arbejde med udarbej-
delsen af denne rapport. Undersagelser, der specifikt omhandler nogle af de temaer, som er omdrejnings-
punkt i de enkelte analysekapitler, sasom skole og venskaber eller plejeforaldres hjemmeboende biologiske
bern, vil blive prasenteret szrskilt i de forskellige kapitler.

Forskning om og med bgrn med kronisk sygdom/handicap og deres egne familier

| en undersggelse foretaget af Danske Handicaporganisationer (2008), hvor 30 unge med vidt forskellige
handicap er blevet interviewet, peger de unge selv p4, at netop familien som ’tryg base’ er helt essentiel
og ekstra vigtig. De fortzller, at bade forazldre og seskende kan give en uundverlig stotte — savel praktisk
som mentalt — der gor, at det er lettere at handtere de mange udfordringer og barrierer, de mgder i deres
hverdag, bade i form af ringe tilgeengelighed og omgivelsernes fordomme og diskrimination (ibid.). Vi er pa
denne baggrund optagede af, hvad det betyder for bgrnene i pleje eller aflastning at have nare og stabile
relationer til voksne. Vi antager, at det vil vaere vesentligt for barn og unge med kronisk sygdom/handicap,



hvis familie ikke udger en sadan ’tryg base’, at de far mulighed for at vokse op i en plejefamilie frem for pa
en dggninstitution, da en plejefamilie med stabile og nerverende voksne i hgjere grad end en institution
kan agere ’tryg base’ for barnet.

Samme undersogelse fra Danske Handicaporganisationer giver flere relevante perspektiver pa, hvordan de
unge selv oplever at leve med et handicap i forskellige kontekster, som eksempelvis familien, skolen, uddan-
nelsesinstitutioner og arbejdspladsen. Ifglge undersagelsen er de unges muligheder for at leere, udvikle sig
og trives bl.a. afhangige af, hvordan de oplever at blive madt og respekteret som mennesker i de forskel-
lige sammenhange, de indgar i. Fysiske barrierer samt fordomme, diskrimination og manglende forstaelse
af og for deres specifikke udfordringer er generelt noget, som bern og unge med handicap meder dagligt,
og det forhindrer dem ofte i at deltage i aktiviteter pa lige fod med andre. Mange af de unge beretter

om store vanskeligheder med mobning, social eksklusion og ensomhed. Stort set alle de unge fortaller
desuden om oplevelser af ikke at vaere blevet hert, at vaere blevet talt ned til eller fagligt undervurderet,
ikke at vaere blevet inddraget eller ikke at have haft indflydelse pa specifikke situationer, som de ellers er
berettigede til, jf. Barnekonventionen og Handicapkonventionen (se kapitel 2). Det kan eksempelvis vere
udelukkelse fra at deltage i skoleaktiviteter som udflugter og lejrskole eller at fa tildelt undervisningsmate-
riale, som ligger under eller over deres faglige niveau. | samme undersegelse fortzller flere af de unge med
handicap desuden, at de har positive oplevelser med at komme i en aflastningsfamilie, hvor de far mange
oplevelser sammen med andre uden for deres egen familie. Set fra den unges perspektiv er det af stor
betydning, at de trives og har det godt hos aflastningsfamilien (ibid.).

Ser man pa bgrnenes og de unges familier viser undersegelser helt overordnet, at det kan vere forbundet
med store udfordringer at have et barn med kronisk sygdom/handicap. Danske undersggelser (Henriksen
& Norregaard, 2000; Ottosen & Bengtsson, 2002) viser, at mange foraldre til bern og unge med kronisk
sygdom eller handicap har en relativt omfattende forzldreomsorgsrolle, hvorfor flere arbejder pa del-

tid med tabt arbejdsfortjeneste. Ud over at det kan vaere mere tidskravende og svaerere at fa et liv med
andre bgrn, job og sociale aktiviteter til at haenge sammen, er familierne ogsa mere belastede i forhold til,
at foreldrene har uoverensstemmelser og skaenderier om bgrneopdragelsen. | trdd hermed viser ogsd et
svensk studie (Linden, 2005), at foraldre til barn og unge med funktionsnedszttelser i hgjere grad oplever
sgvnmangel, stresstilstande, udbraendthed og generel psykisk udmatning, der ikke blot pavirker foraldrene
men ogsa de @vrige bern i familien.

Et barn med kronisk sygdom/handicap kan ogsa skabe en gget belastning hos andre bgrn i familien — og for
serligt saskende uden funktionsnedsaettelse kan det vaere ganske svert. De skal blandt andet forholde sig
til en bror eller sgster, der kan vere slgj eller fravaerende pa grund af sin sygdom eller have en anderledes
adferd, vere svar at forsta eller kan vaere udfordrende at vaere sammen med pa grund af sit handicap.
Derudover kan sgskende opleve at blive overset af foreldrene, da de i hojere grad vurderes til at vere i
stand til at klare sig selv. Der kan siledes nemt opsta felelser af jalousi blandt familiens ikke sygdomsramte
eller ikke handicappede barn (Qrsig, 2011). Disse vilkar og forhold skaber en gget risiko for, at nogle af
disse familier bryder sammen — eksempelvis viser én undersogelse, at andelen af parforhold, der opherer,
eller egteskaber, som ender i skilsmisse, er overreprasenteret her (Loft, 2011).

En anden essentiel udfordring dokumenteret i flere danske undersggelser er, at mange foraldre oplever, at
kontakten til systemet kan vaere tung og tidskrevende, og det kan vare vanskeligt at fa eksempelvis sund-
hedssystemet og den sociale sektor til at arbejde sammen. Dette gor, at samarbejdet med myndigheder



kan vere svart, og mange forzldre oplever, at de bruger en masse energi og ressourcer pa at koordinere
barnets sag samtidig med, at de har en relativt omfattende foreldreomsorgsrolle (Andersen et al., 2001;
Bengtsson & Middelboe, 2001).

SFl har i 2011 gennemfert en undersogelse, som sammenligner |1-arige barn med en funktionsnedszttelse
med |l-drige bern i almindelighed, i forhold til hvilken betydning barnenes funktionsnedszttelser har for
bernenes familier (Bengtsson et al., 2011). Undersggelsen er baseret pa spergeskemabaserede interview,
primert foretaget over telefonen, med i alt 1.107 I1-arige bern med funktionsnedsattelse og med deres
medre. Ud over at understotte nogle af de na@vnte tendenser viser resultaterne ogsa, at bern med funk-
tionsnedsattelser i hgjere grad er i risiko for at blive mobbet og drillet. | relation hertil har bern med
funktionsnedszttelse ogsa svarere ved at fa etableret venskaber med jaevnaldrende, hvorfor risikoen for
isolation er langt hajere end hos bern i almindelighed. Forskningen peger dog ogsa pa, at forzldre til et
barn med funktionsnedsattelse kan opleve en glede ved barnet og ved at yde omsorg for barnet, hvilket i
sig selv ogsa kan have en positiv indvirkning pa relationer i familien, forudsat at disse relationer var vel-
fungerende, inden barnet blev fadt. Har foraldrene problemer i forvejen, kan det vaere langt sverere at
tackle de yderligere udfordringer, som et barn med funktionsnedsattelse bringer med sig i familien (Moller
& Nyman, 2003). Betydningen af nare relationer for bernene og de unge med kronisk sygdom/handicap,
samt de udfordringer og glaeeder, som bade bgrnene og de unge selv og deres nare relationer giver udtryk
for at have, indgar i undersogelsen som serlige opmarksomhedspunkter.

Undersggelser om og med anbragte bgrn og unge generelt

SFI har foretaget flere undersggelser om trivslen hos anbragte bern og unge generelt — herunder undersogel-
sen "Anbragte |5-driges hverdagsliv og udfordringer — rapport fra tredje dataindsamling af forlebsundersggel-
sen af anbragte barn og unge fadt i 1995” (Lausten et al., 2013). Denne undersggelse omfatter alle barn fadt
i 1995, der er eller har veret anbragt uden for hjemmet, og bygger pa personlige interview med de anbragte
unge, sporgeskemaer til anbringelsesstederne for de unge anbragte, spergeskemaer til mgdrene for de unge,
der er hjemgivet, samt registerdata. Undersggelsen giver et noget nedsldende billede af trivslen hos anbragte
eller tidligere anbragte barn og unge, nar de sammenlignes med bern og unge, der ikke har vaeret anbragt.
Undersggelsen viser, at anbragte bern og unge generelt er darligere stillet end deres jeevnaldrende i forhold
til kontinuerlig skolegang, psykisk sarbarhed, sisom depression, spiseproblemer og selvskadende adfeerd samt
risikofyldt og grensesagende adferd. Undersggelsen viser dog ogsa at bern og unge, der anbringes i plejefa-
milier, er mindre belastede end barn og unge pa degninstitution eller opholdssted (Lausten et al., 2013)¢.

Et noget mere positivt billede tegner sig, nar vi ser pa en anden undersggelse fra SFl fra 2015 (Ottosen et al.,
2015), som kortlegger, hvordan anbragte |1-17-arige barn og unge trives i forhold til deres anbringelsessted,
familie, skole, helbred, fritid, venskaber og inddragelse. Undersagelsen omfatter tilfeeldigt udvalgte grupper af
anbragte bgrn og unge pa henholdsvis |1, 13, 15 og 17 ar. | alt har 1404 barn og unge deltaget i undersggelsen,
hvilket svarer til 64 procent af den interviewbare stikprave. Deltagelse har veret enten i form af face-to-face
interview pa baggrund af et spargeskema (I1-13-drige) eller gennem et web-baseret spergeskema (15-17-arige).
Desuden er der foretaget et mindre antal kvalitative interview med bern og unge anbragt pa degninstitution.
Af resultater med relevans for denne undersagelse kan navnes, at de anbragte bern og unge oplever, at de

6 Atanbragte barn og unge er darligere stillet end ikke-anbragte kan skyldes mange faktorer sisom omsorgssvigt og lignende,
der er foregaet for anbringelsen, og forskellen siger derfor ikke nedvendigvis noget om kvaliteten af selve anbringelsen.



bliver stottet pa deres anbringelsessted af de voksne, og at bernene og de unge gennemgaende trives og har
det godet, der hvor de bor. Barn og unge, der lever i plejefamilier, rapporteres dog at vaere mere glade for deres
anbringelsessted end bern og unge pa degninstitution eller opholdssted. Undersggelsen viser dog ogsa, at de
anbragte born og unge generelt er sarbare i forhold til deres relationer og netvaerk. De anbragte bern og unge
har sdledes svaerere ved at fastholde og etablere venskaber end ikke-anbragte jeevnaldrende. Bern og unge, der
er anbragt i plejefamilie, foler sig sjeeldnere ensomme end bern og unge, der er anbragt pa institution.

SFls resultater bekraftes ogsa i andre undersggelser om anbragte bern og unge. Pa baggrund af VABUs under-
sogelse om teenagere i familiepleje (Larsen et al., 2012) ved vi, at alene det at vaere ung og anbragt kan vaere
serdeles vanskeligt. Undersggelsen har ikke fokus pa unge med kronisk sygdom/handicap, men viser, hvordan
mange anbragte unge i familiepleje foler sig anderledes end deres kammerater og straber efter normalitet.

Forskningen om bgrn og unge i familiepleje generelt er dermed med til at styrke indtrykket af, at bern og
unge med kronisk sygdom/handicap i degnpleje eller aflastning kan vaere udfordrede, ikke kun i forhold
til at skulle forsta og handtere deres kroniske sygdom/handicap, men ogsa i forhold til deres anderledes
opvazkst og familiestruktur.

Da omradet ’barn og unge med kronisk sygdom/handicap i familiepleje’ som beskrevet er stort set ube-
skrevet forskningsmassigt, har vi i denne undersggelse gnsket at tilvejebringe ny, bade kvantitativ og
kvalitativ, viden om trivslen hos disse beorn og unge. Trivsel er et begreb, der refererer bredt til kvaliteten i
bern og unges liv, synonymt med begreber som tilfredshed og velbefindende (Ottosen et al., 2015). Vi har
valgt at arbejde med en bred definition af trivselsbegrebet, hvor vi pa baggrund af vores empiriske analyser
og eksisterende litteratur pa omradet har udvalgt forskellige temaer, som tilsammen giver et indtryk af
trivslen hos bgrn og unge med kronisk sygdom/handicap i henholdsvis degnpleje og aflastning (se kapitel 3
for en nzermere beskrivelse af trivselsbegrebet).

Rapporten udger ikke en komparativ analyse af, hvorvidt bern og unge med kronisk sygdom/handicap tri-
ves bedre i familiepleje end pa degninstitution. Derimod udger undersegelsens analyser et bidrag i forhold
til at forstd, hvorvidt og hvordan bgrn og unge med kronisk sygdom/handicap trives i deres degnpleje- el-
ler aflastningsfamilie, og hvad der eventuelt kan gores for at @ge deres trivsel. | den forbindelse har vi sat
bernenes og de unges fortallinger i fokus — herunder hvilke gleeder og udfordringer, samt behov for sarlig
stotte, de oplever at have. Trivsel er siledes et centralt begreb gennem hele undersggelsen, og barnene
og de unges trivsel udger et omdrejningspunkt for de forskellige temaer i de analytiske kapitler. Temaer-
ne omfatter blandt andet hverdagen i degnpleje- og aflastningsfamilien, skolegang og leering, venskaber og
mobning samt inddragelse i myndighedsarbejdet.

| undersagelsen arbejder vi eksplicit ud fra det sékaldte ’relative handicapbegreb”, hvilket indebzrer, at vi
inden for de forskellige temaer, som bliver undersggt, inddrager perspektiver fra flere informantgrupper

7 Det relative handicapbegreb defineres indgaende i kapitel 3. Med det relative handicapbegreb bliver et handicap set som et dyna-
misk faenomen, der er under konstant udvikling og forandring i de forskellige kontekster, individet indgar, jf. Handicapkonventio-
nens artikel |: ”’Personer, der har en langvarig, fysisk, psykisk, intellektuel eller sensorisk funktionsnedsattelse, som i samspil med
forskellige barrierer, kan forhindre dem fuldt og effektivt i at deltage i samfundslivet pa lige fod med andre” (Retsinformation, 2016).



(barn og unge, degnpleje- og aflastningsforzldre, sagsbehandlere og familieplejekonsulenter), som ger det
muligt at vurdere barnets trivsel som et resultat af samspillet mellem barnets individuelle vanskeligheder
og den kontekst, som barnet befinder sig i. Dette betyder blandt andet, at der er blevet plads til bade
positive og svaere fortaellinger fra livet som barn eller ung med en kronisk sygdom/et handicap. Desuden
giver undersggelsen et sjeldent indblik i bade degnpleje og aflastning som henholdsvis anbringelsesform
og foranstaltning for disse bern og unge. Isar aflastning er ubeskrevet i forhold til sin betydning for netop
disse bgrn og unge.

Afslutningsvis skal det navnes, at vi har brugt tid pa at videreudvikle bade kvantitative og kvalitative meto-
der, som gor det muligt at inddrage barn og unge med kronisk sygdom/handicap bedst muligt i undersoagel-
sen (se kapitel 4 for en nermere beskrivelse af metodeudviklingen). Dette har muliggjort, at vi har opnaet
at fa data fra bern og unge, der ellers ikke umiddelbart deltager i almindelige spargeskemaundersogelser,
fordi de eksempelvis ikke kan betjene et tastatur pa en computer, eller som ikke takker ja til kvalitative
interview, fordi de har svaert ved at udtrykke sig verbalt. Det er vores hab, at kommunale medarbejdere,
forskere og andre med interesse for omradet bliver inspirerede af dette til fremover at inddrage barn og
unge, som det umiddelbart kan vaere udfordrende at kommunikere med.

Forsknings- og arbejdsspgrgsmal

Med afset i undersogelsens formal samt de tidligere nevnte undersggelser om og med bern og unge, der

har en kronisk sygdom/et handicap og deres familier samt undersggelser om og med anbragte bgrn og

unge, er vi naet frem til falgende forskningsspargsmal, som vi gnsker at besvare gennem undersggelsen:

I. Hvordan trives barn og unge med kronisk sygdom/handicap, der enten bor i en degnplejefamilie, eller
som kommer regelmaessigt i en aflastningsfamilie? Herunder, hvilke szrlige gleder og udfordringer er
eventuelt knyttet til disse pleje- eller aflastningsforhold, set fra savel barnene og de unges samt plejefor-
eldrenes og plejeforaldrenes egne berns perspektiver! Og hvordan kan bgrnene og de unges trivsel i
dognpleje- og aflastningsfamilierne oges?

2. Kan flere bern og unge med kronisk sygdom/handicap med fordel fremover anbringes i familiepleje frem
for pa institution?

Dertil har vi opstillet en raekke arbejdsspergsmal, der danner baggrund for besvarelsen af de overordnede

forskningsspargsmal, og som vil blive besvaret i rapportens kapitler 5-10, samt i konklusionen:

* Hvordan forstar og handterer bgrn og unge i degnpleje og aflastning deres kroniske sygdom/handicap
(kapitel 5)?

* Hvad skal der til for, at disse born og unge trives i deres pleje- eller aflastningsfamilier (kapitel 6)?

* Hovilken betydning har skolegang og venner for bernene og de unge (kapitel 7)?

* Hvordan oplever plejefamiliernes egne biologiske bgrn at vokse op sammen med et barn i pleje, der har
en kronisk sygdom eller et handicap? Hvilken szrlig stotte har de biologiske barn brug for (kapitel 8)?

* | hvilket omfang og hvordan inddrages barnene og de unge i myndighedsafgerelser og opfalgninger pa
handleplaner (kapitel 9)?

* Hvordan oplever degnpleje- og aflastningsfamilierne til barn og unge med kronisk sygdom/handicap sam-
arbejdet med forvaltningen, og oplever de at modtage den stotte, som de har behov for (kapitel 10)?

Rapporten indledes med et kapitel om dansk lovgivning og organiseringen af familieplejeomradet i Kgbenhavns

Kommune (kapitel 2). Dernzst folger et kapitel, hvor tre perspektiver pa handicap bliver beskrevet (kapi-
tel 3)og efterfolgende et kapitel, hvor vi beskriver undersagelsens metodiske greb (kapitel4).
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| dette kapitel praesenteres udvalgte konventioner, lovgivning og politikker, der er sarlig relevante for
undersggelsen. Det drejer sig iseer om internationale konventioner og rettigheder, dansk lovgivning om
udsatte bgrn og unge, som er defineret i Serviceloven (SEL), samt dele af pa Kgbenhavns Kommunes han-
dicappolitik og strategi. Af hensyn til lzesevenligheden er de relevante bestemmelser og paragraffer samlet
og fremstillet i dette kapitel og uddybes ikke i de enkelte analyser.

| Kgbenhavns Kommune er organiseringen af familieplejeomradet fordelt mellem forskellige akterer,
hvilket er serligt fremtreedende i arbejdet med bern og unge med kronisk sygdom/handicap. Derfor
afrundes dette kapitel med en kort skitsering af den nuvarende organisering. Endelig belyses hvilken
betydning dette har for barn og unge med kronisk sygdom/handicap i degnpleje og aflastning, deres
dognpleje- og aflastningsfamilier samt for sagsbehandlere og familieplejekonsulenter, der er besk=ftiget
med familieplejeomradet.

Op igennem 1900-tallet har barnets rolle i savel samfundet som familien ndret sig, da staten lgbende har
pataget sig et storre ansvar for at beskytte barnet. Dette afspejler sig blandt andet i de danske love og i de
internationale erklaringer og konventioner, som Danmark har forpligtiget sig til at overholde (Bgrneradet,
2002). Bestemte konventioner, udarbejdet af De Forenede Nationer (FN) har til formal at sikre alle menne-
sker i verden de rettigheder, der giver dem mulighed for at skabe et godt liv for dem selv og deres familier. |
forbindelse med dette projekt er det relevant at fremhave FNs konvention om Barnets Rettigheder (Bgrne-
konventionen) og Konventionen om Rettigheder for personer med handicap (Handicapkonventionen).

Bagrnekonventionen

Barnekonventionen udger et szt internationale retningslinjer (kaldet artikler), udarbejdet og enstemmigt
vedtaget af FNs generalforsamling i 1989. Barnekonventionen er ikke en lov, men de lande, som har ratifi-
ceret og underskrevet Bgrnekonventionen, har pligt til at overholde og fremme bgrns rettigheder. Dan-
mark tiltradte Bernekonventionen i 1991, hvilket betyder, at den danske regering har pligt til at respektere
og sikre bern de rettigheder, som er defineret i konventionen. | en dansk kontekst betyder dette i praksis,
at alle offentlige myndigheder skal overholde de enkelte retningslinjer i konventionen, nir de behandler og
treffer afgerelser (Kallehauge, 2013).

| relation til anbringelser af barn og unge uden for hjemmet bliver der i Barnekonventionens artikel 20

fremhazvet:

”|. Et barn, der midlertidigt eller konstant er afskdret fra sine familiemassige omgivelser eller som af
hensyn til sit eget bedste ikke kan tillades at forblive i disse omgivelser, har ret til serlig beskyttelse
og bistand fra statens side.

2. Deltagerstaterne skal i overensstemmelse med deres nationale ret sikre alternativ omsorg for et
sadant barn”.
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”3.Sadan omsorg kan blandt andet omfatte anbringelse i pleje, Kafalah efter islamisk ret, adoption eller
om nedvendigt anbringelse i passende berneinstitutioner. Ved overvejelse af mulige Igsninger skal
der tages tilberligt hensyn til enskeligheden af sammenhang i et barns opvakst og til barnets etniske,
religiase, kulturelle og sproglige baggrund”.
(Jurainformations Lovbgger, 2016: 161)

| Barnekonventionens artikel 25 fremhaeves det endvidere:

”Deltagerstaterne anerkender retten for et barn, der af de ansvarlige myndigheder er blevet anbragt for at

fa pleje, beskyttelse eller behandling af hensyn til sin fysiske eller psykiske sundhed, til periodisk gennem-

gang af den behandling, som barnet far, og af alle andre omstandigheder vedrgrende dets anbringelse”.
(Jurainformations Lovbager, 2016: 162)

Born med handicap og deres rettigheder navnes sarligt i Barnekonventionens artikel 23:

”|. Deltagerstaterne anerkender, at et psykisk eller fysisk handicappet barn ber have et indholdsrigt og
menneskevardigt liv under forhold, der sikrer verdighed, fremmer selvtilliden og medvirker til barnets
aktive deltagelse i samfundslivet.

2. Deltagerstaterne anerkender det handicappede barns ret til serlig omsorg og skal inden for rammerne
af de midler, der er til radighed, arbejde for at sikre det berettigede barn, og dem, der er ansvarlige
for dets omsorg, bistand, hvorom der er indgivet ans@gning og som er rimelig under hensyn til barnets
tilstand og til omstandighederne for forzldrene eller andre, der passer barnet”.

(Jurainformations Lovbager, 2016: 162)

Om end bgrn med handicap navnes sarskilt i konventionens artikel 23, er det essentielt at fremhave, at
bern med handicap i @vrigt har tilsvarende rettigheder som andre bern, jf. konventionens andre artikler.
Eksempelvis ret til relevant omsorg, sundhed, uddannelse, fritid, information og medbestemmelse.

Barns ret til at blive hert i forbindelse med beslutninger, som har betydning for barnet selv, er defineret i

Barnekonventionens artikel 12.

”|. Deltagerstaterne skal sikre et barn, der er i stand til at udforme sine egne synspunkter, retten til frit
at udtrykke disse synspunkter i alle forhold, der vedrerer barnet; barnets synspunkter skal tillegges
passende vagt i overensstemmelse med dets alder og modenhed.

2. Med henblik herpa skal barnet is&r gives mulighed for at udtale sig i enhver behandling ved dem-
mende myndighed eller forvaltningsmyndighed af sager, der vedrerer barnet, enten direkte eller
gennem en repraesentant eller et passende organ i overensstemmelse med de i national ret fore-
skrevne fremgangsmader”.

(Jurainformations Lovbeger, 2016: 160)

Bornekonventionens artikel 12 er szrlig relevant at nevne i forbindelse med bgrn og unge i degnpleje
og aflastning, hvor sagsbehandlerens pligt til at hare barnet eller den unge er fastsat pa baggrund af
Bornekonventionen.

Familieplejeanbragte bern og unge med kronisk sygdom/handicap har saledes de samme basale rettigheder

som jevnaldrende bern, jf. Bernekonventionen. For at styrke rettighederne ikke blot hos barn med handi-
cap, men ogsa unge og voksne med handicap, har FN udarbejdet Handicapkonventionen.
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Handicapkonventionen

Da mennesker med handicap kan have mere vidtgaende behov for at fa tilgodeset deres rettigheder end
andre mennesker, har handicaporganisationer i verdens lande gennem tiderne presset pa for at fa en konven-
tion, der er retsligt bindende, og derved kan sikre mennesker med handicap saerlig beskyttelse for at fa til-
godeset deres rettigheder (Danske Handicaporganisationer, 2008; Kallehauge, 2013). Handicapkonventionen
tradte i kraft i 2006, og Danmark ratificerede og underskrev erkleringen i 2009 (Socialstyrelsen, 2012).

De forskellige artikler i Handicapkonventionen har gennemgéaende fokus pa, at mennesker med handicap
har samme menneskerettigheder som alle andre mennesker, og at enhver form for diskrimination og nega-
tiv forskelsbehandling pa grund af handicap ikke er tilladt. Mennesker med handicap har ret til deltagelse og
inddragelse i alle dele af samfundslivet pa lige fod med andre (Kallehauge, 2013).

Konventionens artikel 7 omhandler specifikt barn med handicap:

1. Deltagerstaterne skal treffe alle nedvendige foranstaltninger til at sikre, at bern med handicap fuldt ud
kan nyde alle menneskerettigheder og grundleggende frihedsrettigheder pa lige fod med andre barn.

2. | alle foranstaltninger vedrgrende bgrn med handicap skal barnets tarv komme i forste raekke.

3. Deltagerstaterne skal sikre bern med handicap retten til frit at udtrykke deres synspunkter i alle
forhold vedrerende dem selv pa lige fod med andre bern, idet barnenes synspunkter skal tillegges
passende vagt i overensstemmelse med deres alder og modenhed, samt ret til at modtage handicap- og
alderssvarende bistand for at virkeliggare denne ret”.

(Retsinformation, 2016)

Handicapkonventionen betyder i praksis, at kommunen er forpligtiget til at hjelpe bgrn og unge med
handicap til at opnd dette. | den forbindelse er det siledes essentielt at fremhzve, at born og unge med
handicap har ret til en saerlig beskyttelse og kompenserende stotte, og at det er kommunens forpligtigelse
at sikre dette, nar der er tale om familieplejeanbragte bern og unge med handicap.

| forhold til anbragte barn og unge med handicap fremgar det af konventionens artikel 23:

5. Deltagerstaterne skal, hvis den nermeste familie ikke er i stand til at passe et barn med handicap, ud-
folde alle bestrazbelser pa at tilvejebringe alternativ pasning hos den fjernere familie eller, hvis dette ikke
lykkes, i samfundet i familielignende omgivelser”.

(Retsinformation, 2016)

Da Danmark har ratificeret og underskrevet savel Barnekonventionen som Handicapkonventionen, er
Folketinget forpligtet til at sikre, at retningslinjerne for begge konventioner indgér i den danske lovgivning.

Retningslinjerne afspejles blandt andet i Servicelovens paragraf |, stk. I, pkt. 3:

”§ I. Formélet med denne lov er [...]

3) at tilgodese behov, der folger af nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller sarlige problemer”.
(Jurainformations Lovbeger, 2016: 9)

Barn med kronisk sygdom/handicap bliver siledes omfattet i Servicelovens indledende formalsbeskrivelse,
hvor netop nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller sarlige problemer ogsa navnes.
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Eksplicit i Servicelovens paragraf 46 bliver formalet med den szrlige stotte, som udsatte bgrn og unge er

berettiget til, beskrevet.

”§46. Formalet med at yde stotte til barn og unge, der har et sarligt behov herfor, er at sikre, at disse
born og unge kan opna de samme muligheder for personlig udvikling, sundhed og et selvstendigt vok-
senliv som deres jevnaldrende. Stotten skal ydes med henblik pa at sikre barnets eller den unges bedste
og skal have til formal at

I) sikre kontinuitet i opvaeksten og et trygt omsorgsmiljg, der tilbyder nare og stabile relationer til voks-
ne, bl.a. ved at understgtte barnets eller den unges familiemassige relationer og gvrige netvark,

2) sikre barnets eller den unges muligheder for personlig udvikling og opbygning af kompetencer til at
indga i sociale relationer og netvark,

3) understgtte barnets eller den unges skolegang og mulighed for at gennemfere en uddannelse,

4) fremme barnets eller den unges sundhed og trivsel og

5) forberede barnet eller den unge til et selvstendigt voksenliv”.

”[...] Stk. 3. Stotten skal bygge pa barnets eller den unges egne ressourcer, og barnets eller den unges
synspunkter skal altid inddrages med passende vagt i overensstemmelse med alder og modenhed [...]”

(Jurainformations Lovbager, 2016: 19)

Aflastning
Aflastning kan efter Serviceloven bevilliges efter flere forskellige paragraffer (SEL § 41, § 44 jf. § 84 og § 52)8.
Bevilling af aflastning efter Servicelovens paragraf 52 sker, nar kommunen har en bekymring for barnets
eller den unges trivsel, udvikling og sundhed, der bygger pa den bgrnefaglige § 50-undersggelse. Som fore-
byggende foranstaltning nevnes aflastningsordning i Servicelovens paragraf 52 (SEL § 52):
”§ 52. Kommunalbestyrelsen skal traffe afgorelse om foranstaltninger efter stk. 3, nar det ma anses for at
vaere af vaesentlig betydning af hensyn til et barns eller en ungs sarlige behov for stette. Kommunalbestyrelsen
skal valge den eller de foranstaltninger, som bedst kan |zse de problemer og behov, der er afdekket gen-
nem den bornefaglige undersogelse efter § 50. [...]
Stk. 3. Kommunalbestyrelsen kan ivaerksztte hjelp inden for falgende typer af tilbud:
[-.-]
5) Aflastningsordning, jf. § 55, i en plejefamilie, kommunal plejefamilie eller netvaerksplejefamilie eller pa et
opholdssted eller en dggninstitution, jf. § 66, stk. |, nr. 1-3, 5 og 6”.
(Jurainformations Lovbeger, 2016: 21)

En forebyggende foranstaltning som aflastning bliver ivaerksat, ndr myndigheden vurderer, at der skal noget
serligt til for, at barnet eller den unge kan udvikle sig i en positiv retning. En forebyggende foranstaltning er
et frivilligt tilbud for foraeldre, hvorfor foreldremyndighedsindehaveren skal give sit samtykke. Nar der bli-
ver ivaerksat aflastning efter paragraf 52, er det kommunen, der ansatter personale — f.eks. en aflastnings-
familie — med sarlige forudsztninger for at varetage barnets behov. Ved iverkszttelse af en foranstaltning
efter paragraf 52 er kommunen forpligtiget til at fare tilsyn.

Aflastning kan dog ogsa ivaerksattes efter Servicelovens paragraf 44, jf. paragraf 84, der specifikt setter
fokus pa bern med funktionsnedszttelser og hensynet til dets forzldre:

8 Narvarende undersggelse beskaftiger sig ikke med bern og unge i aflastning efter paragraf 41, der omhandler hjzlp til deek-
ning af merudgifter ved ansattelse af en person til aflastning i barnets eget hjem.
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”§ 44. Bestemmelserne i § 83, § 84, stk. |, og § 86, stk. 2, finder tilsvarende anvendelse vedrgrende bgrn,
der har behov herfor.
[...] § 84. Kommunalbestyrelsen skal tilbyde aflgsning eller aflastning til egtefelle, foreldre eller andre
nere pargrende, der passer en person med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne.
Stk. 2. Kommunen kan tilbyde midlertidigt ophold til personer, der i en periode har et sarligt behov for
omsorg og pleje”.

(Jurainformations Lovbeger, 2016: 18, 34-35)

Her bliver foranstaltningen aflastning bevilliget pa baggrund af forzldrenes ret til aflastning, nar barnet har
en funktionsnedsttelse. Aflastning bevilliget pa baggrund af paragraf 44, jf. paragraf 84, adskiller sig pa
flere omrader i forhold til aflastning bevilliget efter paragraf 52: Ivaerkszttelsen af aflastning efter paragraf
84 tager ikke afsat i en bekymring pa baggrund af en § 50 undersegelse. Aflastningen efter paragraf 84 har
ikke nogle fastlagte pedagogiske formal, men er baseret pa, at foraldrene skal have et frirum. Kommunen
ansztter og aflenner aflastningsfamilierne, men er ikke forpligtet til at fore tilsyn pa samme made som i
forbindelse med aflastning bevilliget efter paragraf 52. Der skal heller ikke udarbejdes en handleplan, nar
barnet eller den unge er i aflastning efter paragraf 44, jf. paragraf 84, som der skal efter paragraf 52. Barnet
i aflastning efter paragraf 44, jf. paragraf 84, mgder saledes ikke n@dvendigvis sin sagsbehandler med jaevne
mellemrum som begrn i aflastning efter paragraf 52. Kommunen er forpligtiget til lsbende at sta inde for
aflastningsordningens generelle kvalitet og sikre, at barnet trives.

Anbringelse uden for hjemmet
Hvis kommunen derimod har en vidtgaende bekymring, om at barnet eller den unges trivsel, udvikling og
sundhed er truet, kan en anbringelse uden for hjemmet vare nedvendig. Under overskriften "Narhed og
Omsorg” blev der med Barnets Reform i 2011 (Servicestyrelsen, 2011) sat fokus pa en styrkelse af familie-
plejeomradet. Dette fremgar af Servicelovens paragraf 68b stk. 2:
”§ 68b, stk. 2. Ved valg af anbringelsessted skal kommunen valge det anbringelsessted, som bedst kan
imgdekomme barnets eller den unges behov. Kommunen skal lzegge vagt pa anbringelsesstedets mulighed
for at tilbyde nzre og stabile voksenrelationer og herunder vurdere, om en anbringelse i en plejefamilie, jf.
§ 66, nr. |-3, er mest hensigtsmassig”.

(Jurainformations Lovbeger, 2016: 28-29)

Som nzvnt tidligere har familiepleje sa at sige faet forrang som anbringelsessted, nar kommunen skal
vurdere, hvor barnet eller den unge skal anbringes. Opprioriteringen af familiepleje blev understgttet af en
rekke tiltag i forbindelse med Barnets Reform (Servicestyrelsen, 2011). For at sikre de enkelte kommu-
ner de bedste betingelser for at tilbyde anbragte bgrn og unge et trygt omsorgsmiljo med nzre og stabile
voksenrelationer gav Barnets Reform mulighed for at anvende en bredere vifte af plejefamilier — herunder
kommunale plejefamilier?.

9 | Kebenhavns Kommune blev denne nye familieplejetype udviklet gennem et metode- og udviklingsprojekt kaldet ”Forstaerke-
de plejefamilier”. De forsterkede plejefamilier har specifikke forudsatninger for at kunne modtage bern og unge med szrlige
udfordringer og modtager udvidet statte fra Center for Familiepleje. For en evaluering af projektet se Christensen 2015.
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Ret til inddragelse
Som tidligere naevnt er berns ret til at blive hort defineret i Barnekonventionens artikel 12, og i Service-
loven bliver dette eksplicit fremhaevet i paragraf 48. Det gelder, at barn og unge i savel aflastning som
dognpleje har ret til at blive hgrt, nar sagsbehandleren skal vurdere og treffe afggrelser:
”§ 48. Inden der treffes afgorelse efter §§ 51, 52, 52 a, 56, 57 a, 57 b, 58, 62 og 63, § 65, stk. 2 og 3, og §§
68-71 og 75, skal der finde en samtale sted med barnet eller den unge herom. Samtalen kan undlades, hvis
der umiddelbart forinden er gennemfert en samtale med barnet eller den unge ved gennemforelse af en
bornefaglig undersagelse, jf. § 50. Samtalen kan finde sted uden samtykke fra foraldremyndighedens inde-
haver og uden dennes tilstedevarelse, nar hensynet til barnets eller den unges bedste taler herfor.
Stk. 2. Samtalen kan undlades, i det omfang barnets modenhed eller sagens karakter i afgerende grad taler
imod samtalens gennemforelse. Kan samtalen ikke gennemfares, skal barnets holdning til den patankte
afgorelse spges tilvejebragt.
§ 48a. Et barn eller ung, hvis sag behandles efter denne lov, har pa ethvert tidspunkt af sagens behandling
ret til at lade sig bistd af andre [...]”

(Jurainformations Lovbeger, 2016: 19)

Samtalen med barnet eller den unge i degnpleje eller i aflastning efter paragraf 52 skal indga som et ve-
sentligt element i udarbejdelsen og den kontinuerlige opfelgning pa handleplanen, der er det koordinerings-
redskab, som skal tydeliggere indsatsen i barnets sag. Kommunens forpligtigelse til at udarbejde en handle-
plan defineres i Servicelovens paragraf 140, og kommunens forpligtigelse til at folge op pa handleplanen er
eksplicit fremhaevet i Servicelovens paragraf 70:
”§ 70. Kommunalbestyrelsen skal senest 3 maneder efter, at der er iverksat en foranstaltning over for
barnet, den unge eller de vordende foraldre, vurdere, om indsatsen skal &ndres, og om handleplanen, jf.
§ 140, skal revideres. Kommunalbestyrelsen skal herefter med hgjst 6 maneders mellemrum foretage en
sadan vurdering. Afgerelse om revision af handleplanen traffes sa vidt muligt med samtykke fra forealdre-
myndighedsindehaveren og den unge, der er fyldt 15 ar.
Stk. 2. Ved anbringelse uden for hjemmet skal vurderingen af indsatsen efter stk. | og af behovet for
revision af handleplanen ske pa baggrund af det labende tilsyn med barnet eller den unge, jf. § 148, stk. I,
og efter kontakt med forzldremyndighedsindehaveren. Tilsynet efter § 148, stk. I, skal omfatte mindst to
arlige tilsynsbesgg pa anbringelsesstedet, hvor kommunen taler med barnet eller den unge. Samtalen skal
sa vidt muligt finde sted uden tilstedeveerelse af ansatte fra anbringelsesstedet. Vurderingen skal omfatte en
stillingtagen til, hvorvidt andre forhold end de hidtil beskrevne, jf. § 140, er relevante, og i sa fald skal disse
indgd i en revideret handleplan [...]”

(Jurainformations Lovbeger, 2016: 30)

Lovgivningen preciserer saledes, at kommunen mindst to gange om aret skal gennemfgre en samtale med
barnet eller den unge for at falge op pa foranstaltningen. For familieplejeanbragte barn og unge skal sags-
behandleren tale med barnet eller den unge i degnplejefamilien. Kommunen skal ogsé tale med bgrn og
unge i aflastning efter paragraf 52 — dog er det ikke et krav, at samtalen foregar i aflastningsfamiliens hjem.
Hvis bern og unge med specifikke kroniske sygdomme/handicap ikke har noget sprog, er det fortsat en ret
for disse bern og unge at blive hert. Om end det kan vaere kompliceret, er det ikke en begrundelse for at
undlade en samtale med barnet eller den unge. Hvis myndighedssagsbehandleren undlader at gennemfere
en samtale, skal det kunne begrundes med afsat i barnets alder og modenhed.
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Dertil fremhaver Forvaltningslovens paragraf 8, stk. |, at enhver har ret til at lade sig repraesentere eller
bista af andre til mader i den offentlige forvaltning. Derfor har eksempelvis familieplejeanbragte barn og
unge ret til at have en bisidder eller stgtteperson med under samtaler med sagsbehandleren. Forvaltnings-
lovens paragraf 8, stk. |, komplimenterer saledes Servicelovens paragraf 48a, og kan vaere med til at sikre
berns ret til inddragelse.

Kgbenhavns Kommunes handicappolitik (Kgbenhavns Kommune, 2011), der indeholder malsatninger og
principper for perioden 2011-2017, definerer kommunens intention om at sikre borgerne de grundlaeggen-
de menneske- og frihedsrettigheder, som ogsid Handicapkonventionen foreskriver det.

Kommunens handicappolitik afspejles i nervarende undersegelse, hvor blandt andet inddragelsen af bern og
unge med kronisk sygdom/handicap er helt central. Dertil kommer, at undersggelsen tager afset i en af de
interne malsatninger i kommunen om oplysning om handicapgruppers behov og mangfoldighed, der lyder:
”En barriere i forhold til at sikre hensynstagen til handicapgruppernes behov er utilstrakkelig viden og
uopmarksomhed samt et til tider unuanceret samfundsbillede af mennesker med handicap. Kgbenhavns
Kommune vil arbejde for at: (1) Kendskab til de forskellige handicapgrupper og deres respektive behov ud-
bredes, sa der i de enkelte ydelser og services tages de nedvendige hensyn. (2) Forstaelsen af mennesker
med handicap nuanceres, da gruppen er mangfoldig”.

(Kgbenhavns Kommune, 2011: 19)

Med afszt i den overordnede handicappolitik har politikere i Kgebenhavns Kommune endvidere vedtaget en
strategi serligt for bern og unge med handicap og deres familier (Kgbenhavns Kommune, 2014). Strategien
definerer konkrete tiltag, som skal skabe sammenhzng mellem det daglige arbejde i Socialforvaltningen og
de politiske prioriteringer pa omradet. Narvaerende aktionsforskningsundersggelse indgar som en del af
strategien, hvilket fremgar her:

”Derudover er der ogsa fokus pa brugen af familiepleje i forhold til bern og unge med handicap. Hvilket

er suppleret af en aktionsforskningsundersegelse, der skal tilvejebringe ny viden om born og unge med
kronisk sygdom eller handicap i familiepleje- eller aflastning for derigennem at styrke kvaliteten i familieple-
jeanbringelser og aflastningsforhold for disse bgrn og unge”.

(Kebenhavns Kommune, 2014: 9)

2.4. Organisering af familieplejeomradet

| Kebenhavns Kommune er organiseringen af familieplejeomradet fordelt mellem forskellige kommunale

akterer i Socialforvaltningen. En kort skitsering af denne er relevant for at forsta formalet med organise-

ringen og den konkrete praksis:

» Borgercenter Born og Unge har ansvaret for indsatsen over for barn og unge under 18 ar med sociale
eller psykiske problemer (SEL kap. I1) og unge fra 18-22 ar med behov for eftervarn (SEL kap. 12.).
Borgercenter Barn og Unge bestar af seks lokale borgerrettede bgrnefamilieenheder, der hver isar
dakker bydelene Amager, Bispebjerg, Bronshgj-Husum-Vanlgse, City-Osterbro, Nerrebro, Vesterbro-
Valby-Kongens Enghave. | de seks enheder er der ansat myndighedssagsbehandlere, familiebehandlere
med flere.
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* Borgercenter Handicap har ogsa ansvaret for indsatsen over for bern og unge under 18 ar med behov
for sarlig stotte (SEL kap. 1) samt unge fra 18-22 ar med behov for eftervarn (SEL kap. 12)'°. Bern og
unge er tilknyttet Borgercenter Handicap, nar de har et betydeligt og varigt nedsat fysisk eller psykisk
funktionsniveau, som er pavirket i svaer grad, eller har en indgribende kronisk/langvarig sygdom. Dette
borgercenter daekker samtlige bydele i Kgbenhavns Kommune.

| udgangspunktet arbejder sagsbehandlere i Borgercenter Bern og Unge med familier, hvor foraldre eller
barnet eller den unge har sociale eller psykiske vanskeligheder, som medferer, at barnet eller den unge er
truet i sin udvikling. Bern og unge med overvejende psykosociale problemer herer siledes til i Borgercenter
Barn og Unge, men ogsa bern og unge med specifikke diagnoser som ADHD/ADD, OCD og Tourettes
syndrom herer fortrinsvis til i dette borgercenter.

| udgangspunktet arbejder sagsbehandlere i Borgercenter Handicap med familier, hvor barnets eller den
unges diagnose og nedsatte funktionsniveau medferer, at der er behov for en konkret handicaprelateret
indsats. Barn og unge med eksempelvis multiple handicap og infantil autisme er fortrinsvis tilknyttet
Borgercenter Handicap.

Der vil veere bgrn og unge, som har en raekke vanskeligheder, der gir pa tvaers af omrader og opdelingen i
den navnte model. Det betyder derfor ogsa, at begge myndighedscentre — ud fra samme lovgivning — tager
sig af sarbare og socialt udsatte barn og unge, der kan have en kronisk sygdom/et handicap. Om ansvaret
for barnet eller den unge er placeret i det ene eller andet borgercenter, bliver ikke vurderet alene ud fra
en specifik diagnose. En eventuel diagnose bliver set i sammenhang med barnets eller den unges funkti-
onsniveau, herunder adferd og udtryksform, samt barnets eller den unges samlede situation. Det afggren-
de princip er en vurdering af familiens samlede problemstillinger, og hvilket myndighedscenter, der bedst
muligt kan give den ngdvendige indsats.

Nar myndighedssagsbehandlere beslutter, at et barn eller ung skal anbringes i en plejefamilie eller regel-

massigt komme i en aflastningsfamilie, bliver Center for Familiepleje involveret:

* Center for Familiepleje har ansvaret for at matche godkendte' degnpleje- og aflastningsfamilier med
de barn og unge, der skal anbringes i en plejefamilie eller have en aflastningsfamilie. Dertil star Center
for Familiepleje for radgivning, vejledning, supervision og uddannelse af dggnpleje- og aflastningsfamilier
ansat af Kgbenhavns Kommune. | Center for Familiepleje er der ansat familieplejekonsulenter, som vare-
tager denne opgave (Center for Familiepleje, 2016).

10 | Borgercenter Handicap har man valgt at organisere arbejdet inden for tre omrader, som henholdsvis er bgrneomradet (fa-
milier til barn og unge op til 15 ar), ungeomradet (unge fra 15 til 25 ar og deres familier) og voksenomrédet (borgere mellem
26 og 65 ar). Unge med behov for eftervarn, der er fyldt 23 ar, vil derfor have samme sagsbehandler frem til det fyldte 25 ar,
inden vedkommende bliver tilknyttet voksenomréidet. Dette er modsat Borgercenter Bagrn og Unge, hvor den unge efter det
fyldte 18. ar eller senest 23. ar far en sagsbehandler fra voksenomradet.

Il Jf. Lov om socialtilsyn (Jurainformations Lovbager, 2016: 56-61) godkender og forer socialtilsynet; det driftsorienterede tilsyn
med ordinare pleje- og aflastningsfamilier med henblik pa at udstede eller opretholde en plejetilladelse. Konkrete plejefamili-
er og netvaerksplejefamilier godkendes af Center for Familiepleje, og kommunen foretager det driftsorienterede tilsyn i disse
plejefamilier.
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Ansvaret er saledes fordelt mellem forskellige centre, hvor myndighedssagsbehandlere og familiepleje-
konsulenter har forskellige ansvars- og arbejdsomréader. Sagsbehandlere fra begge myndighedscentre og
familieplejekonsulenter fra Center for Familiepleje har et lebende samarbejde om bgrnene og de unge
i familiepleje. Sagsbehandlere har det personrettede tilsyn med barnet eller den unge og har derfor
ansvaret for de lovpligtige barnesamtaler med bern og unge, jf. lovgivningen. Dertil har myndigheds-
sagsbehandlerne ansvaret for kontakten til foreldrene og den overordnede beslutningskompetence

i forhold til at treffe eksempelvis afgorelser om omfanget af samvar for barnet under anbringelsen
(Bressendorff og Madsen, 2011)'2.

12 Nar det gzlder netverksplejeforzldre og aflastningsforaldre i barnets netvaerk, star Center for Familiepleje blot for godken-
delsen og lebende uddannelse. Radgivning og vejledning foretages af sagsbehandlere fra de respektive myndighedscentre. |
forbindelse med netvarkspleje modtager pleje- og aflastningsforaldrene ikke vederlag, men kommunen daekker de omkost-
ninger, der er forbundet med at have barnet eller den unge boende (Bressendorff & Larsen, 2011).
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”Hvad er handicap? Et sporgsmdl, der affeder forskellige svar, alt efter hvem, hvordan og hvorndr man sperger”
(Kurth, 2013: 36). Sadan indledes et af kapitlerne i antologien ”"Handicapforstdelser — mellem teori, erfa-
ring og virkelighed”.

| dette kapitel belyses det perspektiv pa kronisk sygdom og handicap, som ligger til grund for undersg-
gelsen og det sxrlige fokus pa trivslen hos bgrn og unge med kronisk sygdom/handicap i degnpleje eller
aflastning. Begreberne handicap og kronisk sygdom skitseres ud fra international forskning og i forhold
til, hvilken betydning de har i en dansk kontekst. Przciseringen af denne undersegelses perspektiv pa
kronisk sygdom og handicap er vigtig i forhold til at forstd undersggelsens fokus og dermed ogsa dens
styrker og begransninger.

Sociologisk handicapforskning anses for at vaeere domineret af to teoretiske skoler, nemlig den medi-
cinske sociologi og de sakaldte 'disability studies’ (Kurth, 2013: 36). Den medicinske sociologi arbejder
med et medicinsk perspektiv, hvor det forst og fremmest er den enkeltes diagnose, der er afggrende
for betydningen af et handicap, mens “disability studies’ anlegger et socialt perspektiv, hvor det, kort
beskrevet, bliver konteksten for individet, der ses som afggrende for betydningen af et handicap. Det
diskuteres, hvorvidt de to perspektiver kan siges at vere entydigt afgraensede fra hinanden, og hvorvidt,
der er konsensus om deres indhold (Holmstrém, 2005; Llewellyn & Hogan, 2000). | undersggelsen her
arbejder vi ud fra et tredje perspektiv, nemlig det sikaldte relative handicapperspektiv, der har det rela-
tive handicapbegreb som omdrejningspunkt, og som har stor betydning for nyere international handicap-
teori (Tetler, 2013; Wiederholt et al., 2002). Vi har valgt dette perspektiv som afsat for undersegelsen,
da vi dermed far mulighed for at belyse, hvordan kronisk sygdom/handicap far betydning og vegt i det
sociale — i et samspil mellem barnet, den kroniske sygdom/handicappet og omgivelserne. Samtidig har
perspektivet den ulempe, at der er andre ting, som vi ikke kan ga i dybden med, sasom betydningen af
de enkelte diagnoser i medicinsk forstand i forhold til symptomer og behandlingsmuligheder. Bade det
medicinske og det sociale perspektiv er dog vigtige at kende til, da de fortsat spiller en rolle pa forskel-
lige arenaer, hvor barnet og plejefamilien bevager sig, herunder henholdsvis den kommunale og den
sundhedsfaglige arena, hvorfor de vil blive beskrevet kort i de indledende afsnit.

Det medicinske perspektiv har sit udspring i leegevidenskaben og har et patologisk og klinisk fokus, hvor
kronisk sygdom eller handicap bliver identificeret som biologiske og psykologiske afvigelser fra en normali-
tet. | dette perspektiv bliver en persons manglende evne til at kunne udfere en aktivitet forbundet med en
individuel fysisk eller psykisk begransning, defineret som en funktionsnedsattelse, der relaterer til et spe-
cifikt handicap eller en kronisk sygdom. Det medicinske perspektiv udelukker ikke, at sociale og kulturelle
forhold kan have indflydelse pa folgerne af en kronisk sygdom eller et handicap, men det legger et entydigt
fokus pa fysiologiske og psykologiske problemer hos individet (Kurth, 2013). Det medicinske perspektiv
kan derfor ogsa kendetegnes som et perspektiv, der har fokus pa individet, hvor det sd at sige bliver perso-
nen med handicap, der er 'bazrer af problemet’ (Tetler, 2013).
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| det danske sundhedssystem bruger man det internationale diagnosticeringsvaerktgj ”International
Classification of Diseases” (ICD-10), der er udarbejdet af World Health Organization (WHO), og som
er funderet i det medicinske perspektivs individfokus. Dette diagnosevarktgej kan defineres som en in-
ternational manual, der klassificerer fysiske og psykiske lidelser med henblik pa at be- eller afkraefte, om
en person har szrlige symptomer og derved lever op til kriterierne for at fa stillet en specifik diagnose
(WHO, 2015). Redskabet afspejler et behov for at definere kroniske sygdomme eller handicap som
objektive fund i form af problemer, mangler eller andet, som afviger fra det definerede normale hos det
enkelte individ. ICD-10 er derfor ogsé et administrativt redskab, der kan bruges til at vurdere den enkel-
tes behov for ressourcer ud fra en antagelse om, at de anvendte kriterier er objektive og retferdige.

Det medicinske perspektiv muligger siledes en ensartet ramme for sundhedsfaglige vurderinger, som kan
knyttes op pa og vaere med til at udlgse behandlingsforlgb og kommunale ydelser. Samtidig er det medi-
cinske perspektiv ogsa blevet kritiseret gennem tiden for kun at vare fokuseret pa sakaldt objektive fund
hos individet med den konsekvens, at det bliver sygdommen eller handicappet som definerer personen, og
hvor andre faktorer saisom det enkelte menneskes egne perspektiver i forhold til handicappet og de sam-
fundsmassige livsbetingelser, der falger med, risikerer at blive usynliggjorte. Enkelte personer med handi-
cap, stottet af handicaporganisationer sarligt fra Storbritannien, har fra begyndelsen af 1970’erne keempet
for et andet handicapperspektiv, der ikke er individorienteret, men derimod ser handicap som et socialt
feenomen (Kurth, 2013).

Det sociale perspektiv dekker over flere varianter, men er baseret pa nogle grundlaeggende tanker, som
vil blive prasenteret i det falgende. Det sociale perspektiv udsprang af den britiske handicaporganisation
UPIAS, Union of the Physically Impaired against Segregation, som blev etableret i begyndelsen af 1970’erne
(Kurth, 2013). Initiativets foregangsmand og kvinder var selv mennesker med handicap, og perspektivet
blev udviklet med det formal at udfordre de fremherskende forestillinger om handicap som biologiske og
individuelle. | det sociale perspektiv flyttes fokus i handicapforstaelsen fra individet, som baerer af proble-
met, til samfundet, som den primare arsag til at et handicap er et problem. Det vil sige, at man i det socia-
le perspektiv satter fokus pa, at det er omgivelserne, som skaber et handicap igennem barrierer, negative
holdninger og forskelsbehandling, der igen forstaerker social undertrykkelse og derigennem eksklusion. |
det sociale perspektiv ser man ikke bort fra, at en funktionsnedsattelse er en forudsatning for et handi-
cap, men de individuelle funktionsnedsattelser bliver imidlertid forst til et handicap, nar samfundet (med
vilje eller uagtsomt) ikke tager hensyn til den enkelte og derved opsatter barrierer (Kurth, 2013).

| modsztning til det medicinske perspektiv pa handicap, hvor blandt andet behandling og medicinering er
i fokus, sztter den sociale model i stedet fokus pa, at man ma fjerne barrierer i samfundets forskellige
arenaer. Hvis et barn eksempelvis har svart ved at lere og udvikle sig i skolen, ma man ud fra det sociale
perspektiv betragte skolens mader at organisere undervisningen pa, i form af indhold eller arbejdsform,
som uhensigtsmassig. Tilsvarende ma offentlige bygninger og transportmidler vare tilgengelige for kore-
stolsbrugere og svagtseende eller blinde s man forebygger, at mennesker med handicap er forhindrede i
at ferdes i det offentlige rum. Derved kommer systemets strukturer og mader at mgde mennesker med
funktionsnedsttelser pa i fokus som det, der skaber handicap. Handicap er, ifelge det sociale perspektiv,
saledes forarsaget af samfundsmassige forhold (Tetler, 2013).
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Det sociale perspektiv er blevet kritiseret for at have en forenklet forklaring pa et komplekst fanomen.
Idet samfundet bliver det berende element i skabelsen af et handicap, er der en risiko for, at individuelle
erfaringer og oplevelser bliver usynlige. | den nyere handicapforskning er forstaelsen af handicap i savel det
medicinske som det sociale perspektiv blevet kritiseret for at reducere og forenkle arsagerne til et handi-
cap. Nar man i det medicinske perspektiv fokuserer pa handicap som iboende det enkelte menneske, er
der en hgj risiko for, at stigmatisering finder sted. Nar man, tilsvarende, i det sociale perspektiv, fokuserer
pa handicap som noget, der produceres i samfundet, er der en hgj risiko for at usynliggere, og dermed
ogsa bagatellisere, en funktionsnedszttelses indvirkning pa individer. P4 denne baggrund er der med tiden
opstaet et behov for en anden tilgang og et nyt perspektiv, der kan sztte fokus pa relationen mellem
individet og omgivelserne (Kurth, 2013; Tetler, 2013). Dette sidste perspektiv udger det relative handicap-
perspektiv.

Med det relative handicapperspektiv bliver der sat fokus pa de relationelle aspekter ved handicap, hvor
problemet er situeret, og defineres ud fra en mere helhedsorienteret tilgang. Et handicap skal her for-
stas som et dynamisk faenomen, der er under konstant udvikling og forandring i de forskellige kontekster,
individet indgar i (Tetler, 2013; Wiederholt, 2002). Handicapkonventionens artikel | definerer begrebet
handicap pé felgende méade:
”Personer, der har en langvarig, fysisk, psykisk, intellektuel eller sensorisk funktionsnedsattelse, som i
samspil med forskellige barrierer kan forhindre dem fuldt og effektivt i at deltage i samfundslivet pa lige fod
med andre”.

(Retsinformation, 2016)

Begrebet handicap bliver her en betegnelse for relationen mellem det enkelte menneske med funktions-
nedszttelse og omgivelserne. Funktionsnedsattelsen synliggares, men det er forst i relationen, at der kan
opsta et tab eller begrensninger, hvis omgivelserne ikke er indrettet eller tilpasset til de behov og krav,
mennesker med funktionsnedszttelser matte have. Derved bliver det enkelte individs problem ’situeret’,
og er saledes forankret i en relation mellem det enkelte menneske og det omgivende samfund, (Kurth,
2013; Tetler, 2013). Et handicap vil i dette perspektiv vere til stede i forskellige grader, alt efter om eller
hvordan et menneske bliver kompenseret for dets funktionsnedsattelse i mgdet med omgivelserne. Kom-
pensationsprincippet er indbygget i dansk handicappolitik, saledes at personer med funktionsnedsattelser
kan fa tilbudt serlige ydelser og hjelpeforanstaltninger, der kan begranse eller udligne konsekvenserne af
en funktionsnedsattelse. P4 den made kan en sarlig kompensation gere det muligt for den enkelte at indga
pa lige fod med andre i samfundet (Bengtsson, 2008; Wiederholt, 2002).

Da det relative handicapbegreb er defineret i Handicapkonventionen, betyder det, at ogsa dansk lovgivning

legger sig op ad denne betegnelse. Dette ses ligeledes i Kebenhavns Kommunes handicappolitik, hvor det
relative handicapbegreb, kort skitseret, ser saledes ud:

32



Det relative handicapbegreb har med afszt i den beskrevne forstaelse ogsa veret baggrunden for den
kritik af WHOs diagnosevarktoj fra 1980 kaldet ”International Classification of Impairments, Disability
and Handicap” (ICIDH), der koblede handicap sammen med kropslige dysfunktioner hos mennesker.
WHO valgte pa baggrund af denne kritik i 2001 at udarbejde et nyt klassifikationssystem. Denne klassi-
fikation hedder ”International Classification of Functioning, Disability and Health” (ICF) og forseger at
integrere savel det medicinske som det sociale perspektiv i forstdelsen af funktionsevne og funktions-
nedszttelse (Bonfils & Olsen, 2013; Tetler, 2013)"3. Begrebsrammen baserer sig pa en bio-psyko-social
tilgang, som gor det muligt at forstd samspillet mellem en helbredsbetinget nedsattelse af funktionsev-
nen samt de personlige og omgivelsesmassige ressourcer. Sundhedsstyrelsen anser ICF for at vere et
supplement til legernes diagnosebaserede sygdomsklassifikation (ICD-10) (Hyldgaard et al., 2008)'*. |
nervaerende undersggelse om born og unge med handicap i familiepleje vil det relative handicapbegreb
indga som en grundleggende forstaelsesramme. Born og unge med forskellige funktionsneds=ttelser
(herunder ogsa kroniske sygdomme) kan mede séavel fysiske som psykiske barrierer, der medfgrer, at
deres deltagelse begranses. Kompenseres bgrnene eller de unge, kan deres chance for at opna lige mu-
ligheder med deres jevnaldrende fremmes. | forhold til nerverende undersggelse, der blandt andet har
til formal at undersege, hvad der skal til for, at bern og unge med handicap i degnpleje eller aflastning
trives, er det efterfelgende muligt at udvikle og kvalificere familiepleje med henblik pa at sikre og opti-
mere betingelser, der kan skabe mere lige muligheder.

Fokus i dette projekt er ikke kun bern og unge med handicap, men ogsa bern og unge med kronisk syg-
dom. Egmont Fondens strategi "Mod pa livet” (som dette projekt er en del af) retter sit fokus mod indsat-
ser, der kan hjzlpe bern og unge med kronisk sygdom i hverdagen og give dem adgang til den rette stotte.
Pa baggrund af undersggelsen "Nar sorgen rammer” (Egmont Fonden & Mandag Morgen, 2013) giver
mange bern og unge med kronisk sygdom udtryk for, at de feler sig isolerede, har svaert ved at folge med i
skolen, er alene med deres tanker, og at hverdagen er svaer at handtere. Den tidligere nevnte undersggelse
fra Danske Handicaporganisationer (2008) viser, at mange unge med handicap har tilsvarende oplevelser.
Dermed er der vasentlige sammenligningspunkter mellem berns og unges oplevelser af bade kroniske syg-
domme og handicap, der begge i form af fysiske og psykiske barrierer kan medfgre oplevelser af tab eller
begransninger i samspillet med omgivelserne.

WHO har defineret, at kroniske sygdomme er ” ... diseases of long duration and generally slow progression”
(www.who.int/en). Det vil sige lidelser, der har et l&ngerevarende forleb og generelt udvikler sig langsomt.
Kroniske sygdomme kan i nogen grad behandles med eksempelvis medicinsk behandling, men ofte kan de
ikke helbredes og er konstant tilbagevendende.

| forbindelse med begrebet kronisk sygdom anvendes ogsa en udvidet betegnelse som kronisk somatisk
sygdom. Somatisk, der betyder legemlig, adskiller sig fra psykiske eller psykiatriske lidelser. Eksempler
pa kroniske somatiske sygdomme kan vaere astma, epilepsi, hjertesygdomme og diabetes. Derimod kan

I3 Sundhedsstyrelsen godkendte og udgav klassifikationen ICF pa dansk i 2003.

14 12007 udvikledes en szrlig udgave af ICF til brug pa berne- og ungeomradet, nemlig ICF-CY (Children and Youth), der dog
endnu ikke er blevet oversat til dansk. Bade ICF og ICF-CY er i anvendelse i Danmark blandt forskellige faggrupper og orga-
nisationer (Hyldgaard et al., 2008).
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lidelser som OCD eller angst ikke defineres om somatiske, men som psykiske sygdomme, der kan pa-
virke det enkelte menneskes tilstand (Sundhedsstyrelsen, 2012).

| det medicinske perspektiv bliver kroniske sygdomme defineret som konkrete diagnoser, der pa forskel-
lig vis har indflydelse pa individets helbred og livskvalitet. Nogle kroniske sygdomme kan eksempelvis
vere arvelige, andre kan opsta som folge af uhensigtsmassig livsstil eller vaner eller vaere aldersbetin-
gede (Sundhedsstyrelsen, 2012). Efter gennemgang af empirien mener vi ikke, at det er vasentligt for
undersggelsens resultater, i udgangspunktet, at skelne mellem kronisk sygdom og handicap. | denne
undersogelse vil vi derfor ogsa bruge det relative handicapperspektiv som afsat for at forsta trivslen

hos de bern og unge, der har en kronisk sygdom. Af hensyn til leesevenligheden valger vi nogle gange at
erstatte betegnelsen 'born og unge med kronisk sygdom/handicap’ med ’born og unge med en diagnose’,
med mindre det er nedvendigt at pracisere andet.

Denne undersogelses afset i det relative handicapbegreb giver en sarlig indsigt i, hvordan kronisk sygdom/
handicap kan fa betydning i bernenes og plejefamiliernes hverdag pa forskellig vis. Det er indlysende, at den
enkeltes oplevelse af en kronisk sygdom eller et handicap kan variere i mgdet med omgivelserne. Men det
er ogsa veerd at understrege, at selve diagnosticeringen af en kronisk sygdom eller et handicap ligeledes kan
variere og vare til forhandling. Derfor vil vi i dette afsnit, afslutningsvist, skitsere, hvad en diagnose er, og
hvordan den kan stilles'.

Begrebet handicap dekker sammen med begrebet kronisk sygdom over en bred vifte af konkrete lidelser
eller funktionsnedszttelser, som pa forskellig vis og i varierende grad har indflydelse pa det enkelte men-
neskes livsomstandigheder. Grznserne mellem, hvad der i praksis betegnes som et handicap, og hvad der
betegnes som en kronisk sygdom, er ind imellem flydende og varierer i @vrigt fra land til land og over tid.
Om end teorier forsgger at indkredse mere entydige eller faste definitioner af begreberne, er der ikke
konsistens i brugen af handicapbegrebet i praksis.

Dertil kommer, at der i det danske sprog ogsa anvendes andre betegnelser, som dakker over begreberne.
"Saxrlige behov’ er en ofte anvendt betegnelse til bern og unge, der har en kronisk sygdom eller et handi-
cap, men denne betegnelse bruges bredt og diffust. Betegnelsen bruges blandt andet ogsa i forbindelse med
anbragte bern og unge, der kan have sarlige behov (eller behov for sarlig stotte) pa baggrund af eksem-
pelvis deres svaere start pa livet og omsorgssvigt. En anden betegnelse er 'diagnose’, som henviser til en
mere afgrenset medicinsk bestemmelse, stillet pa baggrund af observationer og registrering af bestemte
kliniske tegn og symptomer, der definerer en specifik kronisk sygdom eller et handicap.

En diagnose er en betegnelse for den funktionsnedszttelse eller sygdom, som ligger til grund for en
borgers symptomer. Diagnoser stilles ved, at en relevant fagperson sisom psykolog, psykiater eller lege,
udsperger og undersgger borgeren. Diagnoser er afgorende i forhold til, hvor den enkelte borger henvises
i en eventuel kontakt med systemet, og diagnoser er ogsa afgerende for myndighedsbeslutninger, i for-
hold til om og hvor meget kompensation, gkonomisk stette og gvrig hjelp en borger kan modtage. | den

I5 Se bilag for en kort beskrivelse af konkrete diagnoser, som indgar i denne undersggelse.
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forbindelse er det vasentligt at nevne, at man kan fa stillet mere end én diagnose, hvilket betegnes som
’komorbiditet’ eller ’blandingsdiagnoser’, der ogsa kan have indflydelse pd, hvordan barnet eller den unge
bliver betragtet i systemet.

| praksis er diagnoser ofte til forhandling af flere grunde. For det farste ligger diagnosekriterier ikke altid
fast, men kan vare under stadig udvikling. Eksempelvis udferes der stadig forskningsmaessige vurderinger af
diagnosekriterierne for ADHD med henblik pé at ggre dem mere pracise'®.

For det andet kan diagnoser variere alt efter hvilken fagperson, der udtaler sig og hvilken udrednings-
metode, der er blevet anvendt. Dette kan forekomme, nar og hvis nogle lidelser er svere at skelne fra
hinanden. | relation hertil kan der ogsé vere tilfelde, hvor det kan vare sveaert at afgere, hvorvidt barnets
adferd skyldes en konkret diagnose, eller hvorvidt adferden skyldes omsorgssvigt. Massivt omsorgssvigt
kan medfere reaktionsmenstre hos barn, som ligner dem hos bern med autismespektrumsforstyrrelser,
hvor det eksempelvis kan vaere vanskeligt for barnet at anvende og forsta verbal kommunikation samt ind-
ga i social interaktion med andre. Der er dog tale om to forskellige tilstande, hvor autisme forklares ud fra
en neurologisk genetisk betinget vinkel og omsorgssvigt ud fra en miljgbetinget vinkel. Dertil kan omsorgs-
svigt under moderens graviditet, hvor hun eksempelvis har et alkoholmisbrug, ogsa betyde, at barnet far en
hjerneskade. Derved kan der pa forskellig vis vere grazoner, overlap og sammenhznge mellem specifikke
diagnoser og omsorgssvigt, der kan gore det vanskeligt at afgranse og forklare arsagerne til berns adferd
(Perry og Szalavitz, 2006; London & Etzel, 2000).

For det tredje viser empirien, at bernene og de unge i familiepleje méaske nok har faet en diagnose, men
at barnenes og de unges samt plejeforaldrenes egne oplevelser af problemer (eller mangel pa samme) i
hverdagen, ikke ngdvendigvis stemmer overens med barnets eller den unges diagnoser, blandt andet fordi
den samme diagnose kan vise sig pa forskellige mader og i forskellig styrke i mgdet med omgivelserne.
Informanterne i undersggelsen har alle én eller flere konkrete diagnoser, men det er kun et fital, der
beskrives mere indgdende i de efterfolgende kvalitative analyser. Dette skyldes blandt andet, at bernene og
de unge i flere tilfzelde ikke selv er klar over, hvilke diagnoser de har, at de ikke gnsker at fokusere pa dem,
eller at plejeforaldre eller foraldre er uenige i nogle af diagnoserne.

Da vi ogsa, igennem sporgeskemaundersggelsen, ansker at producere generel viden om bgrn og unge med
kronisk sygdom/handicap i familiepleje, har vi konkretiseret handicap og kronisk sygdom som mélbare
enheder i sporgeskemaerne. Med inspiration fra de 30 forskellige foreninger under paraplyorganisationen
Danske Handicaporganisationer har vi opstillet en rakke konkrete diagnoser, der betegnes som kroniske
sygdomme eller handicap. Dette giver os en mulighed for at vurdere udbredelse og mulig komorbiditet af
diagnoser hos bern og unge i familiepleje med kronisk sygdom/handicap. | rapporten er det ikke som sadan
de specifikke kroniske sygdomme eller handicap vi satter fokus pa — kun i de tilfelde, hvor bernene, de
unge, degnpleje- eller aflastningsforaldrene, samt sagsbehandlere og familieplejekonsulenter selv omtaler
dem srskilt.

Det relative handicapbegreb og begrebet trivsel
| nervaerende undersggelse har vi som navnt valgt at lade os inspirere af det relative handicapbegreb i for-
hold til at pracisere, hvordan vi bruger begrebet trivsel. Som beskrevet i kapitel |, er trivselsbegrebet et

16 WHOs revision af de nuvaerende kriterier forventes publiceret i 2018 (WHO, 2015b).
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overordnet begreb, der refererer bredt til flere forskellige aspekter af anbragte bern og unges liv. Trivsels-
begrebet vil, i dette projekt i overensstemmelse med det relative handicapbegreb, blive anvendt som noget,
der tager form i mgdet mellem barnet eller den unge med kronisk sygdom/handicap og omgivelserne. Vi
undersgger saledes ikke barnenes og de unges trivsel ved at fokusere pa deres kroniske sygdom/handicap,
men derimod ved at se deres trivsel som resultatet af samspillet mellem bgrnene eller de unge med kro-
nisk sygdom/handicap og de omgivelser, som de er en del af, herunder dggnpleje- eller aflastningsfamilien,
skolen, venskabskredsen, i mgdet med myndighedspersoner og sa videre. Samspillet mellem barnet eller
den unge og omgivelserne vil vere det grundlag, der giver os mulighed for at kunne sige noget om trivslen
hos barn og unge med kronisk sygdom/handicap i degnpleje eller aflastning.
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| dette kapitel beskriver vi undersegelsens forskningstilgang og betydningen af projektets forankring i
Videnscenter for Anbragte Bern og Unge (VABU) i Kgbenhavns Kommune. Dernast bliver undersg-
gelsens design og metodevalg i form af henholdsvis en kvantitativ og kvalitativ del praesenteret sammen
med en beskrivelse af undersggelsens malgrupper, vores overvejelser om at inddrage bgrn og unge med
kronisk sygdom/handicap i en spergeskemaundersggelse og i kvalitative interview samt vores analyse-
strategi, anonymisering og behandling af data.

Projekt ”Barn og unge med kronisk sygdom eller handicap i familiepleje” tager afszt i aktionsforskning.
Aktionsforskning er en videnskabelig forskningstilgang, som tilstraeber at skabe viden gennem forandring af
verden i et demokratisk samspil mellem forskere og de mennesker, som denne forandring inddrager.
Aktionsforskning har bevidst til hensigt at igangsa®tte forandringsprocesser under forskningsforlebet og
anvende den akkumulerede viden til at styre forskningen (Kildedal, 2005). Dette er forskelligt fra eksem-
pelvis grundforskning, hvor man ofte venter med at videreformidle resultater og anbefalinger, til underseo-
gelsen er helt afsluttet, og hvor forskeren som regel ikke er involveret i implementering af forskningens
anbefalinger. | praksis har dette betydet, at vi labende, mens vi har indhentet data, har formidlet de forelg-
bige resultater til relevante akterer i Kgbenhavns Kommune, samt i landets @vrige kommuner. Sidelgbende
har vi med afszt i den viden, vi har fiet i forbindelse med narvaerende undersggelse, medvirket til at igang-
sette nye tiltag, der kunne forbedre kommunens arbejde pa omradet. Derudover er kommunalt ansatte
ledere, medarbejdere og eksterne forskere blevet inddraget i droftelser af undersegelsens resultater og
anbefalinger via projektets styre-, projekt- og falgegruppe.

Det er i denne sammenhzng vigtigt at bemzrke, at aktionsforskning ikke er neutral. Derimod indebzrer
aktionsforskning en aktiv stillingtagen fra forskeren. | dette tilfeelde har videnscentrets medarbejdere og de
ovrige projektdeltagere pa forhand et klart defineret formal med at gennemfare projektet (at kvalificere
anbringelser af barn og unge med kronisk sygdom/handicap i familiepleje), og er derfor ogsa aktivt involve-
rede i formidlingen af undersggelsens resultater med henblik pa efterfelgende implementering af nye tiltag.

Aktionsforskning er overordentlig relevant som forskningstilgang, nar vi som projektansvarlige selv er
ansat i kommunen, som det er tilfeldet her. Som et videnscenter forankret i Kgbenhavns Kommunes
Socialforvaltning har vi i VABU gode muligheder for labende at vaere i dialog med de praktikere og lede-
re, som skal veere med til at muliggere forskningen og efterfelgende deltage i eller bakke op om imple-
menteringen af nye tiltag.

Videnscentrets fysiske forankring i Center for Familiepleje giver videnscentrets medarbejdere en privi-
legeret adgang til feltet, da placeringen ger det nemmere at tage kontakt til udsatte bgrn, unge og deres
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familier samt ikke mindst degnpleje- og aflastningsfamilier'”. Eksempelvis rader Center for Familiepleje
over en database over samtlige plejefamilier ansat af Kgbenhavns kommune med mailadresser og tele-
fonnumre, hvilket gor det relativt nemt for os at rekruttere plejefamilier og anbragte bern og unge til
interview. Vores forankring i kommunen giver os desuden lgbende adgang til en viden om, hvad prakti-
kere i kommunen er optagede af og arbejder med. Som medarbejdere i videnscentret har vi imidlertid
ikke selv direkte en rolle at spille i det praktiske arbejde, som i det daglige udferes af sagsbehandlere og
familieplejekonsulenter. Vi er udenforstidende i den forstand, at vi ikke selv er med til at treffe beslut-
ninger om indsatsen over for konkrete bgrn og unge eller med til at give rad og vejledning til konkrete
pleje- eller aflastningsfamilier.

| vores undersggelser er det en vasentlig metodisk bestrabelse vedvarende at forholde os abent og
nysgerrigt over for feltet ogsa i forhold til de emner, som vi ikke kan undga at have et forhdndskendskab
til. Det betyder blandt andet, at vi sparger ind til de fagtermer og indforstaede formuleringer, der anven-
des af praktikere, nar vi interviewer dem, selv om der kan vere tale om begreber, som er en del af vores
felles fagsprog. Samtidig betyder den kommunale forankring ogsd, at vi i interview med medarbejdere eller
anbragte bern og unge ma pracisere, at vores rolle som forskere betyder, at vi ikke har indflydelse pa kon-
krete beslutninger, der angar den enkelte informant, hvilket nogle informanter godt kan have forventninger
om. Desuden er det ngdvendigt at informere grundigt om vores anonymiseringsstrategier. Forskerne fra
videnscentret er derfor ekstra opmarksomme pé i samtykkefasen og i begyndelsen af en empiri-indsam-
ling, sésom interview, at informere den enkelte informant grundigt om henholdsvis anonymiseringsproce-
durer og manglende befgjelser i forhold til rent praktisk at 'gere noget’ for den enkelte. Dermed begran-
ses mulige misforstéaelser, som kan pavirke empiri-indsamlingen, enten ved at borgeren ikke tor sige sa
meget eller ved, at borgeren tror, at vedkommende kan fa konkret hjalp med et problem.

Undersggelsen bestar af en kvantitativ del baseret pa spergeskemaer til barn og unge i degnpleje og
aflastning samt til degnpleje- og aflastningsforzldre, og en kvalitativ del baseret pa individuelle, kvalitative,
semistrukturerede interview med bgrn og unge med kronisk sygdom/handicap i degnpleje og aflastning,
dognpleje- og aflastningsforaldre, samt degnplejeforzldres biologiske bern. Dertil har vi ogsa foretaget
semistrukturerede gruppeinterview'® med familieplejekonsulenter og sagsbehandlere.

Bide sporgeskemaer og interviewguides er formet efter felles temaer, som vi serligt onskede at fa
belyst. Med sporgeskemaundersggelsen og den kvantitative metode har vi kortlagt og afdekket de ud-
valgte temaer i bredden ved at indsamle data fra en stor del af individerne inden for malgruppen. Her
er det gennemsnitlige og sammenligninger pa tvaers af grupper i fokus. | de kvalitative interview fokuse-
rer vi i hgjere grad pa det specifikke og afdaekker de udvalgte temaer i dybden. Den kvalitative tilgang
muligger en mere indgaende forstaelse og fortolkning af, hvordan respondenterne oplever en bestemt
problemstilling. De to dele af undersggelsen, sporgeskemaundersggelsen og de kvalitative interview,
har suppleret hinanden og lgbende udfordret etablerede forstaelser i projektgruppen med henblik pa

I7 Rekrutteringsprocesser i forskningsprojekter om anbragte barn og unge kan vare serdeles vanskelige med mindre, man som
forsker har en direkte adgang til informanterne.

I8 For definition af gruppeinterview se Halkier (2002: I1).
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at styrke validiteten i undersggelsen. Spgrgeskemaundersggelsen og de kvalitative interview er desig-
net, s de supplerer hinanden, séledes at spargsmal i spargeskemaerne er blevet til med baggrund i
erfaringerne fra de kvalitative interview. Det gelder sarligt spargeskemaer til bern og unge, da de blev
udsendt efter, at alle interview var foretaget. Samtidig har erfaringerne fra bade spargeskemaundersga-
gelsen og de kvalitative interview haft betydning i analysearbejdet, der er udfert i dialog de forskellige
projektmedarbejdere imellem.

Vi har forst og fremmest undersegt, hvordan barn og unge med kronisk sygdom/handicap i familiepleje
oplever deres trivsel, og hvad der kan fremme eller forhindre, at de trives. Derudover har vi undersggt,
hvordan degnpleje- og aflastningsforaldre, degnplejeforaeldrenes biologiske barn og medarbejdere i for-
valtningen spiller en rolle i forhold til barnenes og de unges trivsel. Undersgagelsens primare malgruppe

er sdledes bornene og de unge, mens undersggelsens sekundzre malgruppe er vesentlige aktorer, der
forventes at have betydning for deres trivsel i degnpleje- og aflastningsfamilierne. Vi har fravalgt at inddrage
bernenes og de unges forzldre i undersegelsen. Deres foraldre er naturligvis serdeles betydningsfulde for
bernenes og de unges trivsel, hvilket vi ogsa bergrer i kapitel 6, men de spiller ikke en aktiv rolle i naer-
vaerende undersggelse, blandt andet fordi vi ved fra tidligere undersggelser, at det kan vare en serdeles
tidskraevende opgave at fa aftaler med og gennemfere interviews med foraldre.

Hvem deltog i spgrgeskemaundersggelserne?

De to spergeskemaundersogelser er baseret pa svar fra henholdsvis:

* Born og unge fra |l ar og opefter fra Kebenhavns Kommune, der er anbragt i en ordiner degnplejefa-
milie eller som regelmassigt kommer i en ordinaer aflastningsfamilie’.

* Ordinzre dognpleje- og aflastningsforzldre til barn og unge fra 0 ar til 23 ar ansat af Kgbenhavns Kommune.

Til forskel fra den kvalitative del af undersggelsen inkluderer den kvantitative del ogsa informationer fra
bern og unge uden kronisk sygdom/handicap, samt informationer fra degnpleje- og aflastningsforaldre
til bern og unge uden kronisk sygdom/handicap. Det gor det muligt eksempelvis at sammenligne barn og
unge med kronisk sygdom/handicap med bgrn og unge uden kronisk sygdom/handicap.

Da det er hele malgruppen af barn og unge pa |l ar eller derover i ordinzr degnpleje eller ordinar aflast-
ning samt hele malgruppen af ordinere degnpleje- og aflastningsforaldre under Kgbenhavns Kommune,
der har haft mulighed for at svare pa sporgeskemaet, er der ikke tale om tilfeeldigt udvalgte stikprever.

Ved en beklagelig fejl blev sporgeskemaundersegelsen udsendt ikke blot til ordinere degnpleje- og
aflastningsforzldre, men ogsa til nogle netverksplejeforzldre og netveaerksaflastningsforaldre?®. Da
netvarksplejeforhold ikke indgédr i denne undersggelse, er besvarelserne fra netvaerksplejeforzldre og
netverksaflastningsforaldre frasorteret. Det skal naevnes, at kun bgrn og unge i ordinar pleje eller
aflastning modtog et sporgeskema.

|19 Med ordinere dognpleje- og aflastningsforhold refererer vi til, at barnet eller den unge og familien forud for anbringelsen
eller aflastningsforanstaltningen ikke har en personlig relation og som regel ikke kender hinanden.

20 Netvarksplejeforhold er defineret ved, at barnet eller den unge og familien har en relation, der gar forud for anbringelsen
eller aflastningsforanstaltningen. Anbringelser i slegten herer under denne kategori.
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Bgrn og unge - svarprocent

* 33| bgrn og unge i alderen |l —22 ar i degnpleje eller aflastning fra Kebenhavns Kommune blev inviteret til
at deltage i undersggelsen. Af dem har i alt |77 besvaret sporgeskemaet. Det giver en svarprocent pa 53.

* Der er ikke nevnevardig forskel pa svarprocenten blandt bgrn og unge i degnpleje (54 procent) sam-
menlignet med svarprocenten blandt bgrn og unge i aflastning (53 procent).

Born og unge - beskrivelse af deltagergruppen

De i alt 177 barn og unge (55 i aflastning og 122 i degnpleje), som har svaret pa sporgeskemaet, og der-
for er en del af undersagelsens grundlag, kaldes herefter deltagergruppen. | Tabel 4.1 tegner vi et samlet
billede af deltagergruppen.

| alt 122 100 % 55 100 % 177 100 %
Piger 64 52 % 18 33% 82 46 %
Drenge 58 48 % 37 67 % 95 54 %
[1-14 ar 57 47 % 38 69 % 95 54 %
15-20 ar 65 53 % 17 31 % 82 46 %
Har mindst én diagnose 43 35% 36 65 % 79 45 %
ADHD/ADD 25 20 % 19 35% 44 25 %
Autisme 9 7% 16 29 % 25 14 %
Mental retardering 7 6% 3 5% 10 6%
Hjerneskade 5 4% 4 7% 9 5%
Bevagelseshandicap I 1 % 4 7% 5 3%
Tourettes syndrom 3 2% 2 4% 5 3%
Horehandicap 2 2% 2 4% 4 2%
OCD 3 2% | 2% 4 2%
Dysleksi (ordblindhed) 2 2% | 2% 3 2%
Epilepsi I I % 2 4% 3 2%
Diabetes 0 0% | 2% I I %
Synshandicap I 1 % 0 0% I I %
Anden fysisk sygdom 2 2% 0 0% 2 I %
Andre diagnoser™ 2 2% 4 7% 6 3%
Ingen diagnoser 79 65 % 19 35% 98 55 %
Antal diagnoser i gennemsnit 1,4 1,6 1,5

* Andre diagnoser inkluderer mere sjeldne kroniske sygdomme og handicap.
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Tabel 4.1 viser, at i alt 122 bern og unge svarende til 69 procent bor i en degnplejefamilie. 55 barn og unge
svarende til 31 procent kommer regelmassigt i en aflastningsfamilie. Der er en lille overvaegt af drenge (54
procent er drenge, mens 46 procent er piger). 54 procent af respondenterne er mellem 11-14 ar, mens de
resterende 46 procent er mellem |5 og 20 ar.

Samlet set har 79 (45 procent) af barnene og de unge selv rapporteret, at de har mindst én diagnose.
Andelen af barn og unge med kronisk sygdom/handicap er storst blandt de, der kommer i aflastning. Her
angiver 36 (65 procent), at de har en diagnose. Det samme galder for 43 (35 procent) af bernene og de
unge i dognpleje. Tabellen viser ogsa, hvilke diagnoser de 79 barn og unge har. Tallene er baseret pa deres
egne besvarelser og viser, at ADHD og autisme er de to mest hyppigt forekomne diagnoser. | alt har 44
bern og unge (25 procent) svaret, at de har ADHD, mens 25 bgrn og unge (14 procent) har svaret autis-
me. Komorbiditet (tilstedevaerelsen af mere end én diagnose) forekommer hos starstedelen af barnene og
de unge. Det gennemsnitlige antal diagnoser for bern og unge i degnpleje med kronisk sygdom/handicap er
I,4. Barn og unge i aflastning med kronisk sygdom/handicap har i gennemsnit 1,6 diagnoser.

Der er en god overensstemmelse mellem bgrnene og de unges samt degnpleje- og aflastningsforaeldrenes
besvarelser pa det samme spgrgsmél om bernenes og de unges diagnoser. Selv om de bern og unge, der
deltager i undersggelsen, ikke nedvendigvis er de samme barn og unge, som dggnpleje- og aflastningsfor-
&ldrene svarer pa spgrgsmal om, er dette med til at styrke validiteten af besvarelserne. Som det beskrives
i kapitel 5, er bernene og de unge i de kvalitative interview dog ikke altid klar over, at de har en diagnose,
ligesom de ikke altid kender alle deres diagnoser. Derfor ma vi antage, at bernene og de unge i deltager-
gruppen kan have flere diagnoser og kombinationer af diagnoser, end tabel 4.1 viser.

Dognplejeforaldre og aflastningsforaeldre - svarprocent

» 762 aktive dggnpleje- og aflastningsfamilier blev inviteret til at deltage i spergeskemaundersagelsen. | alt
491 degnpleje- og aflastningsfamilier har besvaret spgrgeskemaet. Dette giver en svarprocent pa 64.

» Efterfolgende er i alt 122 dognpleje- og aflastningsforzldre, som faldt uden for undersggelsens malgrup-
pe, sorteret fra. Det drejer sig om degnpleje- og aflastningsforaeldre, der udelukkende har bern i pleje
eller aflastning fra andre kommuner end Kgbenhavns Kommune (35 besvarelser) samt netvaerksplejefor-
eldre og netvaerksaflastningsforzldre (87 besvarelser).

* lalt indgar 369 ordinzre degnpleje- og aflastningsforzldre i spergeskemaundersagelsen.

Dgagnplejeforaeldre og aflastningsforaldre - beskrivelse af deltagergruppen
De i alt 369 degnpleje- og aflastningsforaldre, der har deltaget i sporgeskemaundersegelsen, har svaret pa,
om barnet i pleje eller aflastning har en eller flere kroniske sygdomme/handicap.

| alt 264 100 % 105 100 % 369 100 %
Ja 124 47 % 59 56 % 183 50 %
Nej 140 53 % 46 44 % 186 50 %
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Af Tabel 4.2 ses det, at 264 svarende til 72 procent af de 369 respondenter er degnplejeforaldre. 105
svarende til 28 procent er aflastningsforaldre. Denne fordeling adskiller sig siledes ikke nevnevaerdigt fra
fordelingen af bern og unge i degnpleje (69 procent) og aflastning (3| procent), som indgar i undersogel-
sen. Blandt degnplejeforaldrene er det 124 ud af 264 (47 procent), der har mindst ét barn eller én ung
med kronisk sygdom/handicap i pleje. Blandt aflastningsforzldrene er det 59 ud af 105 (56 procent). De
369 degnpleje- og aflastningsforaldre, der har svaret pa spgrgeskemaet, har til sammen 495 bgrn og unge i
dognpleje eller aflastning, hvor af i alt 187 (38 procent) har en kronisk sygdom/et handicap.

Opsummerende kan vi konkludere, at flere bern og unge i aflastningsfamilierne er kendetegnet ved at have
en kronisk sygdom/et handicap sammenlignet med bgrn og unge i degnplejefamilierne. Hvor det er rele-
vant, er respondenternes svar i analysen delt op pa bade plejetype (degnpleje eller aflastning), og pa om
barnet eller den unge har en kronisk sygdom/et handicap eller ej. P4 den made sikrer vi os, at den skeve
fordeling af bern og unge med kronisk sygdom/handicap inden for de to plejetyper ikke pavirker undersg-
gelsens resultater. | afsnittet "Reprasentativitet” kommer vi med et bud pa, hvorvidt deltagergruppen er
reprasentativ for hele malgruppen af bern og unge i degnpleje og aflastning.

Hvem interviewede vi kvalitativt?

Vi har i projektet udfert kvalitative, semi-strukturerede interview i perioden fra d. 22. maj 2014 til den
20. januar 2015. Vi har interviewet i alt I3 anbragte bern og unge med kronisk sygdom/handicap, 10
drenge og 3 piger, mellem 8 og 18 ar. Heraf 9 bern og unge i degnplejeanbringelser og 4 bern og unge

i aflastning. Dertil har vi interviewet i alt 14 degnpleje- og aflastningsforaldre. Heraf er 8 degnpleje-
foraldre og 6 aflastningsforaldre. Desuden har vi interviewet 5 biologiske bgrn af degnplejeforzldre.
De forskellige informanter reprasenterer alle forskellige plejefamilier. De interviewede bgrn og unge

i degnpleje og degnplejeforeldrene kender sdledes ikke hinanden. Det samme galder biologiske barn
af plejeforaldre. Pa den made har vi faet et kendskab til et storre antal plejefamilier, end det ellers

ville vaere tilfzldet. Slutteligt har vi foretaget tre gruppeinterview med i alt 12 myndighedspersoner: 5
familieplejekonsulenter fra Center for Familiepleje, 5 sagsbehandlere fra Borgercenter Handicap og 2
sagsbehandlere fra Borgercenter Born og Unge (alle ansat i Kebenhavns Kommune). Vi har som navnt
ikke inddraget bernenes og de unges foraldre direkte i denne undersggelse, men sporger i de fleste
interview med bern, unge, degnpleje- og aflastningsforaldre, sagsbehandlere og familieplejekonsulenter
til foraeldrenes rolle og betydning i forhold til bernenes og de unges trivsel og samarbejde med dagnple-
je- og aflastningsforaldre.

Alle 13 bern og unge i degnpleje har en kronisk sygdom/et handicap, og flere har mere end én diagnose:
Af de 9 bern og unge i degnpleje, vi har interviewet, har 4 ADHD, 3 har autisme, | har mental retardering,
| svaer allergi og | en sjelden kronisk sygdom. Desuden har 2 af barnene og de unge medfedte skader fra
moderens stof- eller alkoholmisbrug. Af de 4 bern og unge i aflastning, som vi har interviewet, har 2 autis-
me og 2 har et bevagelseshandicap.

Dognpleje- og aflastningsforeldrene har alle flere born og/eller unge i pleje (i alt 16), pa nar 3 famili-

er, der kun har ét barn eller én ung i pleje hver. Vi har tilstrabt at opna en nogenlunde lige fordeling af
drenge og piger, en lige fordeling af barn og unge med henholdsvis kroniske sygdomme og handicap og
en jevn spredning i forhold til barnenes og de unges alder. Kvalitative undersegelser af denne art er ikke
altid nemme at styre, og det kan vere svert at indfri intentionerne om fordeling og variation til fulde.
Det var derfor ikke muligt at opna en lige fordeling mellem konnene og ej heller en jevn spredning i va-
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riationen af diagnoser. Der er en overvagt af drenge samt bgrn og unge med ADHD og autisme. Denne
fordeling afspejler dog til en vis grad den statistiske variation, der ogsa ses hos deltagergruppen i den
kvantitative del af undersegelsen (se tabel 4.1).

Nar vi ser pa de samlede interview, er der dog ogsa en stor variation, iser nar vi ser pa andre pa-
rametre end de pa forhand definerede. Det gzlder eksempelvis bgrnenes og de unges skolegang og
etnicitet, som er varieret. Der er barn og unge med etnisk minoritetsbaggrund, bdde blandt de bgrn
og unge i dognpleje, vi har interviewet, og de barn og unge i pleje, som de interviewede plejeforaldre
har boende. Bornene og de unge har ogsa meget forskellige skoleerfaringer: Nogle barn og unge gar i
folkeskolen, eventuelt med stotte eller i specialklasse, nogle gar pa specialskole, og mange har oplevet
skift mellem skoleformerne.

Adgang til malgruppen

Adgangen til malgruppen er sket gennem Center for Familiepleje, der som tidligere navnt i en database har
kontaktoplysninger pa samtlige degnpleje- og aflastningsfamilier, som har et barn eller ung i degnpleje- eller
aflastning pa undersggelsestidspunktet. Det fremgar ikke af databasen, om dggnpleje- eller aflastningsfami-
lien har et barn eller en ung med kronisk sygdom/handicap.

Da forzldre til barn under 15 ar skal give deres samtykke til, om barnet ma deltage i en undersggelse som
denne, har alle foraldre til barn under 15 ar haft mulighed for at afsla deltagelse pa barnets vegne. | alt ||
foreldre har ikke gnsket, at deres barn skulle deltage i spergeskemaundersggelsen, mens 2 forzldre var
afvisende over for, at vi matte interviewe deres barn. Foraldrenes begrundelser var overvejende, at deres
barn pa davaerende tidspunkt ikke ville vaere i stand til at gennemfere undersogelsen. De 13 born er ikke
en del af undersggelsen.

Gennemfgarsel af spgrgeskemaundersggelse til barn og unge

Spergeskemaundersggelsen til bern og unge er gennemfert i perioden 10. februar — 16. marts 2015. Spor-
geskemaerne til henholdsvis barn og unge i degnpleje og barn og unge i aflastning var stort set identiske
med undtagelse af enkelte spargsmalsformuleringer eller svarkategorier, der er tilpasset enten degnpleje-
eller aflastning.

Det var ikke muligt at fremsende sporgeskemaerne direkte til bernene eller de unge, da vi ikke har mulig-
hed for at fd adgang til oplysninger om deres e-mailadresser. Efter indhentelse af samtykke fra foraldrene
sendte vi spergeskemaet til degnpleje- og aflastningsforaldrenes e-mailadresser. Pa den made sikrede vi
os, at alle relevante dognpleje- og aflastningsfamilier modtog sporgeskemaet, som de enten kunne videre-
sende til barnet eller den unge, eller lade barnet eller den unge udfylde sporgeskemaet via deres egen mail.
Dette giver os dog ogsa rent metodisk flere udfordringer. Hvordan kan vi vaere sikre p3, at det er barnet
eller den unge, som udfylder sporgeskemaet og ikke degnpleje- eller aflastningsforaldrene? Dette kan vi
nedvendigvis heller ikke sikre, men pa baggrund af mange droftelser kom vi frem til, at det var den — om
end ikke optimale — men mest fremkommelige méde at na frem til respondenterne pa. Fremgangsmaden
ma dog ogsa nedvendigvis have en indflydelse pa den endelige svarprocent, da degnpleje- og aflastningsfor-
zldre sa at sige ogsa skal tage stilling til, om de synes, at det er en god ide at lade barnet eller den unge be-
svare sporgeskemaet, inden de videresender det. Eller blot huske pa at lade barnet eller den unge besvare
sporgeskemaet senere, hvis barnet eller den unge ikke er hjemme. Dertil kommer, at barnet eller den unge
ogsa selv skal veere motiveret for at deltage i undersggelsen.
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Gennemfearsel af spargeskemaundersggelse til dognpleje- og aflastningsforaldre

Sporgeskemaet til dognpleje- og aflastningsforaldre er gennemfert i perioden 16. juli til 20. august 2014.

Som navnt er nogle besvarelser efterfolgende sorteret fra pa baggrund af to spergsmal i spergeskemaet,

der viste, at respondenterne ikke er en del af malgruppen:

* Det drejer sig om 122 besvarelser (87 besvarelser fra degnpleje- eller aflastningsforzldre til bern og
unge fra deres netvaerk samt 35 besvarelser fra degnpleje- og aflastningsforaldre, der pa tidspunktet for
undersggelsen ikke l&ngere var ansat som pleje- eller aflastningsforaldre af Kebenhavns Kommune).

| alt 369 besvarelser fra degnpleje- og aflastningsforaldre indgar i undersggelsen. Deres besvarelser
rummer data pa i alt 495 bern og unge fra Kebenhavns Kommune, der befinder sig i de degnpleje- eller
aflastningsfamilier, som har besvaret spargeskemaet.

Kontakt til interviewpersoner, reprasentativitet, anonymisering og fortrolighed

Med henblik pa at finde informanter til de kvalitative interview fik vi oplysninger om bgrnene og de unge
fra familieplejekonsulenter i Center for Familiepleje, som har kontakt til og kender degnpleje- og aflast-
ningsfamilierne. De fortalte, hvilke barn og unge, der har kroniske sygdomme eller handicap, og de vurde-
rede, om bern og unge, degnpleje- og aflastningsforaeldre, samt biologiske bgrn i familierne ville og kunne
fortelle om deres erfaringer til os. Man kan problematisere, at familieplejekonsulenterne har peget pa
specifikke dagnpleje- og aflastningsfamilier og derved har haft indflydelse pa udvalgelsen af informanter.
Det er muligt, at de primart har givet os oplysninger om de dggnpleje- og aflastningsforaeldre, som de
tenker, overvejende er kompetente og ikke er for kritiske i forhold til deres samarbejde med familiepleje-
konsulenten og Kebenhavns Kommune i gvrigt. Det skal dog n®vnes, at familieplejekonsulenterne gav os
oplysninger pa langt flere born og unge samt degnpleje- og aflastningsfamilier, end vi skulle bruge.

Vi kontaktede selv sagsbehandlere og familieplejekonsulenter, som vi pa forhand vidste, havde kendskab til
malgruppen. | relation hertil skal det naevnes, at de, som gnskede at deltage i et gruppeinterview, generelt
havde en sarlig interesse for, viden om og erfaringer med malgruppen, og at deres fortallinger derfor ikke
nedvendigvis er repraesentative for samtlige sagsbehandleres og familieplejekonsulenters oplevelse af prak-
sis. Pa den anden side har vi i udvalgelsen lagt vegt pa, at de interviewede sagsbehandlere og familiepleje-
konsulenter havde forskellige erfaringer. Eksempelvis i form af kortere og lengere tids ansattelse inden for
omradet og kendskab til forskellige typer af kroniske sygdomme/handicap. Det lykkedes péa dette omrade
at fa vores gnske om variation opfyldt, og dette er med til at gge validiteten af vore data.

Vi prioriterede at lave aftaler om interview med bgrnene og de unge forst, da vi vurderede, at det ville
kraeve en del tid. Da vi ikke har direkte adgang til barnenes og de unges kontaktoplysninger, tog vi kontakt
til bernene og de unge gennem deres degnplejeforzldre eller forzldre. Efter at have indhentet samtykke
fra forzldre til bernene under |5 ar, kontaktede vi bernene og de unge i degnpleje og aflastning ved at
sende et brev til henholdsvis barnet eller den unge og dognpleje- og aflastningsforaldrene med informati-
on om undersggelsen til degnpleje- og aflastningsforeldrenes postadresse. Nar barnene eller de unge og
deres degnpleje- og aflastningsforeldre havde modtaget brevene, ringede vi til degnpleje- og aflastnings-
forzldrene og bad dem tale med bernene eller de unge om undersggelsen og sperge dem, om de ville
deltage. Vi spurgte desuden, om vi kunne tale med barnet eller den unge selv. To plejeforzldre responde-
rede endvidere pa opslag pa Center for Familieplejes side pa Facebook om projektet og tilbed, at vi kunne
interviewe dem eller deres barn i degnpleje.
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Det var ogsa gennem dggnplejeforaldre, at vi fik kontakt til plejeforaeldres biologiske bgrn. Vi prioriterede
at fa kontakt til biologiske bgrn, som havde boet mange ar sammen med et barn eller en ung i pleje, og
som stadig boede med barnet eller den unge eller forst var flyttet hjemmefra for nyligt. Det begraensede
mulighederne, men det var ikke svaert at fa aftaler i stand, nar vi henvendte os.

Hvad angar begrnene og de unge med kronisk sygdom/handicap fortalte degnpleje- og aflastningsforzldre el-

ler foraeldre i nogle tilfelde, at det var vanskeligt eller umuligt at interviewe barnet eller den unge pa grund af
diagnosen. Det var iser bgrn eller unge, der ikke har noget eller kun et meget begrenset sprog. Med mindre
barnet eller den unge eller foraldrene var helt afvisende over for interview, lavede vi en aftale om at forsege.

Generelt var det ukompliceret at fa kontakt til born eller unge og degnpleje- og aflastningsforaeldre, og
som regel ville barn eller unge og degnpleje- og aflastningsforaldre gerne bidrage til undersggelsen med et
interview. De ville iseer gerne gse af deres erfaringer, hvis det kunne hjalpe andre. Nogle barn og unge var
stolte over at vare 'udvalgt’, at fa opmarksomhed og over, at deres oplevelser og synspunkter blev taget
alvorligt og ville blive skrevet om i en bog. Andre gav udtryk for, at interviewet var en pligt, de var blevet
palagt, og ville gerne have det overstdet. Enkelte barn eller unge var pa forhdnd forbeholdne overfor at
deltage i interview, fordi de var bekymrede for, om det ville kunne skade deres forhold til deres d@gnple-
je- eller aflastningsforzldre, hvis de fortalte noget, som disse ikke ville bryde sig om. En god relation til
dognpleje- og aflastningsforaeldrene betyder tydeligvis meget for dem, og de var usikre pa, om relationen
ville sveekkes, hvis de udtalte sig. Ogsa enkelte degnpleje- og aflastningsforaeldre var forbeholdne over for
at blive interviewet, da de var bekymrede for at udlevere barnet eller den unge eller for at sztte barnets
eller den unges foraldre i et darligt lys. Det er en almindelig problematik, ndr man laver undersggelser
med og om anbragte bgrn eller unge, at barnets eller den unges relationer kan vare serdeles sarbare. | an-
vendelsen af det kvantitative materiale, praesenteres og analyseres data udelukkende pa gruppeniveau. Det
betyder, at enkeltpersoner ikke kan identificeres i fremstillingen af materialet.

Noter og transskriberede interview er fortrolige, det vil sige, at kun projektmedarbejdere har adgang til
materialet. Alt, hvad vi formidler i undersggelsen, er anonymiseret, siledes at informationer om intervie-
wpersonerne og andre ikke er genkendelige. Det betyder, at alle navne er pseudonymer, og alle stednavne
er udeladt. Desuden er oplysninger, der kan afslgre identiteten pa en person, udeladt eller &ndret, sa
personen ikke kan genkendes.

Nar malgruppen for en sporgeskemaundersogelse inkluderer barn og unge med kronisk sygdom/ handi-
cap, kraver det nogle s®rlige overvejelser i forhold til udarbejdelse og gennemfarsel af spargeskemaet,
samt overvejelser i forhold om de barn og unge, der deltager i undersggelsen, er repraesentative for hele
malgruppen. | dette afsnit ser vi nermere pa de overvejelser, vi gjorde os i forbindelse med udarbejdelsen
af sporgeskemaet, samt om deltagergruppen er reprasentativ for malgruppen.

| spergeskemaundersggelsen til barn og unge har vi valgt at inddrage bern og unge fra Il ar og op. Denne
beslutning har to forskellige arsager. For det forste har SFl undersggt, hvilke spgrgsmal bgrn i forskellige
aldersgrupper er i stand til at svare pa i et spgrgeskema (Andersen & Kjaerulff, 2003). For alle aldersgrup-
per gjaldt det, ifelge Andersen og Kjaerulff, at det er lettere at svare pa spargsmal, der angar en selv, mens
bern generelt ikke har tilstrakkelig indsigt i andres forhold, og derfor ikke kan give troverdige svar herom.

45



Serligt var der spergsmal, som de 7 og 9-arige havde sveert ved at besvare (ibid.). Vi har ladet os inspirere
af denne viden fra SFls undersegelse i formuleringen af vores spargsmil og er pa den baggrund kommet
frem til, at bern og unge fra |l ar og opefter i udgangspunktet kan besvare vores sporgeskema. For det
andet baserer undersggelsen fra SFI om anbragte bgrn og unges trivsel (Ottosen & Lausten et al., 2015) sig
ogsa pa besvarelser fra barn og unge i alderen || ar og opefter. | relation hertil vil det saledes vaere muligt
at sammenholde vores resultater med SFls resultater med fokus pa de familieplejeanbragtes trivsel.

Inddragelse af den szrlige malgruppe i spgrgeskemaundersggelsen

Spergeskemaet til barn og unge i dognpleje- og aflastning er konstrueret, sd det i videst mulig omfang ta-
ger hgjde for, at nogle barn og unge kan have behov for ekstra stotte og hjelp. Her har vi taget forskellige
metoder i brug. Det forste spargsmal i sporgeskemaet blev vist pa felgende made:

Har du brug for billeder som stette til spergsmalene?

wpwn | P

0

F R I

)

The Picture Communication Symbols ©1981-2015 by Mayer-Johnson LLC. All Rights Reserved Worldwide. Used with permission.

Svarede barnet eller den unge ja eller ved ikke, blev alle spargsmal og svarkategorier suppleret med sékald-
te ‘piktogrammer’?, der understattede og forklarede teksten i visuelle billeder. Allerede i falgemailen til
sporgeskemaundersggelsen blev respondenterne gjort opmarksomme pa, at de kunne valge en sidan ver-
sion samt muligheden for at fa laest spgrgsmalene hgijt, hvis de valgte at installere et hgjtlesningsprogram
(adgangforalle.dk) pa deres computer eller tablet. P4 denne méade har vi forsggt, at tage hejde for, at nogle
af de bern og unge, der pa grund af deres kroniske sygdom/handicap har behov for visuel eller auditiv stot-
te, ogsa har haft mulighed for at deltage.

Nar barnet eller den unge besvarede spargeskemaet ud fra den visuelle udgave har samtlige spargsmal og
svarkategorier vaeret understgttet med ’piktogrammer’. Et eksempel pa et spgrgsmal med billeder som

stotte har vaeret:

Hvor ofte synes du, at din sagsbehandler lytter til, hvad du har at sige?

D L P ei-s

The Picture Communication Symbols ©1981-2015 by Mayer-Johnson LLC. All Rights Reserved Worldwide. Used with permission.

2| De sakaldte piktogrammer er downloadet fra programmet Boardmaker (version 6), der er et tegneprogram kombineret med
en grafisk database med mere end 4500 billeder/illustrationer.
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| alt 52 af de 177 bern og unge (29 procent), der har besvaret spgrgeskemaet, valgte at benytte sig af pik-
togrammer som stotte til teksten. Det har ikke vaeret muligt at registrere, hvor mange bern og unge, der
har benyttet sig af den auditive stotte.

Da vi pa forhand havde en formodning om, at nogle beorn og unge med szrlige kroniske sygdomme/handi-
cap ikke ville vare i stand til at udfylde spargeskemaet ved egen hjalp, valgte vi at give dem muligheden for
at svare pa sporgeskemaet med hjalp fra andre. Barnene og de unge blev i spgrgeskemaet spurgt til, om
de har udfyldt spergeskemaet selv eller med hjzlp fra andre og i sa fald hvem, der har hjulpet dem. | alt har
65 ud af 177 bern og unge (37 procent) besvaret spgrgeskemaet med hjzlp fra andre. De fleste har faet
hjelp af deres plejemor, aflastningsmor, plejefar, aflastningsfar, deres biologiske mor eller andre i familien.

Denne fremgangsméde kan anskues som problematisk rent metodisk. Serlige sporgsmal kan vere falsom-
me for barnet eller den unge at svare pa, hvis en anden hjzlper med at udfylde sporgeskemaet. Eksem-
pelvis kan det vaere svart for barnet eller den unge at svare pa, hvor glad eller ked af det han eller hun er
for at bo i sin plejefamilie, hvis det er plejemor eller andre fra plejefamilien, som hjzlper med at udfylde
sporgeskemaet. Nar vi alligevel har valgt at lade bernene og de unge fa hjelp fra andre til at udfylde skema-
et, skyldes det, at vi med i vores overvejelser har haft et gnske om at give sd mange af bernene og de unge
som muligt en chance for at deltage og derigennem give deres mening til kende i spargeskemaundersggel-
sen, og dette har vejet tungere end de metodiske udfordringer, der er forbundet med metoden.

Pilottest

Sporgeskemaet til barn og unge er testet og valideret i forskellige pilottest af flere omgange. Den forste
pilottest blev foretaget af i alt 14 elever med vidt forskellige diagnoser (8 bern gik pa en specialskole, og

6 andre var enkelt integreret i en almindelig klasse i folkeskolen). Barnene modtog af dbenlyse arsager

ikke sporgsmalene om familiepleje eller aflastning, da ingen af dem var anbragt eller regelmassigt kom i

en aflastningsfamilie. | farste pilottest havde vi sarligt fokus pa spargeskemaets konstruktion og opsat-
ning (serligt versionen med piktogrammer). Alle eleverne gav efterfelgende udtryk for, at de var glade for
at vaere med til at teste spargeskemaet, og flere af deres input blev anvendt i forbindelse med ®ndring af
enkelte spargsmalsformuleringer eller justering af svarkategorier. | anden pilottest blev spergeskemaet
sendt til 3 bern eller unge i degnpleje og 2 i aflastning. Disse bgrn og unge testede ogsa den resterende del
af sporgeskemaet, der omhandlede sporgsmal vedrgrende familiepleje og aflastning. Igen fik vi relevante og
brugbare kommentarer tilbage fra bernene og de unge, og tilfgjede flere af de forslag til ®ndringer, som de
havde gjort os opmarksomme pa. En 17-arig dreng i aflastning, der havde valgt versionen med piktogram-
mer som stgtte, gav udtryk for, at det havde vaeret en stor hjalp for ham i forhold til at besvare sporgeske-
maet. Han syntes, at nogle af ordene var svare, men at billederne hjalp ham med at forsta teksten. Dertil
sagde han, at han kunne genkende mange af billederne fra specialundervisningen i skolen, hvilket gjorde det
lettere at forstd og forholde sig til spargsmalene. En anden pilottester havde ikke mulighed for at besvare
sporgeskemaet. Den unges plejemor informerede os om, at spgrgsmalene var for abstrakte, og at barnet
pa grund af en funktionsnedszttelse kun kan forholde sig til meget konkrete og simple spargsmal relateret
til nuet. Sidstnaevnte pilottester bekraftede saledes vores viden om, at anvendelsen af et sporgeskema ikke
egner sig til alle mennesker — og specielt kan vare svart at anvende hos bern, unge og voksne med sarlige
kroniske sygdomme/handicap.
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Etiske overvejelser i forbindelse med spgrgeskemaundersggelsen til barn og unge
Spargeskemaet til barn og unge er konstrueret, sa spargsmalene kan besvares af bade barn og unge med
og uden kronisk sygdom/handicap. Pa denne made har vi tilstrabt, at spergeskemaundersogelsen ikke har
bidraget til, at bern og unge med kronisk sygdom/handicap har felt sig stigmatiseret eller sat i bas med
andre bgrn og unge med kronisk sygdom/handicap, som de maske ikke faler sig i feellesskab med.

Under udarbejdelsen af spgrgeskemaet overvejede vi med hvilket ord, vi bedst kunne spgrge ind til barne-
nes og de unges eventuelle kroniske sygdom/handicap. | spergeskemaet til barnene og de unge har vi valgt
at anvende ordet 'diagnose’ frem for kronisk sygdom og handicap, da vi erfaringsmassigt ved, at nogle bgrn
og unge med eksempelvis ADHD eller autisme ikke identificerer sig med, at de har et handicap. Denne
viden fra praksis blev bekraftet under sporgeskemaets pilottest, hvor vi ogsa erfarede, at ordet 'diagnose’
var en mere hensigtsmassig betegnelse at anvende, da flere barn og unge havde hort ordet i forbindelse
med udredninger eller udtalelser fra skolen. Om end ordet 'diagnose’ ikke er et ord, der kan forventes at
indga i hverdagssproget hos barn og unge, valgte vi med afsat i dette at anvende netop det ord.

Spergsmal vedrorende diagnose samt andre spargsmal, der ma betragtes som personlige og falsomme (det
kan eksempelvis vaere spergsmal om mobning eller det at bo i pleje eller komme i en aflastningsfamilie) er
ikke stillet i starten af spgrgeskemaet.

Reprasentativitet

Som nzvnt fordrer det nogle s®rlige overvejelser, nar en spergeskemaundersggelse inkluderer bgrn og
unge med kronisk sygdom/handicap. Ikke mindst fordi vi ma forvente et vist frafald blandt bern og unge
med szrlige kroniske sygdomme/handicap. Det er derfor relevant at forholde sig til, om de barn og unge,
der indgar i deltagergruppen (dvs. de 177 bgrn og unge, der har svaret pa spargeskemaet), pa en rekke
faktuelle parametre kan siges at vere reprasentative for hele malgruppen (alle bern og unge fra Il ari
dognpleje eller aflastning fra Kebenhavns Kommune).

Ved brug af registerdata?? har vi mulighed for pa en rekke forskellige parametre at sammenligne deltager-
gruppen med malgruppen (se de nevnte parametre). Vi sammenligner siledes de bern og unge, der har
bidraget til undersggelsen, med alle barn og unge i Kebenhavns Kommune, der bor i en degnplejefamilie
eller regelmassigt kommer i en aflastningsfamilie. Ved at sammenligne deltagergruppen med malgruppen,
far vi i indblik i, om de bgrn og unge, der har svaret pa spargeskemaet, pa de valgte parametre er repra-
sentative for hele mélgruppen. Det er ikke muligt at sammenligne deltagergruppen direkte med frafalds-
gruppen — altsa bern og unge i malgruppen, som ikke har besvaret undersegelsen — da besvarelserne er
anonyme, og vi derfor ikke ved, hvem i malgruppen, der har besvaret skemaet, og hvem der ikke har.

Kgn

Samlet set er 46 procent af respondenterne i deltagergruppen piger og 54 procent drenge. | malgruppen

er 49 procent piger og 5| procent drenge. Overordnet set adskiller de bern og unge, der har svaret pa
sporgeskemaet, sig derved ikke markant fra hele malgruppen, nar det galder fordelingen af ken. Andelen af
drenge er dog lidt storre i deltagergruppen end i mélgruppen.

22 Oplysningerne er hentet fra Kebenhavns Kommunes interne sagssystem CSC Social i september 2015.
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Alder
Gennemsnitsalderen for bern og unge, der har deltaget i undersegelsen, er 14,4 ar. Gennemsnitsalderen
for malgruppen er ogsa 14,4 ar, sa heller ikke her adskiller deltagergruppen sig fra den samlede malgruppe.

Kronisk sygdom/handicap
Der fores ikke registre over personer med handicap i Danmark. Og da bern og unge med kronisk sygdom/
handicap i Kgbenhavns Kommune ikke ngdvendigvis anbringes af Borgercenter Handicap (som naevnt i
kapitel 2), registreres det heller ikke her. Det er derfor ikke muligt for os at przcisere, hvor stor en andel
af de anbragte bern og unge (malgruppen), der har en kronisk sygdom/et handicap. De tal, der prasente-
res i det folgende, bygger péd en intern opgerelse foretaget blandt familieplejekonsulenter i Center for
Familiepleje i november 2013. Opgorelsen er baseret pa familieplejekonsulenternes kendskab til og vurde-
ring af, hvorvidt barnet eller den unge har en diagnose. Opgearelsen er ikke optimal, szrligt fordi den er
foretaget i 2013, altsa | — 1’2 ar for gennemforslen af spergeskemaundersggelsen. Det er dog det bedste
bud, vi har p&, hvordan fordelingen i malgruppen ser ud, og vi velger derfor at tage udgangspunkt i denne:
* Af opgorelsen fra 2013 fremgar det, at andelen af bern og unge med kronisk sygdom/handicap i den
samlede malgruppe er 44,3 procent (306 ud af 691 bern og unge). | nervaerende undersogelse er ande-
len 45 procent (79 ud af 177) i deltagergruppen.

Ifolge denne opgerelse er born og unge med kronisk sygdom/handicap ikke underreprasenteret i vores
undersggelse i forhold til i malgruppen. Det er dog stadig vigtigt at veere opmarksom p4, at sarlige kroni-
ske sygdomme/handicap kan gore, at nogle barn og unge ikke fysisk er i stand til, eller har de ngdvendige
kognitive feerdigheder, det kraever at udfylde et spergeskema. For resultater af den kvantitative del af un-
dersggelsen, kan det betyde, at vi ikke far prasenteret perspektiver fra de bern og unge, som er allermest
pavirket af deres kroniske sygdom/handicap. SFl nevner i deres undersegelse om anbragte barn og unges
trivsel, at || procent af stikpraven ikke var i stand til at besvare trivselsundersggelsen pa baggrund af et
handicap eller en funktionsnedszttelse (Ottosen og Lausten et al., 2015). Vi ved ikke, hvor mange bgrn og
unge ud af malgruppen, der ikke har vaeret i stand til at besvare vores spgrgeskema. Vi har dog en formod-
ning om, at frafaldet i denne undersogelse er mindre end Il procent, grundet de s®rlige metoder, vi har
anvendt for at nd ud til netop denne malgruppe.

Sporgeskemaet til degnpleje- og aflastningsforeldrene bestod dels af spergsmal, der vedrerte dem selv

og deres rolle som degnpleje — eller aflastningsforaldre og dels af spargsmal, der vedrerte det eller de
bern og unge, der boede i pleje eller jevnligt kom i aflastning i familien pé tidspunktet for undersggelsen.
Da flere degnpleje- og aflastningsfamilier netop har mere end ét barn eller én ung i degnpleje- eller af-
lastning, hvoraf nogle eksempelvis gar i skole, og andre ikke gor, nogle har en diagnose og andre ikke, har
sporgeskemaets tekniske opsatning og konstruktion varet kompleks. Opsatningen har veret praeget af
mange tekniske betingelser for at sikre, at respondenterne fik de korrekte spgrgsmal. Inden udsendelsen
af speorgeskemaet valgte vi derfor at teste og validere vores spergsmal ved at gennemfere en pilottest. | alt
3 dognpleje- og 2 aflastningsfamilier, samt | reprasentant fra felgegruppen og flere familieplejekonsulenter
fra Center for Familiepleje har varet respondenter i pilottesten, og deres efterfelgende feedback var med
til at kvalitetssikre bade sporgeskemaets konstruktion, gennemgéende logik og spergsmalsformuleringerne.
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Dgagnpleje- og aflastningsforaldrene har i spargeskemaet som sagt bade svaret pa spergsmal vedrgrende
dem selv som degnpleje- eller aflastningsfamilie og pa spergsmal vedrgrende de born eller unge, de har i
pleje eller aflastning. Derfor er der fremkommet to typer af data, nemlig data, der indeholder oplysninger
om dagnpleje- og aflastningsforzldrene, og data, der indeholder oplysninger om samtlige barn og unge,
der bor i pleje eller regelmassigt kommer i familierne. De 2 typer af data med degnpleje- og aflastningsfor-
®ldrenes svar er:

) Datasat med svar vedrgrende dem selv:

Det forste datasat indeholder én observation for hver respondent. Det gelder eksempelvis svar pa
sporgsmal som: ”I hvor hgj grad vil du anbefale andre at blive ansat som pleje- eller aflastningsfamilie i
Kgbenhavns Kommune?”

2) Datasaet med svar vedrgrende deres bgrn eller unge i dggnpleje- eller aflastning:

Det andet datasat indeholder flere observationer, end der er respondenter. Det skyldes, at spargsmal
vedr. bernene eller de unge i degnpleje- eller aflastning er gentaget for hvert barn eller ung i familien. En
plejemor med tre barn og/eller unge i pleje har eksempelvis faet folgende tre sporgsmal:

I. ”Mener du, at dit/jeres yngste degnpleje- eller aflastningsbarn trives i sin nuverende skole?”

2. ”Mener du, at dit/jeres mellemste dognpleje- eller aflastningsbarn trives i sin nuvaerende skole?”

3. ”Mener du, at dit/jeres xldste dagnpleje- eller aflastningsbarn trives i sin nuvaerende skole?”

Rent teknisk er dette andet dataszt konstrueret sdledes, at hvert barn eller ung udger en observation.
Observationerne er uafhangige og ikke knyttet op pa rakkefslgen af bernene eller de unge i pleje eller pa
den dognpleje- eller aflastningsforalder, som har besvaret spgrgsmalet. Barnene eller de unge er, pa trods
af deres status som enkeltobservationer, ikke at betragte som ’respondenter’, da det naturligvis er pleje-
foreldrene, som har svaret pa vegne af barnene eller de unge.

Empiriproduktionen til undersggelsens kvalitative del er hovedsageligt gennemfort ved hjalp af semi-struk-
turerede interview. Hensigten med interviewene var at tilvejebringe barn og unges fortellinger om at vaere
anbragt eller komme i en aflastningsfamilie og have en kronisk sygdom/et handicap. Det var ogsa hensigten
at tilvejebringe degnpleje- og aflastningsforaldres, samt degnplejefamiliers biologiske berns fortzllinger om
at vaere plejefamilie for et barn eller en ung med kronisk sygdom/handicap.

Vores mal med interviewene var bade at fa indsigt i bernenes og de unges daglige trivsel gennem inter-
viewenes indhold og gennem deres kontekst. En vigtig del af de informationer, vi fik, var ordlgse, eller de
matte ses i sasmmenhzng for at give (yderligere) mening. Flere af barnene og de unge viste utilpashed ved
interviewets formelle form, hvor sproget er i centrum for kommunikation. Nar vi eksempelvis fik en rund-
visning pa barnets eller den unges verelse, livede han eller hun som regel op og engagerede sig i samtalen
pa en anden made. Det var derfor vigtigt ikke alene at undersgge den mening, interviewene producerede,
men ogsa at inddrage maden hvorpa og sammenhangen hvori, meningen blev skabt (Justesen & Mik-Meyer,
2010). Af samme grund har vi valgt at supplere lydoptagelser af interviewene med noter, skrevet af inter-
vieweren, fra samvaeret med interviewpersonerne. Noterne omhandler relevant information, som ikke kan
heres pa lydoptagelserne, og de setter en ramme for, hvordan vi kan forsta det sagte i interviewene.
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Vi brugte desuden en del af tiden i interviewene med bgrnene og de unge pa at tegne deres netvarksrela-
tioner (barn, forzldre, plejeforldre, skole, venner osv.). Tegningerne blev lavet i fellesskab (det var inter-
vieweren, der som regel forte pennen ud fra barnets forklaringer) og gav et konkret billede af barnets eller
den unges trivsel i forhold til netvaerk og livshistorie, nerhed og afstand i relationer med mere, som barn
eller ung og interviewer lgbende kunne vende tilbage til og justere i. Tegneprocessen havde en direkte
funktion i interviewene i forhold til at gare barnets eller den unges fortzllinger konkrete og synlige, bade
for barn eller ung og interviewer. | nogle situationer lettede tegneprocessen interviewsituationen betragte-
ligt: Tegneprocessen muliggjorde en anden made at sparge og svare pa, der var med til at lgsne det fortlo-
bende, narrative forlgb, som et interview ellers kan legge op til*. | analysefasen har tegningerne fungeret
som et visuelt supplement til interviewene.

Vi forsegte yderligere at justere interviewenes form efter det enkelte barn eller ung, og de srlige van-
skeligheder eller behov den konkrete kroniske sygdom/det specifikke handicap kan medfere. Ofte fortalte
dognpleje- og aflastningsforaldrene eller foraldrene os om bgrnene eller de unge i telefonen, nér vi lavede
aftale om interview, og de kom ogsa med gode rad til, hvordan vi skulle gribe interviewet an. Vi var derfor,
som regel, forberedte pa, hvilket barn eller ung vi ville made, og vi havde gjort os nogle tanker om, hvor-
dan vi bedst kunne made vedkommende. Eksempelvis medbragte vi den sakaldte KAT-kassen (Atwood

et al, 2015), da vi interviewede en pige med mental retardering og begrznset sprog. Det var tydeligvis
inspirerende for pigen at arbejde med materialet fra KAT-kassen i form af ansigter og et barometer, der
umiddelbart hjalp hende til at nuancere og differentiere sine tanker og folelser ud fra de oplevelser, vi talte
om undervejs i interviewet.

Hvordan forlgb interviewene?

Det er vigtigt, at skabe gode rammer for at fortzlle om det, der nogle gange kan vare svert. Det krever
tid, ro og tryghed, og vi afsatte derfor god tid til interviewene og lod interviewpersonen afggre, hvor inter-
viewene skulle finde sted. Langt de fleste degnplejeforzldre og barn eller unge i degnpleje gnskede at blive
interviewet i plejeforaldrenes hjem, og de fleste barn og unge i aflastning samt biologiske bgrn af plejefor-
&ldre enskede at blive interviewet i deres foraeldres hjem. Det betgd, at vi mgdte familiemedlemmer og fik
et indtryk af det hjem, som bgrnene og de unge bor i. Enkelte gnskede ikke at blive interviewet hjemme.
En ung i dognpleje, et par af plejeforaeldrenes biologiske barn og et par af plejeforaldrene gnskede i stedet
at blive interviewet pa henholdsvis Center for Familiepleje og deres arbejdsplads.

Dagnplejeforzldrene forsagte at skabe gode rammer for interviewene ved at leegge dem pa tidspunkter,
hvor de regnede med, at bernene eller de unge var matte og udhvilede og ved at forberede dem pa, hvad
der skulle ske. Nar vi aftalte tidspunkter for interview med degnplejeforaldre, var det som regel med i
deres overvejelser, hvornar og under hvilke omstendigheder bernene eller de unge og vi ville fa bedst og
mest ud af interviewet. Nar degnplejeforzldrene selv skulle interviewes, lagde de som regel interviewene
pa tidspunkter, hvor bgrnene eller de unge ikke var hjemme eller sov til middag.

23 Vi har her bl.a. varet inspirerede af de sakaldte 'tegneseriesamtaler’ (Gray, 1994), som er en interaktionsmetode
mellem to eller flere personer, hvor der inddrages enkelte tegninger eller symboler i samtalen. Metoden blev oprindelig
udviklet af amerikaneren Carol Gray, der i sit arbejde med bgrn med autisme oplevede, at brug af tegninger og symbo-
ler i samtaler om barnets tanker, handlinger, felelser og ideer havde en positiv effekt i forhold til barnets forstaelse af
konkrete sociale situationer.
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Nar vi interviewede bgrn eller unge i degnplejeforeldrenes hjem, var plejemor og nogle gange ogsa ple-
jefar hjemme. De sad ikke med ved interviewet men opholdt sig i tilstedende lokaler. Der stod typisk et
mindre traktement klar i stuen til os, sa der var lagt op til, at interviewet fandt sted der. | et enkelt tilfelde
sad plejeforzldrene i et tilstadende lokale med abning mod spisestuen, hvor interviewet fandt sted, og
tilfajede oplysninger til den unges beretning undervejs i interviewet. | de gvrige interview var det uvist, om
plejeforeldrene var inden for hgrevidde, men da stuen i de fleste hjem ligger centralt i forhold til andre
vaerelser, er det ikke usandsynligt. Nér vi interviewede bgrn og unge i aflastning, var den biologiske foral-
der ogsa til stede i nogle af interviewene. Nogle gange havde vi efterfelgende en samtale med plejeforzldre
eller foreldre sammen med eller uden barnet eller den unge. De voksne ville tydeligvis gerne give deres
besyv med. Vi fik indtryk af, at de var glade for at fortalle om deres barn eller ung. Nogle havde et klart
budskab, de gerne ville bringe videre til kommunens forvaltning, og enkelte ville gerne forklare og uddybe
udtalelser fra barnet eller den unge i interviewet.

Det var altsd i hgj grad de voksne i familierne, der satte rammerne for interviewene. De overhorte og
blandede sig i nogle tilfelde i interviewene, og de fulgte op pa bgrnenes og de unges fortzllinger efter-
folgende. Skant vi gjorde det klart, at vi alene var interesserede i at interviewe barnet eller den unge i
familien, og at vi far adgang til plejeforaldres perspektiver i andre familier, hvor det alene er plejeforal-
drene, vi interviewer, udgjorde plejeforzldre og forldre i flere tilfelde en vasentlig del af konteksten

for interviewene med bgrnene og de unge. De voksnes tilstedevaerelse rejser ogsa spergsmal om, hvilken
betydning de har for det, som bgrnene eller de unge fortaller. Var der noget, de ikke fortalte, eller som
de fortalte pa en anden made, fordi de voksne var til stede? Det er af gode grunde svaert at vide, hvad der
ikke blev sagt. Samtidig kan tilstedevarelsen af en plejeforalder eller forelder gore barnet eller den unge
mere trygt, sa barnet eller den unge fortaller mere, end det ville have gjort, hvis det var alene med inter-
vieweren (Hammen, 2012). Det har veret en bestrebelse i projektet at sikre, at barnet eller den unge har
mulighed for at komme til orde og udtrykke sig uden at skulle bekymre sig om reaktioner fra omgivelserne.
Samtidig har det vaeret vigtigt at afveje barnets eller den unges og plejeforaldrenes gnsker til den konkrete
interviewsituation, og hvorvidt det nogle gange er ok eller ligefrem en god ide, at barnet eller den unge har
sine plejeforazldre eller andre familiemedlemmer ved siden af sig eller i neerheden under et interview?.

Ligesom fravaeret eller tilstedevaerelsen af plejeforaeldre i interviewsituationen har betydning for denne, har
vi, som interviewere, ogsa betydning for, hvordan barnet eller den unge udtaler sig. Vi var i udgangspunktet
fremmede for barnet eller den unge, og for enkelte barn og unge gav det tryghed at have en kendt voksen
i nerheden. Vi oplevede ogsd, at nogle barn og unge havde brug for tid til at vaenne sig til os og situationen.
Eksempelvis var en dreng meget nerves til at begynde med, og vi oplevede, at han blev mere tryg ved in-
terviewerne og situationen hen ad vejen, da han fandt ud af, at der ikke var nogen ‘forkerte’ svar. Vi valgte
derfor at lave et opfalgende interview med ham. Andre bern og unge gav udtryk for, at de syntes, det var
spendende at blive interviewet (af fremmede) til en stor undersggelse, og var dermed mere frimodige.

Det var vores indtryk, at bernene eller de unge generelt var trygge, nar plejeforaldrene var til stede og

sorgede for at tilpasse rammerne for interviewet til barnet eller den unge. Flere plejeforaldre og enkelte
bern og unge i pleje gav udtryk for, at det er belastende, nar barnene eller de unge skal veere sammen

24 Man kan problematisere ideen om, at man som interviewer kun hgrer barnets stemme, hvis barnet udtaler sig ’i enrum’ uden
andre til stede end intervieweren (Hammen, 2012).
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med andre, som ikke har forstaelse for deres szrlige behov. Nogle plejeforzldre har ganske stor indsigt i
den kroniske sygdom/handicappet, og hverdagens goremal er afpasset barnet eller den unge. Barnene og
de unge er vant til, at plejeforaldrene tilrettelegger hverdagen efter deres behov og tager hensyn til den
kroniske sygdom/handicappet. Det fortaller de om i interviewene, men det fremgéar ogsa af maden, hvorpa
plejeforeldrene tilrettelagde interviewsituationen.

Omvendt var bernene og de unge i det store og hele fravarende, nar vi interviewede plejeforaldrene. De
ankom undervejs i to interview, enten fordi de kom hjem fra skole eller vagnede fra middagslur. De 2 unge
i dognpleje, der kom hjem fra skole, hilste og gik straks ind pa deres verelser. Stemmerne blev senket og
plejeforeldrene skiftede emne, da et af barnene kom inden for hgrevidde, mens plejeforaldrene fortalte
om omtalelige emner. Vi var ogsa selv opmarksomme pd, hvordan interviewet ville virke pa barnet eller
den unge, srligt ved interview med plejeforzldrenes biologiske barn. Interviewene foregik i et lukket rum
(vaerelse eller dagligstue) uden for barnets eller den unges hgrevidde.

Hvad spurgte vi om?

Inden interviewene informerede vi interviewpersonerne om interviewets formal og rammer. Vi informere-
de om anonymisering af interviewet, og vi bad om lov til at optage interviewet pa diktafon, hvilket alle ac-
cepterede. Vi fortalte eksempelvis — alt afhengig af hvilke personer vi interviewede — at vi gerne ville lere
om deres erfaringer med at vere i pleje, at have et barn eller ung i degnpleje eller aflastning, eller at vere
soskende til et barn eller ung i pleje, og vi ville gerne here, hvad de havde at fortelle om det. Som oftest
kom der lange og fyldige interview ud af det, nar vi lagde op til, at interviewpersonerne kunne fortalle om
det, der Id dem pa sinde, i forhold til at vaere eller have et barn eller ung i degnpleje eller aflastning.

Vi medbragte en interviewguide tilpasset gruppen af interviewpersoner — dvs. deres sprogbrug, erfaringer
og perspektiv. Interviewguides til bern og unge eller degnpleje- og aflastningsforaldre indeholdt spargs-
mal om plejehistorie, plejefamilien (herunder andre bern i familien), serlige behov (herunder diagnoser),
skolegang, fritid, generel trivsel (herunder mobning) og barnets eller den unges rettigheder og inddragelse
i beslutninger. Plejeforaldrenes interviewguide indeholdt desuden spergsmél om samarbejde med barnets
eller den unges foraldre, skole og kommunen. Interviewguiden til plejefamiliens biologiske bern omhand-
lede bade barnet eller den unge i plejes plejehistorie og s®rlige behov, og hvordan det er at vere sgskende
til et barn eller en ung med s=rlige behov og at vare en del af en plejefamilie.

Vi indledte alle interview med et dbent spergsmal, der typisk handlede om dagligdagen i plejefamilien eller
plejeforlabet. Som regel fortalte interviewpersonerne videre og kom af sig selv ind pa de sporgsmal, vi hav-
de formuleret i interviewguiden. Szrligt plejeforaldre og deres biologiske bgrn havde meget pa hjertet og
fortalte meget, og vi havde f4 opklarende eller afsluttende spargsmal til emner, de ikke var kommet ind pa,
og som vi gerne ville hgre om. Interviewene blev sarligt lange, nar der var to plejeforeldre med. Interview
med bernene eller de unge var generelt kortere og nogle gange delt op i to dele, hvis barnet eller den unge
havde brug for en pause.

Resultatet af undersggelsens empiriindsamling er et meget stort og forskelligartet kvantitativt og kvalitativt
materiale. Vores analyser er alle funderet i det relative handicapbegreb, hvilket i dette projekt blandt andet
betyder, at forstaelsen af, hvad kronisk sygdom og handicap betyder for bern i familiepleje, fremkommer
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igennem en inklusion af mange forskellige perspektiver, der belyser barnenes og de unges hverdag og
trivsel fra mange sider. | analysearbejdet har vi anlagt to parallelle analysestrategier: En ’temaorienteret’ og
en ’dben hermeneutisk’. | projektet leegger vi pa forhand op til at undersgge en rakke temaer, som vi har
vurderet, er vesentlige for emnet: Szrlige behov og statte i forbindelse med kronisk sygdom/handicap,
hverdag i plejefamilien, skolegang, venner og mobning, inddragelse samt perspektiver pa myndighederne.
Analysen tager udgangspunkt i disse temaer, som vi bruger som udgangspunkt til at kategorisere materia-
let. Desuden bruger vi en fortolkende tilgang (se eksempelvis Kvale, 1997: 56 for en nzrmere beskrivelse
af en dben, sakaldt hermeneutisk analysestrategi). Det vil sige, at vi inkluderer temaer og problematikker,
der ikke passer til det, vi ved i forvejen, og som udfordrer vores allerede etablerede forstaelser. Nye tema-
er og problematikker kommer frem igennem gentagne lasninger af interviewmaterialet og i samtanknin-
gen af det kvalitative og det kvantitative materiale.

Alle kvalitative interview pa nzr ganske fa er blevet transskriberet af to studentermedhjzlpere. De re-
sterende har vi blot lyttet igennem og skrevet et referat af. Til gengaeld er vores noter fra disse interview
typisk ganske udfoldede, da nogle af bernene og de unge kommunikerer pa andre mader end ved tale, og
vi fik indtryk af deres trivsel pa andre mader som for eksempel ved at se familiefotos, tegne eller spille
computer sammen med dem.

Undersggelsens kvantitative data er analyseret ved hjelp af simple krydstabeller. | krydstabellerne sam-
menlignes forskellige grupper. Det kan eksempelvis vaere gruppen af bern og unge med kronisk sygdom/
handicap, sammenlignet med gruppen af barn og unge uden kronisk sygdom og handicap. Som hovedregel
anvender vi statistiske test for at sikre, at de forskelle, vi ser i svarerne fra de to grupper, ikke er udtryk
for tilfeldigheder. Som udgangspunkt anvender vi Pearsons Chi-Square test for uafthengighed. Chi-Square
kan bruges til at teste, om der er en statistisk sammenhang mellem to eller flere kategorier. Det kan ek-
sempelvis vaere en test af, om bgrn og unge med kronisk sygdom/handicap bliver mobbet signifikant oftere
end bern og unge uden kronisk sygdom/handicap. | de tilfzlde, hvor der er mindre end 5 observationer i
mindst én af kategorierne, er data testet med Fisher’s Exact Test, der ikke bygger pa en antagelse om en
stor stikprevefordeling og derfor er specielt velegnet til sma stikpraver (Agresti & Finlay, 1997: 224). Vi
anvender et 5-procentsignifikansniveau. Er forskellen mellem grupperne signifikant, er p-vaerdien opgivet
under tabellen.
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| dette kapitel vil vi give en introduktion til de bern og unge med kronisk sygdom/handicap, der deltager

i undersogelsen. Kapitlet er teenkt som en optakt til de efterfalgende kapitler, hvor laseren praesenteres
for forskellige variationer i oplevelsen hos barnene og de unge med kronisk sygdom/handicap i forhold til,
om og hvordan de selv oplever, at de er anderledes end andre, samt om og hvordan deres degnpleje- og
aflastningsforaldre handterer og forstar barnene og de unge som anderledes. Dette er vigtigt for at bely-
se, hvordan en kronisk sygdom/et handicap nok er en uomgangelig og ofte svaer faktor i bernenes og de
unges liv, men at denne faktor ogsa kan fa forskellig betydning og vagt i mgdet med omgivelserne.

Det at vaeere anderledes ser vi som et aspekt af trivsel, der af flere drsager er vigtigt at undersgge netop i
forhold til malgruppen anbragte born og unge med kronisk sygdom/handicap: Dels viser vores undersggel-
se, at flere af barnene og de unge er udfordrede i deres mulighed for at deltage i sociale sammenhange pa
lige fod med andre pa grund af deres kroniske sygdom/handicap, dels viser undersggelsen ogsa, at omgivel-
serne har stor betydning for, om og hvor meget den kroniske sygdom/handicappet bliver en belastning for
bernene og de unge i hverdagen. Vi har en antagelse om, at anbragte bgrn og unge med kronisk sygdom/
handicap netop kan vere sarligt udsatte grundet deres potentielt dobbeltmarginaliserede position — bade i
forhold til deres anbringelse og i forhold til deres kroniske sygdom/handicap. lkke alle bgrnene og de unge
i dette materiale har et synligt handicap, og de kvalitative interview viser, at bade de synlige og de usynlige
handicap kan give bernene og de unge udfordringer i deres sociale interaktioner i hverdagen pa forskellig
vis. Det forekommer dog ogsa, at andre faktorer end den kroniske sygdom/handicappet kan betyde, at
bornene og de unge foler sig anderledes, eksempelvis hvis et barn bor i en plejefamilie, hvor barnet har en
anden etnisk baggrund end sine plejeforzldre, ligesom at nogle af barnene og de unge formar at se deres
kroniske sygdom/handicap som en styrke. Disse variationer i tyngden og betydningen af barnenes og de
unges kroniske sygdom/handicap er vigtig at belyse i forhold til at nuancere opfattelser af, hvad det vil sige
at vere et barn eller ung med en diagnose, og som et vigtigt aspekt i vurderingen af trivslen hos bgrn og
unge med kronisk sygdom/handicap i degnpleje- og aflastningsfamilier.

| kapitlet tager vi udgangspunkt i det relative handicapbegreb og baserer vores analyser pa bade sporgeskema-
undersogelserne og de kvalitative interview med bgrn og unge i dognpleje- og aflastning samt degnpleje-
og aflastningsforaldre i forhold til at forstd, om og hvordan kronisk sygdom/handicap har betydning for
bernene og de unge i forhold til at fgle sig anderledes.

Som navnt i kapitel | har det ikke veret muligt at finde danske undersggelser, der omhandler bern og
unge med kronisk sygdom/handicap i degnpleje- og aflastningsfamilier. Men det at fole sig anderledes er et
tema, der gér igen i enkelte undersggelser — baide om hjemmeboende bgrn og unge med kronisk sygdom/
handicap og om anbragte bern og unge generelt. Denne undersggelse er si vidt vides den forste, der
setter fokus pa, om og hvordan barn og unge med kronisk sygdom/handicap i degnpleje- og aflastning kan
opleve at vare anderledes. Gruppen af barn og unge, der deltager i denne undersagelse, omfatter flere
forskellige kroniske sygdomme/handicap, hvoraf nogle er mere stigmatiserende end andre. Sygdomme som
epilepsi og synlige fysiske handicap vil generelt vare mere stigmatiserende end eksempelvis skjulte kroni-
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ske sygdomme/handicap, sasom allergi eller lignende, selvom bade synlige og usynlige kroniske sygdomme/
handicap kan give barnene og de unge samt degnpleje- og aflastningsforaldre udfordringer i hverdagen.

En sarlig bestrabelse i bade sporgeguides og spergeskemaundersggelsen har veret at give bernene og de
unge en mulighed for bade at naevne kvaliteter og udfordringer ved deres kroniske sygdom/handicap. Vi har
gjort dette ud fra et snske om at fa et nuanceret billede af bernenes og de unges erfaringer og for at give
plads til aspekter af bernenes og de unges oplevelser, som vi som udenforstaende ikke selv har taenkt pa.
Fremgangsmaden har, som kapitlet vil vise, bidraget med nogle interessante resultater i form af et varieret
billede af, hvad det kan betyde for bern og unge at leve med kronisk sygdom/handicap.

Det er dog tydeligt, bade i nervaerende undersogelse og i andre undersggelser om bern og unge med kro-
nisk sygdom/handicap, at bern og unge med kronisk sygdom/handicap ofte oplever stigmatisering i storre
eller mindre grad (Danske Handicaporganisationer, 2008; Egmont Fonden, 2014; Gleerup, 2011). Stigma-
tisering er et velkendt tema i forskning og andre undersggelser om samfundets udsatte generelt®. Blandt
andet har Ankestyrelsen for nyligt lavet en undersegelse om befolkningens holdninger til mennesker med
handicap. Undersegelsen viser, at det (stadig) er almindeligt, at mennesker med handicap bliver medt i det
offentlige rum med faste forestillinger om, hvad de kan og ikke kan, og at de kun i mindre grad beskrives
som mennesker, der er indbyrdes forskellige, kompetente med mere (Hagelund et al., 2015)2.

Rapporten “Alvorlig sygdom og sorg” (Egmont Fonden, 2014) er baseret pa resultaterne fra Egmont fondens
omsorgsmaling i forhold til bern og unge med erfaring med sorg. Omsorgsmalingen bygger pa et survey med
mere end 2700 besvarelser indsamlet via internettet fra henholdsvis sorgerfarne bern og unge i alderen 10
til 30 ar, forzldre til sorgerfarne barn og unge samt begrne- og ungeprofessionelle. Ud over det kvantitative
datamateriale er omsorgsmalingen ogsa baseret pa dybdegaende interview med sorgerfarne barn og unge,
overvarelse af sorggrupper, ekspert-interview med mere (Egmont Fonden & Mandag Morgen, 2013). Bor-
nene og de unge beskriver, at deres muligheder for at lere, udvikle sig og trives blandt andet er afhangig af,
hvordan de oplever at blive madt og respekteret som mennesker i de forskellige sasmmenhange, de indgar
i. Barn og unge med kronisk sygdom og handicap beretter bade i denne udgivelse og i vores empiri om,
hvordan de ofte mgder fordomme, diskrimination og manglende forstaelse for deres specifikke udfordrin-
ger, hvilket kan forhindre dem i at deltage pa lige fod med andre i samfundet (ibid.).

Oplevelsen af fordomme og forskelsbehandling er en problematik, som anbragte bern og unge generelt
slds med bade i forhold til jeevnaldrende ikke-anbragte bern og unge, myndigheder osv.

Pa baggrund af undersggelser om anbragte bern og unge generelt, ved vi, at anbringelsen i sig selv kan op-
leves som sardeles stigmatiserende (Egelund et al., 2008; Bgrneradet, 2012). Mange anbragte bern og iser

25 Den maske mest klassiske undersogelse af stigmatisering blev foretaget i 1963 af Sociologen Erving Goffman med bogen
”Stigma”. | ”Stigma” beskriver Goffman det sociale samspil mellem de sakaldt normale mennesker og de mennesker, der
barer et fysisk, psykisk eller socialt sertrak, og herunder ogsa de processer, der producerer en stigmatiseret person. Bogen
har faet stor indflydelse, fordi Goffman, som en af de forste, beskrev stigma som resultatet af et samspil mellem mennesker
og ikke som en malbar og objektiv faktor.

26 For en politisk baseret kritik af stereotype reprasentationer af mennesker med handicap, se f.eks. Glerup (2013). Glerup
arbejder inden for film- og medievidenskab, og hun problematiserer mediernes klichéfyldte reprasentation af mennesker
med handicap. Glerup mener, at medierne har et ansvar i forhold til at nuancere befolkningens syn pa handicap, og hun kri-
tiserer medierne for ikke at tage dette ansvar pa sig, bl.a. i arbejdet med sin blog "Det Sarahkastiske Hjorne”. Lokaliseret pa
internettet d. 14.4.2016 pa: http://sarahglerup.blogspot.dk/
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unge foler sig anderledes end deres kammerater og straber efter normalitet. Sarligt i teenagearene kan
anbragte unge k&mpe meget med gnsket om at vare 'normale’ (Egelund et al., 2010; Larsen et al., 2012;
Egmont Fonden, 2014). Forskningsunderseagelserne om anbragte barn og unge generelt giver grund til at
antage, at anbragte bgrn og unge med kronisk sygdom/handicap kan vaere sarligt udsatte grundet deres
potentielt dobbeltmarginaliserede position, som bade anbragte og barere af kronisk sygdom/handicap.

Som beskrevet i kapitel 4, viser barnenes og de unges besvarelser i spergeskemaundersggelsen, at storste-
delen har flere end én diagnose, og at ADHD samt autisme er de to hyppigst forekomne diagnoser. Kapit-
let viser desuden, at der er en god overensstemmelse mellem degnpleje- og aflastningsforaeldrenes besva-
relser pa den ene side, og barnenes og de unges besvarelser pa den anden, i forhold til barnenes og de
unges diagnoser, og dette styrker validiteten af besvarelserne. Som vi vil beskrive efterfglgende, bliver det
dog ogsa tydeligt i de kvalitative interview, at bernene og de unge ikke altid kender alle deres diagnoser,
ligesom enkelte bgrn og unge i undersegelsen sandsynligvis ikke er klar over, at de har en diagnose. Des-
uden kan der vare forskel pa, hvordan bgrnene og de unge oplever det at leve med en kronisk sygdom/
et handicap. Den kroniske sygdom/handicappet kan have forskellig vegt, alt efter omfang, synlighed med
mere, og alt efter hvordan barnet eller den unge og degnpleje- og aflastningsforzldrene kan kompensere
for funktionsneds=ttelsen.

Jeevnfer det relative handicapbegreb, (som henviser til, at et handicap er noget, der opstar i mgdet
mellem en funktionsnedszttelse hos personen og barrierer i omgivelserne), kunne vi i de kvalitative
interview ikke pa forhand vide, hvordan bgrnene og de unge oplever deres kroniske sygdom/handicap.
Enkelte born og unge var eksempelvis ikke klar over, at de har en diagnose, enten fordi de ikke selv
oplever, at de er anderledes, og/eller fordi degnpleje- og aflastningsforzldre eller andre voksne ikke
gnsker at fortelle dem om deres diagnose (endnu). Derfor bestraebte vi os pa ikke at stille direkte
sporgsmal til barnenes og de unges diagnoser, men lagde i stedet ud med at sperge, om de nogle gange
folte sig anderledes. Hvis de svarede ja til dette sporgsmal, var det herefter muligt at indkredse hvordan
og i hvilke situationer. Nogle gange affadte disse sporgsmal, at barnet eller den unge selv kom ind pa sin
diagnose. Andre gange kom oplevelsen af at vere anderledes til udtryk igennem nogle andre ting, sisom
at barnet eller den unge kan vere ked af, at det ikke ligner sine plejeforaldre, eller at barnet har haft det
svert i skolen. Maden at spegrge pa muliggjorde, at bernene og de unge selv fik lov til at definere, hvor
og hvordan de trivedes eller netop ikke trivedes med deres situation. Denne fremgangsmade kan blandt
andet betyde, at barnene og de unge i nogle tilfelde har nedtonet deres mulige problemer i intervie-
wene, fordi de ikke gnsker at fremsta som anderledes over for intervieweren. Det vil i mange tilfelde
kraeve gentagne interview med det samme barn eller ung, hvis man skal skabe tillid nok hos ham eller
hende til at dbne op for de mere vanskelige sider af livet. Dette har kun varet muligt i et enkelt tilfelde

i denne undersggelse. Det er derfor vigtigt tage med i betragtning, at bernene og de unge kan fremsta
mere positive i interviewene, end de maske gor over for deres nermeste i hverdagen. Ikke desto mindre
kan der ogsa vere reel forskel pa, hvordan barnene og de unge handterer deres kroniske sygdom/handi-
cap, og det er disse forskelle, som vil blive fremhavet i dette kapitel.

| det folgende afsnit vil vi give nogle eksempler pa de forskellige mader, barnene og de unge oplever deres

situation pa. Hensigten hermed er ikke at nedtone alvoren i at vaere barn og unge med kronisk sygdom/
handicap i degnpleje og aflastning men derimod at vise variation: At en kronisk sygdom/et handicap kan
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vere flere ting (ogsa hvis der er tale om den samme kroniske sygdom/samme handicap), fordi der er
variationer i forhold til, hvordan bern og unge samt degnpleje- og aflastningsforzldre og andre formar at
kompensere for den/det og i den made, de forholder sig til det.

At fole sig hjulpet, men at skulle kzzmpe mere end andre

Nar bernene og de unge kender deres diagnoser og beskriver betydningen af dem, bade i spergeskemaun-
dersggelsen og i de kvalitative interview, gor de det pa forskellige mader. Deres beskrivelser er sam-
mensatte og rummer til tider en ambivalens. De beskriver bidde deres kroniske sygdom/handicap som en
vanskelighed i dagligdagen og som noget, der adskiller dem positivt fra andre bgrn og unge.

| sporgeskemaundersggelsen har vi bedt barnene og de unge i dognpleje og aflastning med mindst én diag-
nose om at svare pa fglgende spargsmal: ”Nogle barn og unge oplever, at deres diagnose gor noget lettere
eller sverere. Hvor er du enig?”. Respondenterne har haft mulighed for at angive mere end et svar.

Jeg oplever, at andre hjzlper mig 37 47 %
Jeg har svaert ved at lzere nye ting pa grund af min diagnose 30 38%
Jeg oplever, at jeg skal keempe mere end bgrn pa min alder 22 28 %
Jeg oplever, at der er ting i skolen, jeg ikke kan vaere med til 20 25 %
Jeg oplever, at der er ting i min fritid, jeg ikke kan vare med til 13 17 %
Jeg har let ved at lere nye ting pa grund af min diagnose 10 13 %
Jeg oplever, at jeg ved mere end andre bgrn pa min alder 9 I %
Jeg oplever min diagnose som en styrke 8 10 %
Jeg oplever, at der er ting i min pleje-/aflastningsfamilie, jeg ikke kan vaere med til 4 5%
Jeg oplever, at andre mobber eller driller mig med min diagnose 3 4%
Ved ikke 23 29 %

Tabel 5.1 viser hvor mange af bernene og de unge med mindst én diagnose, der er enige i de pageldende
udsagn. | tabellen er udsagnene rangordnet saledes, at det udsagn flest barn og unge er enige i, star overst.
Det udsagn ferrest barn og unge er enige i, star nederst. En stor andel af bernene og de unge med mindst
én diagnose (29 procent) har svaret ved ikke (det er en forholdsvis stor andel, hvilket kan tyde pa, at
spegrgsmalet for flere af bernene og de unge, har veret for kompliceret). Barnenes og de unges besvarel-
ser i tabel 5.1 viser helt overordnet, at de oplever deres diagnoser forskelligt, og at diagnosen kan opleves
bade som en begrznsning og en styrke.

Hvis vi ser nermere pa bernenes og de unges besvarelser i tabel 5.1, sa har flertallet af dem (lidt under

halvdelen af de samlede besvarelser) sat kryds ved, at de oplever, at andre hjzlper dem. Denne besvarelse
peger pa, at mange ikke foler sig alene med de udfordringer, de matte opleve, at de har, og det kan, set i
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sammenhang med deres andre besvarelser?, vare en indikation pa, at degnpleje- og aflastningsforaldre-
ne generelt er gode til at hjzlpe dem med at kompensere for de barrierer, som de oplever i hverdagen.
Men det er ogsa muligt, at bagrnene og de unge oplever, at det er nogle helt andre personer, de tenker pa.
Eksempelvis deres forzldre, lzrere eller venner. Nar det er sagt, er der ogsa flere af barnene og de unge,
der angiver, at de har svert ved at lare nye ting pa grund af deres diagnose, og at de skal kempe mere end
andre pa deres egen alder. Disse besvarelser peger pa, at deres diagnoser har en (negativ) betydning for
dem i hverdagen.

Der er generelt ikke forskel i svarene pa tveers af plejetyper. Men i forhold til svaret: ”’Jeg oplever, at jeg
skal keempe mere end andre bgrn pa min alder”, er der dog forskel mellem bgrn og unge, der er i aflast-
ning, og barn og unge i dognpleje: En signifikant storre andel af barnene og de unge i degnpleje svarer, at
de skal kempe mere end andre. Forskellen kan vaere en indikation pa, at bern og unge i degnpleje med
kronisk sygdom/handicap generelt har sterre udfordringer end tilsvarende bgrn og unge i aflastning. Den
kan ogsa bero pa, at barn og unge i dognpleje med kronisk sygdom/handicap ma leve med at vaere ander-
ledes i forhold til deres jevnaldrende pa to mader, nemlig bade fordi barnet har en kronisk sygdom/et
handicap og er anbragt. Det er dog ogsa vard at bemarke, at en relativ stor andel af bernene og de unge
i spergeskemaundersggelsen pa tvars af anbringelser oplever deres kroniske sygdom/handicap som en
styrke pa forskellig vis, mens kun en meget lille andel angiver, at de oplever, at de bliver mobbet eller drillet
af andre med deres diagnose.

Vi vil i det folgende, pa baggrund af de kvalitative interview med bern og unge i dognpleje og aflastning, ud-
folde forskellige mader, hvorpa bgrnene og de unge oplever, at deres kroniske sygdom/handicap kan have
betydning i hverdagen.

Kronisk sygdom/handicap som et vanskeligt vilkar

Nar bgrnene og de unge beskriver sig som anderledes, kan det bade vaere problematisk anderledes, det vil
sige, at de betoner de begransninger og vanskeligheder, de kan opleve, eller det kan vare positivt anderledes,
det vil sige i form af saerlige styrker eller egenskaber, som de har i kraft af deres kroniske sygdom/handicap.

Isabella er 10 ar gammel og har boet i sin degnplejefamilie, siden hun var spzd. Isabella fik konstateret
sver allergi, allerede da hun var under et ar gammel, og det har stor betydning for alle sociale interaktio-
ner i hverdagen, da hun ikke kan vare i nerheden af mennesker med dyr. For Isabella er den kroniske syg-
dom en faktor, som er si voldsom, at hun ikke kan ignorere den. Samtidig na@vner hun kun sin anbringelse
kort som et faktum, der ikke behgver at siges meget mere om. Isabella ville gnske, som de fleste andre

af barnene og de unge i de kvalitative interview, at deres kroniske sygdom/handicap ville betyde mindre

i hverdagen, men hun er i stedet ngdt til konstant at minde andre om, at hun har brug for szrlige hensyn
for at kunne vaere med. Dette gzlder bade i forhold til veninderne fra klassen og hendes mor. Her svarer
Isabella pa sporgsmalet om, hvordan hun taler om sin allergi med andre:

”Nogle gange, sd begynder alle sddan ... hvis nogle af mine veninder kan huske det og sd navner det, og sd nogle
andre, de sidder ved siden af, og begynder at snakke om det. Og sd skal jeg begynde at fortalle alt muligt og sddan
til en masse. Det kan godt vare lidt irriterende”.

27 Las mere herom i kapitel 6.
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Int.: ”Det kan mdske ogsd vare sveert at forstd for andre eller hvad?”

Isabella: ”Ja. Men de glemmer det ogsd meget hurtigt. For eksempel hvis jeg er hjemme hos dem. Sd kan det vare,
at de helt har glemt, at jeg har allergi [...]. Min mor [biologiske mor] glemmer det ogsd meget hurtigt. Det er nok
derfor, hun fdr sé mange dyr. Hun har nok glemt alt om, at jeg har allergi, ndr jeg skal pd besag. Men jeg tror, hun
kommer i tanker om det, ndr jeg begynder at pudse naese og det. Sd sperger hun, hvordan det gar med allergien.
Men hun har nok glemt det igen om noget tid”.

David med bevaegelseshandicap er 17 ar og kommer regelmaessigt i aflastning. David har et synligt fysisk
handicap og er meget bevidst om de begransninger, hans handicap giver ham. Dette galder ikke mindst
nu, hvor han har afsluttet sin specialskole og er ved at beslutte sig for, hvilken uddannelse og dermed ogsa
hvilket arbejde han skal have i fremtiden. Han ser generelt lyst pa fremtiden, og der er mange erhverv, han
godt kunne tanke sig at uddanne sig til, og som han vil kunne varetage. Han er samtidig bevidst om, at han
for eksempel ikke kan varetage et stillesiddende kontorjob, selv om han til tider kan glemme vanskelighe-
derne. | det folgende citat svarer David pd et spargsmal fra intervieweren om, hvad der kan gere ham trist
i hverdagen:

”Der er ikke noget, der kan gere mig trist, sidan. Men jeg kan godt blive lidt nederen, ndr jeg for eksempel bygger
eller et eller andet. Eller ndr hun [Davids aflastningsmor] siger, at de der ting ikke kan leses. Sa bliver jeg sddan
lidt nederen over, at de ikke kan loses”.

David forseger imidlertid at fokusere pa de muligheder, han har. Men han ma huske sig selv pa "de her
udfordringer”, eller han bliver mindet om dem, nér han konfronteres med omgivelserne. Det er netop i
medet med omgivelserne, at David konfronteres med sine funktionsnedszttelser. Det er "jer derude”, der
fortaller ham, nar der er noget, han ikke kan.

David oplever ogsd, at hans handicap stiller ham anderledes end andre, men insisterer pd, at det ikke gor
ham grundlzeggende anderledes. | forhold til spgrgsmalet om, hvad eller hvem, han oplever, der stgtter
ham, navner han sine aflastningsforzldre:

Altsa, jeg tror ikke, at det kun er mig. Jeg tror da ogsd, at der er andre handicappede, der foler sig forkerte, der
foler sig udenfor og sddan nogle ting. Der har de [aflastningsforaldrene] sddan hjulpet mig med, at selvom jeg er
handicappet, og selvom jeg har de udfordringer i mit handicap, sd er jeg stadig almindelig ligesom dem. Og det har
ligesom givet mig en vis selvtillid ... ”.

Hvis David kompenseres for sit handicap, og han minder sig selv om, at han grundlazggende er som andre,
foler han sig ikke anderledes. Han kan imidlertid blive udfordret af omverdenens reaktioner, og han op-
lever til tider, at folk pa gaden ser pa ham som unormal. Familien (han specificerer ikke, om han henviser
til biologiske familie eller aflastningsfamilie — eller begge) giver ham selvtillid, for de ser ham som normal.
David fortaller ogsa, at troen pa Gud hjalper ham, for over for Gud er han ligesd meget vaerd som andre.
Pa speorgsmalet om hvad der gor ham glad, svarer han:

”Det giver mig en vis selvtillid, at min familie ikke ser mig som en handicappet person. De ser mig som en normal

person, og de ser heller ikke pd mine udfordringer. Fordi det varste jeg ved, det er, at ndr jeg gdr ude pd gaden, og
der er unge mennesker, der kigger pd mig, og bare kigger pd mine udfordringer, sd taenker jeg bare: ”Fd jer et liv”.
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Altsd, hvorfor skal | kigge pd mine udfordringer, ndr | kan kigge pd mange andre ting end bare mine udfordringer.
Men altsd, det vigtigste for mig er, at dem i min familie ikke ser mig pd en anden mdde, ja”.

Det er dog ikke alle barnene og de unge, der kan komme ud og indga i sociale relationer. For de barn og
unge, der har et omfattende fysisk handicap, bliver det nogle andre ting end handicappet, der kommer i
fokus. Maske fordi handicappet er et vilkar, som ikke kan &ndres. Dette er tilfeldet for Malik pa |1 ar, som
kommer regelmassigt i aflastning. Malik har et bevagelseshandicap og sidder enten i karestol eller ligger

i sin seng. Nar Malik fortaeller om sig selv, sin familie og venner, fortaller han ikke om begransninger, han
meder pd grund af sit handicap. Derimod er handicappet et vilkar, han lever med og tager for givet. Det
begrenser tydeligvis hans muligheder, idet han er afhengig af sin hjelper og sin kerestol, men han omtaler
ikke begransningerne, eller hvordan handicappet adskiller ham fra andre bgrn pa hans alder. Tvaertimod ta-
ler han om det, han kan og ger, for eksempel at hans yndlingsfag i skolen er idrat. Han er for nyligt blevet
opereret, og det giver (formentlig) nogle andre begransninger og muligheder, men det omtaler han ikke.
Nar intervieweren sparger Malik, hvad han synes er svaerest i hans liv, svarer han, at han ikke bryder sig
om, at der kommer gaester, som han ikke kender, i aflastningsfamilien. Maliks svar skal ses i sammenhang
med, at han aldrig er alene, fordi han har forskellige hjelpere tilknyttet alle dognets timer.

Alle tre barn og unge i dette afsnit er ngdt til hele tiden at forholde sig til deres kroniske sygdom/han-

dicap, som har indflydelse pa alle deres sociale interaktioner. Det bliver tydeligt i bernenes og de unges
fortellinger generelt i undersggelsen, at omgivelsernes stotte er serdeles vigtig i forhold til, hvordan de
kan héndtere de udfordringer, som deres kroniske sygdom/handicap giver dem.

At skjule kronisk sygdom/handicap - betydningen af at vaere synligt anderledes
Omverdenens blik og reaktioner er med andre ord vigtigt for oplevelsen af at vaere anderledes eller ej. En
made for barnene og de unge at handtere omgivelsernes eventuelle stigmatisering kan vare at forsgge at
skjule deres sarprag.

Jonathan, der er 13 ar gammel og bor i en degnplejefamilie, har ADHD og fatalt alkoholsyndrom. Jonathan
gar i en specialskole og har en stgtteperson med i timerne, som hjelper ham med det faglige. | interviewet
vil Jonathan godt tale om, at han har ADHD og far medicin, og han beskriver ogsa, hvad medicinen betyder
for ham. Jonathan har dog ikke samme abenhed i forhold til sine jeevnaldrende, hvor han gerne vil nedtone,
at han har en diagnose. | det folgende citat spgrger intervieweren Jonathan, om hans ADHD er noget, de
taler om i skolen:

”Nej, det taler vi ikke om”.

Int.: ”Ved nogle af dine kammerater, at du har ADHD?”

Jonathan: ”Ja, nogle af dem ved det da ... kunne jeg godt forestille mig, at de ved ... ”

Int.: ”Det er ikke noget, du har fortalt dem eller?”

Jonathan: ”Det kan jeg ikke huske, om jeg har engang. Hvis man siger det til den ene, sd bliver det jo sagt ud til
den anden, og sd fdar Gud og hvermand det at vide”.
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Louise, der er 17 ar og kommer regelmassigt i aflastning, taler heller ikke gerne om sit handicap, men
fortzller dog om sine diagnoser til intervieweren. Louise fik diagnosen Aspergers syndrom og ADD, da
hun gik i henholdsvis folkeskole og specialskole. Louise forteller, at hun har fiet det meget bedre og ikke
tenker sd meget pa sit handicap, efter hun begyndte pa specialskolen. Hun er blevet bedre til at ’styre”
sine diagnoser og “"madske ogsd glemme dem helt”, siger hun. Louise har nu faet et arbejde, men hun har ikke
fortalt om sit handicap pa sin arbejdsplads, for hun synes ikke, hendes kolleger skal kende til det. Hvis hun
tager sine forholdsregler, kan hun sagtens varetage sit job, har hun erfaret. Hun har brug for, at alle ting
skal vaere struktureret, sa det sgrger hun for.

Heller ikke Louises aflastningsmor, der bidrager til interviewet, gor noget stort nummer ud af Louises
diagnoser: Vi tager ikke Louise som en diagnose. Vi tager hende, som hun er, og hjelper hende pd bedste mdde”.
Aflastningsmoren udtrykker en dobbelthed over for Louises handicap: Hun gnsker ikke, at Louise skal
‘vere en diagnose’, men mener alligevel, at hun har nogle sarlige vanskeligheder, hun har brug for hjzlp til,
sa hun kan fungere i skolen og pa arbejdet og i det hele taget kan trives.

Bornenes og de unges bestrabelser pa at ligne 'de andre’ er ikke sarligt for barn og unge med kronisk
sygdom/handicap, men derimod noget som bern og unge generelt er optagede af. Det er dog tydeligt i de
kvalitative interview, at barn og unge, der ikke synligt ’skiller sig ud’ fra de andre, ogsa slipper for mange

af de blikke, kommentarer og den szrlige opmarksomhed, som bgrn og unge med et synligt handicap ma
lere at leve med. Samtidig ma man forvente, at det pa lang sigt kan have en hgj pris for disse barn og unge,
hvis de skjuler deres handicap i form af en hgj grad af selvkontrol og en manglende abenhed over for andre
bern og unge i forhold til disse sarlige aspekter af deres liv.

Kronisk sygdom/handicap som en szrlig styrke

Der er i de kvalitative interview ogsa eksempler pa bern og unge, der beskriver aspekter af deres kroniske
sygdom/handicap som en styrke. Dette kan af gode grunde vare langt nemmere for bagrn og unge med
kroniske sygdomme/handicap, der ikke s=tter fysiske begraensninger eller for bern og unge, hvor den kro-
niske sygdom/handicappet er usynlig/t. For nogle barn og unge bliver det at indga i fellesskaber med andre
bern og unge med (tilsvarende) diagnoser en made at fole sig almindelig pa. For andre bliver det at indga pa
lige fod i feellesskaber med andre bgrn og unge uden diagnoser vigtigt. Da intervieweren spgrger Christian
pa 14 ar, hvad der skal til for at vare aflastningsfamilie for ham, beskriver han sig som en del af et fzlles-
skab af bern og unge med autisme, hvor det at have autisme er normalt, og hvor andre er unormale:

“Her er en cirkel, ikk’. Her er cirklen. Her har vi autister. Det er vores gruppe. Det er vores ’flok’, kan man sige,
som jeg kaldte det, da jeg var lille, for det havde jeg lst i en bog. For dem udefra er vi mdske lidt meerkelige eller
anderledes, men for os sd er de bare completely meerkelige og anderledes. Det, der er med autister, er, at vi mdske
godt kan lide at snakke med dem, men alligevel har vi slet ikke lyst til at snakke med nogen, der ikke er vores egne,
fordi vi ikke kan finde ud af at snakke med dem. Jeg har lrt at snakke med dem over drene, for mange af mine
venner er ikke autister”.

Christian betoner det at vere anderledes som noget positivt, fordi hans kroniske sygdom/handicap giver
ham og andre med samme diagnose serlige evner: ”Jeg mener ogsd, at min autisme har givet mig — jeg kan

ikke sige super-evner — men at jeg har lert mere, fordi jeg ved mere end normalt”.

Int.: ”Kan du komme med nogen eksempler?”
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Christian: ”Jeg gik fra tredje-klasse-niveau til syvende-klasse-niveau pd et halvt dr”.

Int.: ”Har det sd noget med din autisme at gere eller de voksne, der er omkring dig? Du sagde nemlig tidligere
noget om lerere”.

Christian: ”Sddan er det med alle autister. Ndr en autist satter sig for noget, sa giver de aldrig op, indtil de har
faet fat i det, de vil have, og sd vil de gore alt og lere alt. For eksempel vil jeg vide alt om Romerriget. Jeg giver ikke
op, og jeg har studeret masser om Romerriget. Jeg kan navne nasten hver eneste kejser og hver person, der var en
del af Romerrigets imperium dengang”.

Christian beskriver her det, som i faglitteraturen betegnes som ’sarinteresser’, det vil sige en udpreaeget
interesse for et s®rligt emneomrade, som mennesker med autisme kan have. Han anvender ikke selv dette
ord, men beskriver sin interesse som noget positivt. Han foler sig privilegeret pa grund af sine szrlige
evner, og han forklarer, at autismen er en gave.

Mikkel pa 12 ar, som er diagnosticeret med ADHD og autisme og har boet i en dognplejefamilie det
meste af sit liv, sammenligner ogsa sig selv med sine jevnaldrende og kommer, ligesom Christian, frem
til et positivt resultat. Mikkel fortaller, at han gar i en specialskole. Mikkel fortaller i interviewet om
forskellige hjelpemidler, der hjelper ham til at vaere mere rolig i timerne, og han fortaller ogsa om den
medicin, som hjzlper ham til at sove. Alligevel ser han ikke sig selv som en, der har brug for sarlig me-
get hjzlp. | stedet har han fokus pa det positive ved at ga i specialskolen, og han méler sig op imod, at
nogle andre pd skolen har det verre. | det fglgende citat svarer Mikkel pa spgrgsmalet om hvor mange
og hvem, der gar i hans skole:

”Skolen er sadan et kampe sted. Der er steder for dem, der har et rigtigt stort stottebehov. Vi er dem, der har brug
for det mindste, pd vores skole. Vi har ikke brug for det storste. Vi synes bare, at det er synd for dem”.

Int.: ”For dem, der har stattebehov?”
Mikkel: ”Ja [...] ”

Int.: ”Nd, men det vil sige, at dem, du gdr i skole med, bdde lzrere og klassekammerater, de ved godt, hvordan det
er at have ADHD?”

Mikkel: “Ej, lererne gor det ikke. De har jo ikke ADHD, men de kan jo godt marke, hvordan vi har det. Vi har det
godt. Vi er forkaelede. Vi kommer pd ture. En gang om onsdagen kommer vi pd tur, og vi kommer til Lalandia og
sover og alt muligt. Sa kedeligt er det ikke”.

Nar kronisk sygdom/handicap fylder mindre end noget andet

En sidste gruppe af barnene og de unge i materialet kender ikke deres diagnose, er ikke sarligt optage-
de af deres diagnose eller er mere optagede af andre begivenheder, som tynger dem. Nogle af barnene
og de unge opfatter eksempelvis kun sig selv som anderledes, hvis omgivelserne reagerer. Typisk ved at
bornene og de unge oplever, at de er en belastning for deres omgivelser pa forskellig vis. Dette galder
for Micki, der er |15 ar gammel og har boet i sin degnplejefamilie i tre ar. Micki gnskede selv at komme i
familiepleje, da han ikke syntes, at han havde det godt hos sine foraldre. Han ved, at han for nylig har faet
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diagnosen autisme, men omtaler som sidan ikke diagnosen under interviewet. Derimod beskriver han, at
han feler sig anderledes, fordi andre kan blive irriterede pd ham, uden at han selv er klar over hvorfor:

Int.: ”Ndr du gdr i en specialklasse eller sadan, betyder det, at du feler dig anderledes pd nogen serlig mdade?”

Micki: ”|aa, altsd jeg foler mig anderledes, fordi jeg nemt kan irritere de andre, uden at jeg ved det selv. For jeg har
ikke lyst til at irritere andre [...]. Altsd, jeg ved ikke hvorfor, men nogle gange kan det godt ske. Andre gange kan
jeg godt se, at jeg er kommet til at genere dem ved et uheld. Andre gange kan jeg ikke forstd dem, sd ger jeg bare
en lille ting, som jeg ikke har lagt marke til”.

Micki fremhaever ikke det, at han gér i specialklasse som betydningsfuldt for, at han feler sig anderledes.
Han sammenligner sig derved ikke med barn og unge, der gar i en almindelig klasse. Derimod foler han sig
anderledes igennem reaktionerne fra de andre i klassen, fordi han ger noget, der kan irritere andre. lkke
fordi han selv merker, at han er anderledes som person. Til gengaeld kan han godt opleve, at nogle af de
andre elever i specialklassen er forskellige og "markelige”:

Int.: ”Dem, der gdr i din klasse, er de sarligt gode til noget, eller har de serligt sveert ved noget?”

Micki: ’Hmm, ja, de er i hvert fald ... der er mange, der er nogle forskellige ting. Det er svaert at forstd nogle
gange. Nogle ting irriterer mig, og andre er lidt markelige. En elev er lidt sddan, jeg ved ikke, han har ikke sddan
meget 1Q eller sddan noget. Jeg ved det ikke [...]. Det merkelige ved det er, at hver gang man skal sige noget til
ham, sa siger han noget helt andet noget”.

Micki har som nzvnt ferst for nylig faet stillet diagnosen autisme, men forholder sig som sadan ikke til diag-
nosen, ligesom han heller ikke umiddelbart kender sine skolekammeraters diagnoser, og det interesserer
ham maske heller ikke s&@ meget. Derimod orienterer han sig i det sociale ud fra de andres reaktioner pa,
hvad han gor.

16-drige Daniel med en sjelden kronisk sygdom har boet i samme degnplejefamilie, siden han var fem ar.

Hos Daniel er det heller ikke diagnosen, der optager ham, det er derimod overvejende hans familiestruk-
tur (anbringelse i en degnplejefamilie), der gor, at han feler sig anderledes. Daniel, hans foraldre og pleje-
foreldre opdager forst omkring teenagearene, at Daniel har en sjelden kronisk sygdom. Indtil da troede

han selv, at smerterne var 'normale’, og han havde lzrt at leve med dem. Da intervieweren spgrger, hvor
lenge Daniel har kendt til sine smerter, svarer han:

”leg husker egentlig, at jeg har haft dem stort set hele mit liv, men jeg har bare troet, at det har varet normalt. Jeg
har aldrig sadan rigtigt taenkt over, at mit ben sadan har vaeret skevt eller mindre, og det er jo heller ikke sddan, at
man legger marke til det pd den mdde, og det er jo egentlig nok det, der har gjort, at vi ikke har taenkt noget, og
jeg har heller ikke snakket om det, fordi jeg troede bare, at det var normalt at have sddan lidt smerter”.

Da intervieweren lengere henne i interviewet sparger Daniel, om han taler med sine venner om, at han
bor i plejefamilie, viser det sig, at Daniel pa dette punkt foler sig anderledes end sine venner, og at han

undgar at tale om det af samme grund:

Int.: "Har du fortalt, at du bor i plejefamilie?”
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Daniel: "Altsd, jeg har egentlig ikke sddan direkte fortalt det. Det har mere varet sddan noget med, at de har
spurgt, hvorfor det er, at mine foraldre ikke ligner mig og alt sddan noget. Og det kan jeg huske, da jeg var min-
dre ogsd, at det var sddan tit, ndr de tog hjem til mig, og var lidt forvirrede. Jeg har ikke snakket sG meget om det
egentlig. Der er nogle enkelte venner. En del som jeg mdske har sagt nogle ting til, men det er ikke sddan, at jeg
bare fortzller det til alle”.

Int.: ”Har du brugt mange tanker pa det eller ... ?”

Daniel: "Altsa jo, jeg kan da huske, hvis man var til sddan noget fodselsdag eller sddan noget hos sine venner. Hvis
de skulle nogle ting med deres familie, sG kan jeg tit huske, at jeg ogsa sadan havde lyst til at preve det med min
rigtige familie, fordi jeg ikke rigtigt havde kontakt med dem pd det tidspunkt og sddan noget. Fordi et eller andet
sted sd savner man dem lidt, selvom man mdske ikke rigtig har kendt dem. Ndr man sd herer ens venner, at de
skal vere sammen med deres far eller skal pa familietur eller noget ikke ... Det betyder egentlig ikke, at jeg elsker
min plejefamilie mindre. Dem elsker jeg i hvert fald. Det er ikke sddan, at jeg bryder sammen eller noget, men ...
generelt vil jeg bare sddan helst undga at snakke om det fuldstandigt, hvis det kan lade sig gore”.

Det interessante ved Daniels fortzlling i denne sammenhang er, at det ikke er diagnosen, der betyder sa
meget, men at han foler sig anderledes, fordi han bliver opmaerksom pa, at hans venner bliver forvirre-
de, nar de ser, at han ikke ligner sine plejeforaeldre. Samtidig foler han sig ogsa anderledes, nar han ser, at
vennerne tilsyneladende gor nogle andre ting med deres familier, end Daniel har mulighed for at gere med
sin familie. Daniel understreger, at det ikke handler om, at han elsker sine plejeforeldre mindre, men det
betyder noget, at han ser anderledes ud end sin plejefamilie og har et familieliv, der ikke ligner vennernes.

Rasmus, der er diagnosticeret med ADHD og autisme, er 18 &r gammel og har kun boet i sin degnplejefa-
milie i et ar. Rasmus har dog varet anbragt, siden han var 12 ar, pa forskellige institutioner, fordi han havde
et svaert forhold til sine foraldre og havde det svaert i skolen. Rasmus’ plejeforaldre er uenige i, at Rasmus
har ADHD, og Rasmus er med plejeforaldrenes hjelp holdt op med at tage sin medicin, hvilket indtil vide-
re fungerer godt. | interviewet er det heller ikke Rasmus’ diagnose, der fylder, men derimod et svigt han
har oplevet fra sine biologiske forzldres side, da han blev anbragt forste gang. Nar Rasmus bliver spurgt,
om der er noget, der gor ham ked af det i hverdagen, sa vender han tilbage til den forste anbringelse, og at
foreldrene dengang lovede ham, at han ville komme hjem igen efter enkelte uger, men at det aldrig skete.
Rasmus hzfter sig ogsa ved, at hans storebror er akademiker, mens han selv skal til at pabegynde en hand-
vaerkeruddannelse. Det at fole sig uden for og ikke blive forstaet af sine n&rmeste er vigtigere for Rasmus
end hans diagnoser.

Opsamling pa bgrnenes og de unges oplevelse af at vaere anderledes

Kapitlet viser, at bernene og de unge bliver udfordret forskelligt i hverdagen af deres kroniske sygdom/han-
dicap. De kroniske sygdomme/handicap, der er synlige, kan udfordre bornene og de unge meget direkte i
forhold til at vere en del af sociale interaktioner, som ofte ma ske ’pa trods’ af deres kroniske sygdomme/
handicap. Det tyder ogsa pa i de kvalitative interview, at iszr disse bern og unge er meget afhangige af at
have nogle tatte relationer, som kan hjelpe dem og opmuntre dem til at leve med deres udfordringer. Ka-
pitlet viser ogsa, at der kan vare flere andre mader, som bgrnene og de unge forstar og handterer deres
kroniske sygdom/handicap pa. Dette galder iser for de barn og unge, hvis kroniske sygdom/handicap er
mindre synligt og mindre ’besverligt’. Disse barn og unge kan umiddelbart have mulighed for at deltage i
sociale sammenhange, uden at deres 'anderledeshed’ kommer i fokus. Der er desuden bgrn og unge, der
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er gode til at vende deres kroniske sygdom/handicap til en styrke, og dette gelder maske iszr for de bgrn
og unge, der gar i skoler, hvor de ikke er de eneste, der er udfordrede. Slutteligt viser materialet, at der
er bern og unge, for hvem diagnosen har mindre betydning end andre livsomstendigheder sdsom at vaere
anbragt, foreldres svigt eller det at fgle sig anderledes pa grund af forskelle i etnicitet.

Dognpleje- og aflastningsforeldrene i undersggelsen er alle — i modsatning til nogle af bernene og

de unge — optagede af barnenes og de unges specifikke diagnose, diagnosens omfang, og hvordan de
bedst handterer den. | interviewene med dognpleje- og aflastningsforaeldre er det tydeligt, at de bliver
udfordret pa forskellige mader i forhold til at vaere omsorgsgiver for et barn eller en ung med kronisk
sygdom/handicap. For det forste er degnpleje- og aflastningsforaldrene optagede af at finde mulighe-
der, der kan lette barnets eller den unges hverdag i form af pedagogisk stette, konkrete hjelpemidler,
medicin med mere. For det andet er flere af degnpleje- og aflastningsforaldrene optagede af en Igbende
udredning af barnet eller den unge og barnets eller den unges kompetencer i forhold til at kunne indga
i forskellige sammenhange sasom skoleforlgb. Dette betyder, at degnpleje- og aflastningsforaldrene
ofte bruger meget tid pa at samarbejde med forskellige instanser om barnets eller den unges kroniske
sygdom/handicap eller srlige vanskeligheder?.

Dgagnpleje- og aflastningsforaeldrenes oplevelse af barnets kroniske sygdom/handicap
Nar dognpleje- og aflastningsforaldrene forteller om bgrnenes og de unges kroniske sygdom/handicap i
de kvalitative interview, er det typisk i sammenhang med, hvordan de er sammen med bgrnene eller de
unge, og hvordan de prover at finde mader at stotte dem p3, sa de bedst muligt udvikles og trives. Des-
uden beskriver degnpleje- og aflastningsforeldrene omverdenens forstaelser af barnenes og de unges
kroniske sygdom/handicap, og hvordan de til tider patager sig at oplyse om bgrnenes eller de unges diag-
noser - herunder forsvarer bgrnene og de unge, nar de ikke mgdes med forstielse og accept. Dagnple-
je- og aflastningsforaldrene kan ligesom bgrnene og de unge opleve betydningen af den kroniske sygdom/
det specifikke handicap meget forskelligt i hverdagen. Enkelte degnpleje- og aflastningsforzldre er uenige
i barnets diagnose, eller at barnet overhovedet har en bestemt diagnose, som de kemper for at fa fjernet
fra barnet igen. Andre italesxtter direkte, hvordan en diagnose har relativ betydning, som ikke nedvendig-
vis kun er negativ. Det kan ogsa vare meget forskelligt og afhaengigt af den enkelte degnpleje- eller aflast-
ningsforaelders personlighed, fysik, historie med mere, hvilke diagnoser, degnpleje- og aflastningsforaldre
synes, er ‘'nemme’ eller forstaelige og til at handtere.

Erik, der er dognplejeforzlder til Naja pa seks ar med autisme og et bevagelseshandicap, beskriver, at han
ikke oplever, at Naja har et sarligt alvorligt handicap:

”Der er jo mange specielle barn, uden at de gdr pa specialskole eller specielle institutioner. Men som alligevel er
specielle, sd det jo ogsd et spargsmdl om: “Hvad er et handicap?” Man kan jo godt have et handicap, der pa visse

omrdder mdske ligefrem er en fordel. Sa et handicap kan jo godt vare en anderledes mdde at vaere pd — med bdde
fordele og ulemper. Jeg vil nok sige, at hvis man mangler et ben eller et eller andet, sd er det et handicap ... og

28 Samarbejdet mellem plejeforzldre og myndigheder vil blive indgaende beskrevet i kapitel 10.
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der er nogle handicap, som vi foler er smd, herunder Najas handicap, som ikke er voldsom stort ... Men det er jo
et eller andet sted heller ikke interessant her og nu. For her og nu tager vi udgangspunkt i, hvor hun er nu, og hvad
er hendes potentiale, og hvad er hendes styrker? Hun skal jo hele tiden udfordres, der hvor hun er, altsd. Og ikke
at pakke hende for meget ind, fordi hun har et handicap, men ligesom sige, at jamen de ting, som andre bern skal
kunne, det skal hun ogsd kunne. SG kan det vere, at der er nogle ting, som hun skal lere pd en anden mdde, og
sd er der nogle ting, hvor man er nedt til at forstd, at her har hun nogle begransninger, eller her bliver vi nadt til at
tage et hensyn, men det betyder ikke, at man skal lade helt vare. Man skal blive ved, for samfundet er der, og det
skal hun kunne ferdes i. Jo bedre styrket hun er, jo lettere vil hun klare sig. Sa det har egentlig meget varet vores
indstilling omkring handicappet”.

For Erik er det at vaeere anderledes og at have szrlige udfordringer noget, der angar mange flere barn og
unge end de bgrn og unge, der har fiet en diagnose. Og for Erik er det mere en positiv udfordring end et
problem, at hans barn i pleje er forsinket i sin udvikling. Erik ger en indsats for, at pigen bliver styrket mest
muligt i forhold til at kunne klare sig selv i samfundet.

Da degnplejeforeldrene Sonja og Hans blev tilbudt at blive plejeforaeldre for et ufedt spaedbarn, der ifzlge
sundhedsmyndighederne kunne have et handicap med hemmet vakst, fik de at vide, at et andet degnpleje-
forzldrepar havde sagt nej til at blive plejeforalder for drengen pa grund af det potentielle handicap, som
de ikke folte, at de kunne handtere. Da Sonja og Hans bliver spurgt i interviewet om, hvilke overvejelser
de havde i forhold til at blive plejeforzldre, beskriver de, hvordan tilstedevarelsen af et handicap ikke var
noget problem for dem:

Sonja: At han mdske var hemmet i sin vaekst og havde et handicap — det snakkede vi slet ikke om”.
Int.: "Hvordan kan det vaere?”

Hans: Vi havde jo varet inde over alle de der ting for, og det eneste vi ikke havde lyst til, det var misbrugte barn.
Sa alt det andet mente vi godt, vi kunne varetage. Sa jeg vil sige, at vi var lige ved at grine over det der med, at han
mdske var hammet i sin vaekst og mdske ikke blev sd haj. Det gjorde vi ikke, men vi smilede lidt, fordi der ikke er
nogen df os, der er ret store, om muligt endnu mindre”.

For Sonja og Hans er det at vare lille ikke noget problem — de er det selv, som de siger. For andre kan
det vere et stort problem. Det afggrende, bade for Erik, Sonja, og Hans, er, at de har en motivation for
at hjzlpe, og denne motivation er blandt andet baseret i en forstdelse for lige netop den diagnose, som
barnet har, og en folelse af, at den kroniske sygdom/handicappet er ‘'overkommelig’. Hans og Sonja, der er
plejeforaldre til en pige pa 2 ar med en sjelden kronisk sygdom, siger videre:

Hans: ”Det kommer an pd, hvordan du karakteriserer eller foler belastningen. For i forhold til det fuldtidsarbejde,
jeg har haft nede pd teglverket, der er det den onde lyne mig en tung opgave, for det er mange timer. Men lysten
til at tage sig af et barn, det betyder meget, og det er derfor, det barer og karer. Det er jo fordi, det er med hjertet,
man arbejder. Derfor foles det mdske ikke pa samme mdde. Det er svart at forklare, for det er en livsstil og en
mdde at gore det pd”.

Sonja: ”Pd den ene side sd passer vi barn. Det er ogsa et job, men alligevel er det jo ikke et job. Det er ikke sdadan, vi ser
det — som et job. Vi siger ikke: NG, men nu er klokken 16, og nu gdr vi hjem”. Vi er i det hele tiden. Det er en livsstil”.
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Samtidig med at barnets eller den unges kroniske sygdom/handicap kan have forskellig betydning alt efter,
hvem den enkelte degnpleje- og aflastningsforalder er, er det ogsa nedvendigt, at dognpleje- og aflast-
ningsforaeldrene er fleksible i forhold til at udvikle og ndre deres stotte til barnet eller den unge, fordi
dennes kroniske sygdom/handicap ogsa kan forandre sig, og ikke n@dvendigvis betyder det samme pa

alle tidspunkter eller i alle sammenhange. Mange af aflastningsforaeldrene i materialet har en professionel
baggrund i pedagogiske og sundhedsfaglige fag. Det kommer isr til udtryk gennem deres beskrivelser af
barnet eller den unge, hvor de tydeligvis har erfaring med at observere og beskrive. Og det kommer til
udtryk ved, at nogle aflastningsforaldre beskriver deres opgave som et padagogisk arbejde.

Inge har en udpraget professionel tilgang og beskriver aflastningsforholdet som et padagogisk arbejde.
Inge og hendes mand Aksel har for ganske nylig faet to sterre bgrn i aflastning og er stadig ved at leere dem
at kende og finde ud af, hvad de kan gore for, at bernene trives i familien. Hun fortaller om den 12-arige
dreng med autisme, der kommer i aflastning hver 14. dag, at han kan vaere 'udadreagerende’, og at udadre-
agerende adferd kraever en szrlig pedagogisk tilgang. Han har behov for den samme struktur ved hvert
besag, hvor han far samme mad, har samme sengetid, at det altid er aflastningsfaren Aksel, der felger dren-
gen i skole pa hverdage og keber ind sammen med ham. Inge fortzller om en Time-timer?, der er en stor
hjaelp for drengen til "konfliktnedtrapning”.

Ogsa andre aflastningsforaldre fortaller om, at det kan tage lang tid og mange forskellige pedagogiske
indsatser at finde frem til, hvad der fungerer bedst for bgrnene eller de unge og familien.

Da Mattias pa Il ar kom i aflastning hos Pia og Henrik, havde han ingen diagnose, og de prgvede, sammen
med Mattias’ foraeldre, at finde frem til forskellige mader at stotte Mattias pa. Han har gennem tiden faet
stillet flere diagnoser, og han har et begranset sprog. De har afprevet flere metoder og mader at pleje

og stimulere Mattias pa. Forzldrene forsggte sig med 'tegn-til-tale’, men det fungerede ikke, og de har nu
fundet ud af at bruge en bog, som Mattias kan kommunikere med, og det fungerer bedre. Den har aflast-
ningsforaldrene ogsa taget til sig. De er ikke optagede af Mattias’ diagnoser men af at undersgge, hvad der
fungerer i praksis, og hvad Mattias trives med.

Bade dggnpleje- og aflastningsforaldrene fortzller, at det er krevende at stotte barnene og de unge pa
den rigtige made og lgbende justere stotten, efterhanden som barnene eller de unge vokser og udvikler
sig. Typisk reserverer aflastningsforzldrene deres tid til bernene og de unge, nar de er i aflastning. Dogn-
plejeforeldrene har ikke samme mulighed for at stille sig fuldt til radighed for barnet i en afgranset peri-
ode ad gangen. Det kan betyde, at degnplejeforaldrene har ferre ressourcer end aflastningsforaldrene i
forhold til at lede efter de rigtige hjeelpemidler til deres barn og unge i pleje. Ikke desto mindre er bade
dognpleje- og aflastningsforaldrene generelt aktive i forhold til at give bernene eller de unge gode vilkar.

Kommunikation med barnet eller den unge om kronisk sygdom/handicap

Dgagnpleje- og aflastningsforaldre kommunikerer ikke altid med bgrnene eller de unge om deres diagnose.
Nogle begrunder dette med, at de oplever, at en diagnose kan vare for abstrakt for barnet eller den unge
at forholde sig til. Derfor er det ikke altid, at barnet eller den unge og degnpleje- eller aflastningsforzldre-

29 En time-timer er et ur, der i grafisk form viser hvor meget tid, der er tilbage af en aktivitet. En time-timer giver tidsforstaelse
og mindsker stress og desorientering. Den anvendes sarligt af eller til mennesker med ADHD eller autisme.
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ne taler direkte om det. | degnpleje- og aflastningsforzldrenes fortaellinger om deres interaktioner med
bornene og de unge handler det derimod ferst og fremmest om, hvordan hverdagens specifikke udfordrin-
ger skal handteres frem for, hvad disse udfordringer skyldes eller kaldes. Dagnpleje- og aflastningsforaldre-
nes samtaler med barnene og de unge afh®nger af, hvad bgrnene og de unge er ’klar til’, og dette hanger
bade sammen med bgrnenes eller de unges alder, individuelle modenhed og behov for viden. Dagnpleje- og
aflastningsforaldrene holder sig ofte tilbage med at omtale vanskeligheder som diagnoser over for yngre
bern, mens &ldre barn og unge er mere velorienterede. Nogle barn og unge har kognitive vanskeligheder,
der gor det svert for dem at forsta, at omverdenen opfatter dem som anderledes. | disse tilfelde drofter
dognpleje- eller aflastningsforaldrene ikke diagnosen med barnet eller den unge overhovedet. Dette er til-
feeldet for Melissa pa |l ar, der er i degnpleje hos Tove og Flemming. Tove beskriver, at Melissa har autisme
og en hjerneskade:

”Jeg tror aldrig, det kommer til at gd op for Melissa, hvad det er, der er sket med hende, altsd. Og jeg tror ikke, hun
kan bruge den information til noget som helst heller. Fordi hun er sa langt tilbage, altsd ... ”

Int.: ”Sa hun stiller ikke spargsmdl om, hvorfor hun har de her vanskeligheder, som andre bern ikke har?”

Tove: ”Nej, overhovedet ikke. Hun kan godt se, at der er nogle ting, hun ikke kan, som andre bern kan. Men hun
har ingen fornemmelse af, hvorfor eller hvor vanskelig hun er”.

Nogle gange er det omgivelsernes reaktioner, der er med til at fd bernene og de unge til at undre sig, og
dermed skubber til bernenes og de unges behov for at forsta, hvad der sker, hvilket sa bliver udgangspunk-
tet for, at degnplejeforzldrene tager en samtale med barnet eller den unge om den pagaldende diagnose.
Henriette og Erik er degnplejeforaldre til Naja pa 6 ar, der har autisme og et bevegelseshandicap. Da
intervieweren spgrger plejeforaldrene, om Naja selv kender sit handicap, fortaller Henriette og Erik, at
de forst fortalte hende om det, da de oplevede, at hun var ’klar til det’ og havde brug for den oplysning:

Erik: ”Naja ved pd nuverende tidspunkt godt, at hun er fedt af sin mor Sabine. Og selvom hun ikke ved endnu,
hvordan man fdr barn, sd ved hun godt, hvad det drejer sig om. Og det har vi gjort, fordi — altsd nogle siger sort,
nogle siger hvid, men vi har troet pd, at det er godt, at et plejebarn ved, hvor det kommer fra. Og det indeberer i
det hele taget, at vi ikke har noget hokus pokus [...] ”.

Henriette: "Hun er meget interesseret i sdidan noget med handicap, handicaptoiletter og sddan noget. Hun har
faet at vide, at hun har et handicap. Og det er sd ogsd i forbindelse med bernehaven, at hun for eksempel ikke
kom i skolegruppe, ligesom de andre barn, for hun var bagud. Hvorfor er jeg ikke med i skolegruppen? Og der

1]

fortalte jeg hende: ’Jamen altsa du har et handicap” ... ”.
Erik: "Og vi troede ikke, at hun skulle i skole som 6-7-drig”.

Henriette: "Men sd har hun sd fdet forklaret, at hun har handicap, pa det niveau hun kan forstd det, og det er
derfor, hun har lert at snakke meget sent. Ndr man forst begynder at tale sent, sd er der ogsd nogle ting, som man

forst lerer sent. Det er sddan, at vi prover at forklare hende det pd hendes niveau, og det hun har behov for at vide
nu, kan man sige, det som er relevant for hende nu”.
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Opsamling om deggnpleje- og aflastningsforaeldres handtering af barnet som anderledes
Analysen af dognpleje- og aflastningsforaldres handtering af barnet eller den unge som anderledes viser, at
bernenes og de unges kroniske sygdom/handicap kan fa forskellig betydning afhaengig af den enkelte deg-
npleje- og aflastningsforalders styrker og faglighed og den kontekst, som barnet eller den unge befinder
sig i. Det er ikke givet, at degnpleje- og aflastningsforaldrene kan vide pé forhidnd, hvad der er det rigtige
at gore i forhold til barnet eller den unge, men dggnpleje- og aflastningsopgaven kan i stedet indebzere et
fortsat 'detektivarbejde’ i forhold til at finde de bedst mulige lgsninger for barnet eller den unge. Samtidig
viser vores data, at det er meget forskelligt, i hvilket omfang degnpleje- og aflastningsforeldrene kommu-
nikerer med barnet eller den unge om barnets kroniske sygdom/handicap, med henblik pa at begrense
barnets eller den unges oplevelse af sig selv som anderledes end jevnaldrende.

| kapitlet vises det, hvordan barnets eller den unges kroniske sygdom/handicap kan fa forskellig betydning
for barnets eller den unges trivsel, alt efter hvilken kronisk sygdom/hvilket handicap barnet eller den unge
har, hvem barnet eller den unge er sammen med og hvordan. For de bern og unge, der kender til deres
diagnose, gelder det, at omverdenens reaktioner betyder noget for dem, og de vil nedigt betragtes som
anderledes eller afvigende. For nogle bern og unge har den kroniske sygdom/handicappet en meget lille be-
tydning, mens den for andre kan betyde, at de har en hverdag, hvor udfordringerne opleves som en forhin-
dring i forhold til at kunne indga i feellesskaber med jaevnaldrende. Det bade at have en kronisk sygdom/et
handicap og at vere anbragt hgjner risikoen for, at man som barn eller ung kan opleve at vere anderledes.
De, der har mulighed for at skjule deres kroniske sygdom/handicap eller deres anbringelse, vil i hverdagen
blive mindre konfronteret med, at de er anderledes. Til gengzld kan det ogsa have negative konsekvenser
for bernene og de unge, hvis de gér rundt med noget, som de ikke deler med omgivelserne.

Nogle af barnene og de unge beskriver deres kroniske sygdom/handicap som en szrlig egenskab, som,

de oplever, gor dem i stand til at bidrage til omverdenen med en sarlig tilgang og viden. | nogle tilfelde
kan deres kroniske sygdom/handicap ogsa give dem adgang til et fellesskab med andre, der har lignende
diagnoser. For enkelte af barnene og de unge kan deres kroniske sygdom/handicap ogsa vaere en anledning
til at tro pa Gud og i det hele taget at stille eksistentielle spargsmal om identitet og mening. Bernene og
de unge kan dermed bade opleve deres kroniske sygdom/handicap som en vanskelighed eller stigma, fordi
omverdenen ikke forstar eller kan kompensere tilstraekkeligt for deres kroniske sygdom/handicap, og som
en styrke, fordi den kroniske sygdom/handicappet giver dem srlige evner og egenskaber.

Det er i denne undersggelse ikke muligt at give specifikke retningslinjer for, hvad degnpleje- og aflast-
ningsforaldrene kan gore for at kompensere for specifikke kroniske sygdomme/handicap. Derimod viser
dette kapitel, at omgivelsernes stotte generelt har stor betydning for, hvordan bgrnene og de unge trives,
og at en kronisk sygdom/et handicap i nogle tilfelde ogsa kan vendes til at vaere en styrke. Desuden viser
kapitlet ogsa, at bernenes og de unges kroniske sygdomme/handicap kan udgere en fortlebende udfordring
for degnpleje- og aflastningsforaldrene af mange grunde: Dels fordi den kroniske sygdom/handicappet kan
nedvendiggore en plejeindsats i hverdagen, dels fordi den kroniske sygdom/handicappet forandrer sig eller
fordi, der er uenighed om diagnosen.
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| dette kapitel vil vi serligt fokusere pa bernenes og de unges tilfredshed med deres degnpleje- og aflast-
ningsfamilier, bernenes og de unges oplevelse af deres relationer til plejeforeldre og forazldre, og hverda-
gen i degnpleje- eller aflastningsfamilien. Desuden ser vi pa, hvilke eventuelle sarlige udfordringer degnple-
je- eller aflastningsforaldrene oplever ved at tage vare pa et barn eller ung med kronisk sygdom/handicap,
herunder betydningen af plejeforaldrenes netvaerk, plejeforaldrenes kompetencer og plejeforeldrenes
samarbejde med bgrnenes eller den unges foreldre. Bernenes og de unges trivsel i degnpleje- og aflast-
ningsfamilierne vil blive set som et resultat af analyserne i forhold til disse temaer.

Helt overordnet viser vores analyser i dette kapitel, at bernene og de unge trives i deres degnpleje- og
aflastningsfamilier, og at degnpleje- og aflastningsforaeldrene generelt formar at stotte bernene og de unge
pa mange omrader i hverdagen. Kapitlet viser ogsa, at opgaven i forhold til at tage vare pa et barn eller ung
med kronisk sygdom/handicap generelt bade opleves som tilfredsstillende, og samtidig ogsa som en lgben-
de udfordring af degnpleje- og aflastningsforaldrene.

Kapitlet tager udgangspunkt i besvarelser fra bern og unge i degnpleje og aflastning, fra degnpleje- og
aflastningsforzaldre fra henholdsvis spgrgeskemaundersggelserne og de kvalitative interview. Barnenes og
de unges skoleforlgb, samvar med jevnaldrende, inddragelse i sagsbehandlingen med mere har ogsa stor
betydning for deres trivsel i hverdagen (Ottosen et al., 2015), men disse temaer har vi valgt at behandle
serskilt i de efterfelgende kapitler. Analyserne her vil desuden kun omhandle henholdsvis dggnplejefamilier
og aflastningsfamilier som adskilte foranstaltninger, nar det er relevant i forhold til det enkelte tema.

Som det allerede er navnt tidligere, har det s vidt vides ikke vaeret muligt at finde danske undersogelser,
som specifikt omhandler barn og unge med kronisk sygdom/handicap i enten degnpleje- eller aflastningsfa-
milier, hvorfor vi inddrager forskning, dels om familier med et barn, der har en kronisk sygdom/et handi-
cap, dels om anbragte barn og unge generelt. | det felgende uddybes nogle af hovedtendenserne i denne
forskning i forhold til betydningen af anbragte bern og unges primare relationer samt hverdagen i degnple-
je- og aflastningsfamilien. Som beskrevet i kapitel | viser undersggelser, at born og unge med kronisk syg-
dom/handicap legger vaegt pa deres familie som en ’tryg base’ (Danske Handicaporganisationer, 2008), og
at anbragte bern generelt er glade for at bo i en plejefamilie (Ottosen, 2015). Begge undersggelser peger
pa vigtigheden af at undersgge, om og hvordan bgrn med kronisk sygdom/handicap trives i en degnpleje-
og aflastningsfamilie.

Tilknytningsforskningen peger pa at et af de aspekter, der har stor betydning for menneskers trivsel, er
muligheden for at indga i nzre og varige relationer til andre (Bowlby, 1988). Tidligere ansa man i tilknyt-
ningsforskningen, at etableringen af et utrygt tilknytningsmenster tidligt i barnets liv ville skade barnet og
prage alle barnets relationsdannelser fremover. Nyere forskning peger imidlertid pa, at mennesker kan
danne tilknytninger gennem hele livet, og at senere tilknytning kan have stor betydning for rehabiliteringen
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af evnen til at kunne knytte sig positivt til andre (Dozier et al., 2001; Steele et al., 2003). Det giver derfor
god mening at antage, at bgrn og unge under de rette omstandigheder ogsa kan knytte sig tet til deres
plejeforeldre, ogsa nar de anbringes senere i livet, eksempelvis som teenagere (Larsen et al., 2012).

Traditionelt har man i Kebenhavns Kommune som tidligere navnt overvejende anbragt bern og unge med
kronisk sygdom/handicap pa institutioner, mens barn og unge uden kronisk sygdom/handicap i hgjere grad
er blevet anbragt i plejefamilier. Dette kan blandt andet skyldes, at plejebehovet hos bern og unge med
kronisk sygdom/handicap er blevet vurderet som vigtigere end deres relationelle behov og/eller, at deres
plejebehov er blevet vurderet som varende for omfattende at overkomme for en plejefamilie. Med Barnets
Reform er der kommet et stigende behov for viden om, hvorvidt og hvordan familiepleje for barn og unge
med kronisk sygdom/handicap med fordel og i langt storre udstrakning kan udferes i plejefamilien, hvor
barnet eller den unge samtidig stottes i sin relationelle udvikling. Vores undersggelse peger pa, at barnenes
og de unges relationer til voksne ikke overraskende er vigtige. Og at iseer barnene og de unge i degnpleje
har stor glede af relationen til deres plejeforzldre. Bernene og de unge i aflastningsfamilierne bruger ogsa
deres aflastningsforaeldre meget, og relationerne ser ogsa her ud til at have stor betydning for barnets og
den unges trivsel.

Der findes kun enkelte undersggelser, der i nogen grad beskriver bern og unge med kronisk sygdom/
handicap i forhold til deres fritidsaktiviteter i hverdagen i familien. Flertallet af disse undersogelser er
malrettet evalueringer og diskussioner af serlige indsatser sisom ergoterapi i offentligt regi (se eksempel-
vis Hansen, 2004; Wiist et al., 2008). SFls undersggelse fra 2011 (Bengtsson et al.), som ogsa er naevnt i
introduktionen, bergrer blandt andet ogsa betydningen af fritidsaktiviteter for I1-arige barn med funkti-
onsnedsattelse. Undersogelsen viser, at der er en positiv sammenhang mellem organiserede aktiviteter
og trivslen hos |l-arige bern med funktionsnedszttelse, idet aktiviteterne kan give bernene individuelle og
sociale ferdigheder (Bengtsson et al., 2011). Undersogelsen viser dog ogsd, at barnenes funktionsnedsat-
telse kan vere haemmende for fritidsaktiviteter med jeevnaldrende, hvilket kan pévirke de sociale relationer.

Vi har i dette kapitel valgt at bruge et afsnit pa at beskrive bernenes og de unges forhold til degnpleje- og
aflastningsfamiliernes kaledyr. Dette skyldes, at vi kan se i besvarelserne i de dbne svarkategorier i spar-
geskemaundersggelsen og i de kvalitative interview, at kaeledyrene spiller en rolle i bernenes og de unges
hverdag. Der findes ikke meget forskning om betydningen af kaledyr i forhold til udsatte bern og unge,
men vi har fundet én enkelt undersegelse (Mitchell et al., 2010). En gruppe forskere har interviewet 20
bern i pleje generelt i forhold til hvilke rad, de ville give andre bern, der stod foran deres farste anbrin-
gelse, samt plejeforaldre og socialarbejdere i forhold til, hvad der er vigtigt at gare for et barn, der skal
anbringes i en plejefamilie. Interviewene viser, at tilstedevaerelsen af dyr i plejefamilien er et af de fa tema-
er, som bgrnene udvalger som vigtigt pa forskellig vis. For det forste mener bgrnene, at det er vigtigt, at
bern, der skal anbringes, bliver informeret om, hvorvidt der er kzledyr i plejefamilien, da ikke alle bgrn
foler sig trygge sammen med dyr. For det andet mener bgrnene, at de barn, der skal anbringes, ber intro-
duceres til alle medlemmer af plejefamilien ved deres forste besgg — herunder ogsa keledyret — og for det
tredje naevner bgrnene, som et rad til andre bgrn, der skal anbringes, at kzledyr er gode i situationer, hvor
man er ked af det eller er i en proces, hvor man prgver at falde til i plejefamilien. Her kan plejefamiliens
keledyr vere en 'meget god ven’ for barnet i pleje (Mitchell et al., 2010).
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6.2. Generel tilfredshed hos barnene med dggnpleje- og aflastningsfamilierne

| spargeskemaundersggelsen har vi spurgt barnene og de unge med og uden kronisk sygdom/handicap i
henholdsvis degnpleje og aflastning, om de er glade for at bo i deres plejefamilie eller komme pa besog i
deres aflastningsfamilie.

Tabel 6.1a
Hvor glad eller ked af det er du for at bo i din plejefamilie?

Bgrn og unge i dggnpleje: MED UDEN
kronisk sygdom/handicap | kronisk sygdom/handicap

| alt 43 100 % 78 100 % 121 100 %
Meget glad 32 74 % 47 60 % 79 65 %
Glad 6 14 % 22 28 % 28 23 %
Hverken glad eller ked af det 2 5% 6 8% 8 7%
Ked af det I 2% 2 3% 3 2%
Meget ked af det 0 0% 0 0% 0 0%
Ved ikke 2 5% | 1 % 3 2%

Et svar mangler.

Tabel 6.la viser, at i alt 88 procent af barnene og de unge i degnpleje svarer, at de er meget glade eller glade
for at bo i deres plejefamilie. 7 procent svarer, at de er hverken glade eller kede af det. 2 procent er kede af
at bo i deres plejefamilie. 2 procent svarer ved ikke. Ingen har svaret, at de er meget kede af at bo i plejefa-
milien. Der er ikke signifikant forskel pa deres svar afhangigt af, om de har en kronisk sygdom/et handicap
eller ej. Der ses dog en lille tendens til, at bern og unge, der har en kronisk sygdom/et handicap, i hojere
grad svarer, at de e meget glade frem for glade. De valger altsa i flere tilfelde det mest positive svar.
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| alt 36 100 % 19 100 % 55 100 %

Meget glad 23 64 % 14 74 % 37 67 %
Glad 9 25 % 5 26 % 14 25 %
Hverken glad eller ked af det 3 8% 0 0% 3 5%
Ked af det 0 0% 0 0 % 0 0 %
Meget ked af det 0 0% 0 0% 0 0%
Ved ikke I 3% 0 0% I 2%

Svarene i tabel 6.1b fra bgrnene og de unge i aflastning afspejler i hgj grad svarene fra bgrnene og de unge i
dognpleje. 92 procent er meget glade eller glade for at komme i deres aflastningsfamilie. 5 procent er hver-
ken glade eller kede af det. Ingen svarer, at de er kede af det eller meget kede af det, mens kun | person (2
procent) svarer ved ikke. Heller ikke her er der signifikant forskel pa svarene fra henholdsvis barn og unge
med og uden diagnoser. Tendensen er dog omvendt end hos bgrnene og de unge i degnpleje. Nemlig, at
bernene og de unge uden kronisk sygdom/handicap i lidt hgjere grad, svarer, at de er meget glade.

Besvarelserne viser, at barnene og de unge generelt er glade for deres degnpleje - og aflastningsfamilier.
Disse resultater kan ses som en forsigtig indikation pa, at degnpleje- og aflastningsfamilierne i denne un-
dersogelse formar at skabe nogle rammer om bernene eller de unge, som de trives i. Resultatet er interes-
sant, fordi vi ma forvente, at vi i hgjere grad end i undersggelser om anbragte barn og unge generelt ogsa
er naet ud til bern og unge, der almindeligvis kan have svaert ved at besvare en spargeskemaundersogelse,
jf. kapitel 4. Det er relevant at tilfaje, at barnene eller de unge i halvdelen af besvarelserne har angivet, at
deres plejeforzldre har hjulpet eller siddet ved siden af dem, nar de har besvaret spgrgeskemaet. Dette
gelder maske netop i forhold til bern og unge, der pa grund af deres kroniske sygdom/handicap har haft
svert ved at udfylde spargeskemaet alene. Tilstedeverelsen af plejeforaldrene betyder ikke nadvendigvis,
at besvarelserne er forkerte, men man ma forvente, at der kan vere en tendens til, at barnene eller de
unge svarer mere positivt, hvis plejeforeldrene har hjulpet til med besvarelserne. | de kvalitative inter-
view udviser bgrnene og de unge dog ogsa gennemgéende glaede og tilfredshed med deres degnpleje- og
aflastningsfamilie, og vi anser derfor ikke resultaterne fra spergeskemaundersggelsen som misvisende.
Den positive tendens underbygges yderligere af SFls undersggelse om trivslen hos anbragte bern og unge
generelt (Ottosen et al., 2015), hvor bern og unge i degnpleje ogsa vurderes at vere overvejende tilfredse
med deres anbringelse. Vi kan dermed forsigtigt konkludere, at barnene og de unge med kronisk sygdom/
handicap overvejende oplever at trives i deres degnpleje- og aflastningsfamilier.

Bornene og de unges angivelser af deres humgr

Nar vi i spergeskemaundersggelsen beder bgrnene og de unge i bade dognpleje- og aflastningsfamilier om
at vurdere deres humgr, er der dog ogsa en tendens til, at barn og unge med diagnoser samlet set vurde-
rer deres humer som lidt varre end bern og unge uden diagnoser. Det er dog kun blandt bern og unge i
aflastning, at tendensen er signifikant. Besvarelserne indikerer, at bern og unge med kronisk sygdom/han-
dicap kan opleve at have flere udfordringer i hverdagen, som skal hdndteres, og at det uanset degnpleje- og
aflastningsfamiliernes indsats kan have indflydelse pa barnets humer (se tabel 6.2).

74



| alt 79 100 % 98 100 % 177 100 %

Meget godt 23 29% 44 45 % 67 38%
Godt 29 37 % 39 40 % 68 38%
Hverken godt eller darligt 24 30% 9 9% 33 19 %
Darligt I I % 4 4% 5 3%
Meget darligt 0 0% 0 0% 0 0%
Ved ikke 2 3% 2 2% 6 3%

Signifikant forskel pa bern og unge med og uden kronisk sygdom/handicap. Fisher’s Exact Test: p<0,05

Samlet set giver tabel 6.2 indtryk af, at sterstedelen af bernene og de unge i overvejende grad er i godt
humer. Dog svarer | barn eller ung med diagnose (svarende til | procent) og 4 barn eller unge uden diag-
nose (svarende til 4 procent), at de for det meste er i darligt humer.

Selvom bgrnene og de unge i pleje i sporgeskemaerne angiver, at de godt kan lide at vere i deres plejefa-
milie, og at de godt kan lide deres plejeforaldre, sa kan de have meget forskellige mader at tale om deres
tilhersforhold til deres primare voksne (henholdsvis forzldre og plejeforaldre) pa. Isar i interview med
bernene og de unge i dognpleje métte vi indkredse spergsmal om barnets eller den unges tilhgrsforhold
til plejefamilien forsigtigt, idet nogle af barnene og de unge ikke nedvendigvis oplever, at de skulle vere
forskellige fra eller ikke hore til i plejefamilien. Vi kommer som interviewer med en viden om barnet som
’anbragt’, der ikke n@dvendigvis stemmer overens med barnets oplevelse af situationen og sig selv. | de
efterfglgende eksempler vil vi vise bredden i de tilhgrsforhold, som bgrnene og de unge beskriver til hen-
holdsvis deres plejeforaldre og forzldre i de kvalitative interview. Variationerne i maden, hvorpa bernene
og de unge i nzrverende undersggelse oplever et tilhgrsforhold til forskellige voksne, ligner variationer
hos andre anbragte barn og unge generelt (se eksempelvis Andersson, 1998; Browne & Moloney, 2002),
og har dermed ikke ngdvendigvis noget med barnets eller den unges kroniske sygdom/handicap at gere.

Nogle af bernene og de unge i savel degnpleje som aflastning forsgger at finde udtryk, der kan beskrive
deres mange forskellige familizere tilhgrsforhold pa én gang. Da vi spgrger Daniel pa 16 ar, der bor i en
dognplejefamilie og lider af en sjelden kronisk sygdom, om hvad der gor ham glad, siger han folgende:

”At vaere sammen med min familie, bade min plejefamilie og ... altsd ndr jeg siger, ‘at veere sammen med famili-
en’, s mener jeg ogsad alle, der sddan kommer, og alle mine soskende og sddan noget, og selvfalgelig ogsd at vare
sammen med min far og mine onkler”.

Andre udtrykker graden af deres tilhgrsforhold til plejeforeldrene ved at sammenligne dette med tilhers-

forholdet til de biologiske foraldre. 14-arige Christian, der er diagnosticeret med autisme, er kommet i
aflastning hos sine aflastningsforaldre og deres 2 biologiske barn hver anden weekend de seneste 10 ar.
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Han husker, at han var nerves for at mgde familien fgrste gang, for han har svaert ved forandringer og er
bange for det ukendte. Da intervieweren sporger, hvor lange Christian har kendt sine aflastningsforaeldre
betegner han dem, som sin “egen familie”:

”De er sode, de er rare. De sporger, hvad jeg foler. Det er ligesom at vere hos ens egen familie. Jeg har kendt dem

sd lang tid, at det er som en familie selv. Jeg ser dem som en familie. De kalder mig for eksempel nogle gange ’skat
eller 'sen’. Det kommer de nogle gange til. Nok fordi jeg har vaeret der i sd lang tid”.

Nogle af barnene og de unge i pleje har et enske om at hgre til ét sted og kan eksempelvis udtrykke et
savn i forhold til at lave familieting’ og at fele, at de er en del af en ’rigtig’ familie pd samme made som
deres venner, mens andre bern og unge i pleje gnsker mere afstand til deres foraldre eksempelvis ved
mindre samvaer. Der er ogsa enkelte barn og unge, der udtrykker undren, nar vi sperger til deres biologi-
ske forzldre, fordi barnet ikke oplever, at foraldrene er en del af deres liv. Sidstnzvnte forekommer som
regel i interview med bgrn og unge, der har veret anbragt i degnpleje, siden de var helt smi, eller som
ikke har kontakt til deres foraldre, som hos Patrick pa 17 ar, der bor i dggnpleje og er diagnosticeret med
ADHD: ”a, det er jo pleje, men jeg har boet her altid, sa det ser jeg det jo ikke som. Jeg ser dem stadig som mine
rigtige foraldre, for jeg har altid boet her, sd for mig er det ikke pleje”.

Udsagn som Patricks betyder dog ikke n@dvendigvis, at de biologiske forzldre ikke har betydning for
barnet eller den unge. Som Mikkel pa 12 ar, der ogsa bor i degnpleje og er diagnosticeret med ADHD

og autisme, udtrykker det: ”Jeg maerker aldrig min rigtige familie. Og det merker de ogsd”. Det lidt kryptiske
udsagn kan laeses som en samtidighed af bade fravaer og naerver, hvor foreldrene bade er fraverende i
Mikkels liv (han har ikke kontakt med dem), og samtidig er de nogle, som han tanker over og kan tale om,
og som han er overbevist om, ogsad marker et fraver i forhold til ham.

Hvem taler bgrnene og de unge med, nar de er kede af det?

Tilstedevaerelsen af bade plejeforzldre og forldre i barnets eller den unges liv kan vaere problematisk

for dem, is@r hvis de to parter ikke kan enes, hvilket ogsa er tilfeldet for nogle af bernene og de unge i
denne undersogelse. Foraldrenes betydning for det anbragte barn — herunder ogsé betydningen af samvaer
mellem foraldre og born — har altid varet et diskussionspunkt i forskningen om anbragte barn (Quinton
etal., 1999). Undersagelser peger dog pa, at anbringelser, hvor samvar mellem forzldre og barn er af hgj
kvalitet, og hvor forzldre og plejeforaeldre formar at samarbejde, udger en vigtig basis for bern i plejes
trivsel og folelse af sikkerhed — ogsa i tilfelde af hjemgivelser eller gen-anbringelser (Andersson, 2009). Et
konstruktivt samarbejde mellem forzldre og plejeforaldre kan endog vaere medvirkende til at stabilisere
anbringelser og forebygge sammenbrud (Sen & Broadhurst, 2011). Det er desvarre ikke altid tilfeldet, at
forzldre og plejeforzldre kan samarbejde, eller at foraldre kan indgé aktivt og konstruktivt i deres anbrag-
te barns liv, i det omfang de far mulighed for det. Vi vil senere i kapitlet komme nzrmere ind pa samarbej-
det mellem forzldre og plejeforaldre set fra plejeforeldrenes perspektiv.

Vores sporgeskemaundersggelse viser ikke overraskende, at der er forskel pa, hvem barnet eller den unge
forst gar til, nar han eller hun er ked af det, alt efter om barnet eller den unge er i dognpleje eller kommer
i aflastning. Bernene og de unge i dagnpleje angiver, at de taler med plejemor og plejefar, (tabel 6.3a), hvis

de er kede af det, mens bgrnene og de unge i aflastning angiver, at det er mor og aflastningsmor (i den
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raekkefolge), der er vigtige for dem i den situation (tabel 6.3b)*. Resultaterne er de samme — bade for
bern og unge med og bern og unge uden kronisk sygdom/handicap.

Vi har i spargeskemaundersggelsen spurgt bernene og de unge i henholdsvis dggnpleje og aflastning, hvem
de taler med, nar de er kede af det.

Tabel 6.3a
Nogle gange kan man blive ked af det. Hvem taler du med, hvis du er ked af det?

Bgrn og unge i dggnpleje: MED UDEN
kronisk sygdom/handicap | kronisk sygdom/handicap

N=43 N=79
Plejemor 29 67 % 56 71 % 85 70 %
Plejefar 24 56 % 37 47 % 6l 50 %
Ven eller skolekammerat 20 47 % 38 48 % 58 48 %
Plejesgskende 15 35% 18 23 % 33 27 %
Lzrer eller pedagog* 15 35% 12 15 % 27 22 %
Saskende (halv-, hel- og stedsaskende) 8 19 % 13 16 % 21 17 %
Kareste 5 12 % 1l 14 % 16 13 %
Biologisk mor 4 9 % 7 9 % I 9%
Psykolog 3 7% 6 8 % 9 7%
Ingen 3 7% 5 6% 8 7%
Biologisk far 3 7% 2 3% 5 4%
Sagsbehandler 0 0% 5 6% 5 4%
Bedsteforaldre 2 5% 2 3% 4 3%
Ved ikke 2 5% 2 3% 4 3%

* Signifikant forskel mellem bgrn og unge med og uden kronisk sygdom/handicap. Chi-square: P < 0,05.
Respondenterne har haft mulighed for at angive mere end ét svar. Derfor summerer tabellen til mere end 100 %.

Tabel 6.3a er rangordnet, sidan at den person eller de personer, som flest bern og unge har sat deres
kryds ved, star gverst. Plejemor og plejefar ’indtager forstepladsen’ i forhold til, hvem bgrnene og de unge
i dognpleje taler med, nar de er kede af det. Det gelder bade for bern og unge med og uden diagnoser.

30 Dette er dog ikke ensbetydende med, at de biologiske foraldre er uvesentlige for barnene i degnpleje. Nar barnene ikke gar
til deres biologiske foraldre forst, kan det ogsa skyldes, at foreldrene ikke er tilgeengelige pa samme méde.
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Biologisk mor
Aflastningsmor

Lerer eller pedagog
Biologisk far

Aflastningsfar

Ven eller skolekammerat *
Saeskende (halv-, hel- og stedsaskende)
Andre i aflastningsfamilien
Bedsteforaldre

Kaereste

Psykolog

Ingen

Sagsbehandler

Ved ikke

58 %
58 %
50 %
42 %
31 %
22%
25 %
14 %
17 %
8%
6%
6%
3%
0%

0
0

79 %
53 %
37 %
16 %
37 %
53 %
26 %
%
5%
0%
5%
0%
0%
0%

* Signifikant forskel mellem bgrn og unge med og uden kronisk sygdom/handicap. Chi-square: P < 0,05.

Respondenterne har haft mulighed for at angive mere end et svar. Derfor summerer tabellen til mere end 100 %.

65 %
56 %
45 %
33%
33%
33%
25 %
13 %
13 %
5%
5%
4%
2%
0%

Heller ikke blandt bgrn og unge i aflastning adskiller svarene sig signifikant pa baggrund af, om barnet eller
den unge har en diagnose eller ej. Dog har signifikant flere barn og unge uden diagnoser svaret, at de taler

med en ven eller en skolekammerat, hvis de er kede af det. Blandt barn og unge i aflastning er der flest,
der taler med deres mor, nar de er kede af det. Men ogsa her spiller aflastningsmor en vigtig rolle for bar-

net eller den unge. Igen gxlder det bade barn og unge med og uden kronisk sygdom/handicap.

Signifikant flere barn og unge i aflastning taler med deres mor (65 procent) eller far (33 procent) sammen-

lignet med bern og unge i dagnpleje (mor: 9 procent og far: 4 procent)?.. Signifikant flere blandt bernene
og de unge i aflastning taler med deres lerer eller paedagog, hvis de er kede af det (45 procent) sammenlig-

net med unge i dggnpleje (22 procent)®%.

Barn og unge i dognpleje med kronisk sygdom/handicap adskiller sig i overvejende grad ikke fra bern og

unge uden kronisk sygdom/handicap i forhold til spergsmalet om, hvem de taler med, hvis de er kede af

det. Svarene adskiller sig kun signifikant pa et punkt, nemlig ved, at signifikant flere barn og unge med

diagnoser i degnpleje taler med deres lerer eller pedagog, hvis de er kede af det sammenlignet med bgrn
og unge uden diagnose (se ogsa kapitel 7). Denne forskel kan muligvis forklares med udgangspunkt i de
unges skoleform. En hypotese kan vere, at bern og unge med diagnoser oftere gar i specialklasse/-skole

31 Chi-square: P < 0,05.
32 Chi-square: P < 0,05.



eller anden skoletype, hvor der er ferre elever i klasserne og flere ressourcer til at forholde sig til hver
enkelt elev. Eleven og lzrerne/padagogen har derfor ogsa en tettere relation og generelt et storre fokus
pa det, der ligger ud over det faglige. Man kan ogsa bemarke, at flere bern og unge, bade i degnpleje- og
aflastning, foretraeekker madrene (enten deres biologiske mor eller degnpleje- og aflastningsmor) i situati-
oner, hvor de er kede af det frem for fadrene (enten deres biologiske far eller degnpleje- eller aflastnings-
far). Besvarelserne kan vare et billede pa, at de hjemmeboende barn og unge enten kun bor sammen med
deres mor, fordi forzldrene er skilt, eller at opgaverne i hjemmet fordeler sig saledes, at det er moren, der
generelt tager sig af omsorgsopgaverne, mens faren tager sig af aktiviteter, som ogsé kan vere omsorgsful-
de, men som maske ikke direkte adresserer et barns humer og ’ked-af-det-hed’. Som forventet, har bern
og unge i aflastning generelt langt mere kontakt med deres biologiske familie, herunder sgskende og bed-
steforaldre. Signifikant flere blandt bern og unge i aflastning taler med deres bedsteforaldre (13 procent)
sammenlignet med bgrn og unge i degnpleje (3 procent)*.

Nar vi beder bgrnene og de unge om at udpege, hvad der er det vigtigste ved at bo i henholdsvis en pleje-
familie eller komme pa besag i deres aflastningsfamilie ud fra forskellige svarmuligheder i sporgeskemaerne,
sa prioriterer bgrnene og de unge i degnpleje en smule anderledes end bernene og de unge i aflastning.
Helt overordnet kan man tale om, at bern og unge i degnpleje i lidt hojere grad peger pa vigtigheden af,

at plejefamilien er gode at tale med, og plejefamilien holder af dem, end barn og unge i aflastningsfamilier,
hvor sidstnevnte ogsa prioriterer andre elementer sisom medbestemmelse og fa regler.

Dggnplejefamilien som en ’tryg base’
Vi har i spergeskemaundersggelsen spurgt bern og unge, der bor i degnpleje, hvad der er det vigtigste ved
at bo i en plejefamilie.

33 Fisher’s Exact Test: P < 0,05.
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At plejefamilien er gode at tale med 34 79 % 52 66 % 86 71 %

At plejefamilien forstar mig 32 74 % 53 67 % 85 70%
At plejefamilien elsker mig, som den jeg er 29 67 % 52 66 % 8l 66%
At jeg har mit eget vaerelse 31 72 % 49 62 % 80 66%
At jeg har mulighed for at vaere alene 27 63 % 46 58 % 73 60%
At plejefamilien kan hjelpe mig, nar jeg er ked af det 30 70 % 43 54 % 73 60 %
At min plejefamilie taler pent om mine foraldre* 29 67 % 33 42 % 62 51 %
At jeg er med til at bestemme, hvad vi skal lave om afte-

- I: ogg o renden 2 49% 32 4% 53 43%
At der er dyr 17 40 % 33 42 % 50 41%
At plejefamilien selv har bgrn* 18 42 % 12 15 % 30 25%

At plejefamilien har fa regler 6 14 % 12 15 % I8 15%
At mine sgskende ogsa bor hos plejefamilien 7 16 % 9 % 16 13%
At jeg bor langt fra, hvor jeg boede for* 8 19 % 4 5% 12 10%

4 9% 5 6% 9 7%

3 7% 2 3% 5 4%
At plejefamilien ikke har andre bgrn end mig 0 0% I I % | I %
Ved ikke 2 5% 4 5% 6 5%

At plejefamilien har mange regler

At jeg bor tet pa, hvor jeg boede for

* Signifikant forskel mellem bgrn og unge med og uden kronisk sygdom/handicap. Fisher’s Exact test/Chi-square: P < 0,05.
Respondenterne har haft mulighed for at angive mere end et svar.

Tabel 6.4a viser svar fra bern og unge i degnpleje. Udsagnene er rangordnet saledes, at det udsagn, som flest
bern og unge er enige i er vigtigt i en plejefamilie, star @verst. Overordnet set kan tabellen give os et indtryk
af, hvad der er vigtigt for barn og unge, nar de skal flytte i en plejefamilie. Og her ma det siges, at bern og
unge med diagnoser ikke adskiller sig vaesentligt i forhold til bern og unge uden diagnoser, nar det kommer
til at prioritere, hvad der er vigtigt i en plejefamilie. Det vil dog altid vaere individuelt fra barn til barn.

For barnene og de unge i degnpleje er de tre vigtigste prioriteter, at plejefamilien er gode at tale med, at
plejefamilien forstar dem, og at plejefamilien elsker dem (jf. tabel 6.4a). Herefter prioriterer bgrnene og
de unge, at de har mulighed for at fa deres eget vaerelse i plejefamilien og mulighed for at vare alene, samt
at plejeforzldrene kan hjzlpe, nar de er kede af det. Prioriteringen, hos bgrnene og de unge i degnpleje,
af omsorg er ikke overraskende, nar man tenker pa, at de har plejefamilien som deres primare base pa
afstand af deres forzldre.

Efter disse vigtigste aspekter i en plejefamilie prioriteres andre aspekter som: At plejefamilien taler pent

om bgrnene og de unges foraldre, at barnet kan vaere med til at bestemme aktiviteter, at der er dyr i
plejefamilien, og at plejefamilien selv har bagrn. Nederst rangeret er behovet for, at plejefamilien har fa eller
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mange regler, tilstedevaerelsen af egne sgskende i plejefamilien, som ikke prioriteres af serligt mange (det
kan maske skyldes, at det ikke er relevant for sarligt mange), og afstanden til barnets tidligere hjem. Kun
én har svaret, at det er vigtigt, at plejefamilien ikke har andre bgrn.

Prioriteringerne hos bgrnene og de unge i degnpleje ligger fint i trdd med den tidligere naevnte undersg-
gelse fra Danske Handicaporganisationer (2008), hvor (ikke-anbragte) barn og unge med et handicap selv

peger pa vigtigheden af at have en familie som en ’tryg base’, der gor det lettere at hindtere de mange

udfordringer, som de mgder i deres hverdag.

Aflastningsfamilien som et ’frirum’ i barnets og den unges hverdag

Vi har ogsa spurgt bernene og de unge, der regelmassigt kommer i en aflastningsfamilie, hvad der er det

vigtigste i en aflastningsfamilie.

At aflastningsfamilien forstar mig
At aflastningsfamilien er gode at tale med

At jeg er med til at bestemme, hvad vi skal lave om

aftenen og i weekenden

At aflastningsfamilien kan hjelpe mig, nar jeg er ked af det
At aflastningsfamilien elsker mig, som den jeg er

At jeg har mit eget varelse

At min aflastningsfamilie taler pent om mine foraldre
At der er dyr

At jeg har mulighed for at vaere alene

At aflastningsfamilien selv har bgrn

At mine sgskende ogsa kommer pa besgg i aflastnings-
familien

At aflastningsfamilien har fa regler*

At aflastningsfamilien bor tzt pa, hvor jeg bor

At aflastningsfamilien bor langt fra, hvor jeg bor
At aflastningsfamilien ikke har andre bgrn end mig
At aflastningsfamilien har mange regler

Ved ikke

* Signifikant forskel mellem bern og unge med og uden kronisk sygdom/handicap. Chi-square: P < 0,05.

Respondenterne har haft mulighed for at angive mere end et svar.
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Tabel 6.4b viser, hvordan svarene fordeler sig. Udsagnene er igen rangordnet séledes, at det udsagn,

som flest bgrn og unge er enige i er vigtigt i en aflastningsfamilie, star gverst. Ogsa blandt bgrnene og
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de unge i aflastning er flest enige i, at det er vigtigt, "At aflastningsfamilien forstar mig” (73 procent), og
At aflastningsfamilien er gode at tale med” (71 procent). Pa en tredjeplads kommer At jeg er med til at
bestemme, hvad vi skal lave om aftenen og i weekenden”. Forst herefter prioriterer bgrnene og de unge
i aflastning vigtigheden af, at aflastningsfamilien kan hjzlpe, nir de er kede af det, at aflastningsfamilien
elsker dem, som de er, at de har deres eget varelse og igen, at aflastningsfamilien taler pent om deres
foraeldre, at der er dyr osv.

Ser vi pa tvers af tabel 6.4a og tabel 6.4b og sammenligner svar fra bern og unge i degnpleje med svar fra
bern og unge i aflastning, ser vi, at der er signifikant flere blandt bernene og de unge i aflastning, der synes,
at det er vigtigt, at familien har fa regler (Aflastning: 29 procent; Dagn: 15 procent)?*, og at barnene og de
unge kan vare med til at bestemme, hvad de skal lave om aftenen og i weekenden (Aflastning: 65 procent;
Dogn: 43 procent)®®. Samtidig er der signifikant flere i aflastning, der synes, at det er vigtigt, at aflastnings-
familien bor tat pa deres biologiske familie (Aflastning: 18 procent; Dagn: 4 procent)®. Dertil er der ogsa
signifikant flere blandt bernene og de unge i degnpleje end bernene og de unge i aflastning, der synes, at
det er vigtigt, at man har mulighed for at vare alene. (Dogn 60 procent; Aflastning: 33 procent)*. Det vil
sige, at ’alenetid’ ikke er en nzr sa vigtig prioritet hos barnene og de unge i aflastning som hos bgrnene
og de unge i dognpleje. Dertil viser tabel 6.4a og 6.4b dog ogsa, at tilstedevaerelsen af dyr i plejefamilien
har betydning for begge grupper, ligesom det er vigtigt for bernene og de unge, at plejefamilien selv har
bern. Det er saledes ikke kun plejeforzldrene, der bidrager til barnets trivsel, men ogsa muligheden for at
interagere med andre i plejefamilien — bade plejeforaldrenes biologiske barn og plejefamiliens dyr. Betyd-
ningen af plejeforaldrenes biologiske barn for barnene og de unge i pleje undersgger vi i et kapitel for sig
(se kapitel 8), mens betydningen af dyr vil blive behandlet senere i dette kapitel.

Samlet set indikerer forskellene i svarene mellem degnpleje og aflastning, at barnene og de unge i aflastning i
hajere grad end bgrnene og de unge i degnpleje oplever aflastningsforholdet som et *frirum’ i forhold til bar-
nets eller den unges hverdag hjemme. Aflastningsfamilien bidrager saledes ikke kun med aflastning til barnets
foreldre, men ogsa i forhold til barnet, der far nogle nye oplevelser og interaktioner med andre mennesker.

Dette underbygges af de abne besvarelser i spargeskemaundersggelsen, hvor bgrnene og de unge har haft
mulighed for at tilfgje nogle linjer som supplement til deres besvarelser. | forhold til spergsmalet om, hvad
der er det vigtigste for barnene og de unge i en aflastningsfamilie, tilfejer disse barn og unge — i modsat-
ning til bernene og de unge i dognpleje — ogsa nogle ord om, hvordan deres aflastningsfamilie udger et
positivt frirum’ i deres hverdag. Et barn i aflastning skriver eksempelvis, at det vigtigste i en aflastningsfa-
milie er, at ”jeg kan komme med i kolonihaven, at komme ud”. Eller pa spargsmalet om, hvor glad eller ked
af det barnet er for at komme i aflastningsfamilien, skriver et barn: ”’Jeg gleeder mig altid til at komme ud til
dem”. En aflastningsmor skriver falgende i den abne svarkategori: ”’Pigen, som deltager i denne undersogelse,
har en hjerneskade, er karestolsbruger og hendes ordforrdd er ikke stort, men ved tegn og mimik kan hun gare sig
rimelig forstdelig inden for kendte omrdder. Sa det er mig [aflastningsmor], der tolker pd hendes udsagn. Nar jeg
stiller hende spargsmadlet, griner hun stort”.

34 Chi-square: P < 0,05.
35 Chi-square: P < 0,05.
36 Fisher’s Exact Test: P < 0,05.
37 Chi-square: P < 0,05.
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Barnenes og de unges prioriteringer understreger, at det relationelle aspekt er vasentligt, bade for barn
og unge med og uden kronisk sygdom/handicap, og uanset om de bor i en degnplejefamilie eller kommer

i en aflastningsfamilie. Samtidig er der dog ogsa mindre forskelle i maden, barnene og de unge bruger
henholdsvis degnpleje- og aflastningsfamilien pa, som, om ikke andet, afspejler tilgeengeligheden (bade den
fysiske og den kvalitative) af bernenes og de unges forzldre. Bernene og de unge i degnpleje har ganske
enkelt mindre kontakt med deres forzldre, og er derfor langt mere afhengige af deres plejeforzldre, mens
bernene og de unge i aflastning generelt bruger aflastningsforzldrene som et ekstra sat primzre voksne.

Vi har i spgrgeskemaundersggelsen bedt degnpleje- og aflastningsforaldre til barn og unge med eller uden
kronisk sygdom/handicap vurdere, i hvor hgj grad bernene og de unge deltager i familiens aktiviteter.

| alt 186 100 % 308 100 % 494 100 %
Meget ofte 87 47 % 176 57 % 263 53%
Ofte 64 34 % 79 26 % 143 29 %
Af og til 26 14 % 39 13 % 65 13 %
Sjeldent 8 4% 1l 4% 19 4%
Aldrig I 1 % 0 0% I 0%
Ved ikke/ ikke relevant 0 0% 3 I % 3 I %

| svar mangler.

Tabel 6.5 viser, at bade degnpleje- og aflastningsforaldre vurderer, at bernene og de unge i overvejende
grad deltager aktivt i familiens sociale aktiviteter, og det geelder uanset om bernene og de unge har en
diagnose eller ej. Der er ikke signifikant forskel pa degnpleje- og aflastningsforaldrenes besvarelser til
dette sporgsmal. | alt 82 procent af degnpleje- eller aflastningsforaeldrene svarer, at barnet meget ofte eller
ofte deltager i familiens sociale aktiviteter. 13 procent svarer af og til, mens 4 procent svarer sjzldent eller
aldrig. | procent svarer ved ikke.

Ved hjalp af de kvalitative interview har det vaeret muligt at sztte flere ord pa, hvordan hverdagen for bgrne-
ne og de unge med kronisk sygdom/handicap forlgber. Her er det tydeligt, at de bliver en del af en struktu-
reret hverdag i deres degnpleje- eller aflastningsfamilie, hvor de far hjelp til problemer forbundet med deres
kroniske sygdom/handicap i form af medicin eller konkrete hjalpemidler, deltager i forskellige fritidsbeskaef-
tigelser og far tildelt pligter eksempelvis i forhold til familiens dyr, som bgrnene og de unge tit spiller en aktiv
rolle i forhold til*®. Besvarelserne i tabel 6.5 og de kvalitative interview understetter resultaterne fra anden

38 Barnets skolegang udger naturligvis ogsa en stor del af hverdagen hos bern i degnpleje. Skolegang vil blive behandlet separat i
kapitel 7.
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forskning (Bengtsson, 2011) i forhold til, at der er en sammenhzng mellem trivslen hos bern og unge med kro-
nisk sygdom/handicap og organiserede aktiviteter i hverdagen. For anbragte bgrn og unge i dognpleje og aflast-
ning er der endog noget, der tyder p3, at stimuleringen af barnet eller den unge ikke kun finder sted igennem
organiserede aktiviteter, men ogsa igennem det at opholde sig i og leere nye omgivelser, familiemedlemmer osv.
at kende. Det beretter flere af barnene og de unge om i de kvalitative interview, hvilket vi uddyber narmere.

En aktiv hverdag

Bornene og de unge i pleje forteller i interviewene om, hvordan plejeforaldrene hjzlper dem i forhold

til deres kroniske sygdom/handicap. Hjelpen kan bade besta af, at de bliver stgttet i forhold til at fa den
rigtige medicin eller for nogens vedkommende i forhold til at trappe ud af medicin. En dreng péd 13 ar med
autisme og ADHD, som tidligere havde ligget i underkanten i forhold til sin vagt, tog flere kilo pa efter an-
bringelsen i sin degnplejefamilie. Flere af barnene og de unge far konkret hjzlp i dogn- og aflastningsfamili-
erne igennem hjelpemidler saisom piktogrammer eller en "ting, som jeg kan sidde og nulre med i handen”,
som en af barnene henter og viser, hvordan han bruger®.

Bornenes og de unges typiske interesser er spil og sociale netvaerk pa computer og telefon, og i degnpleje-
og aflastningsfamilien far flere udvidet deres interesser. Barnene og de unge fortller, at de er mere uden-
dors, tager pd ture og rejser, er sammen med dyr og har mange oplevelser sammen med eller pd initiativ af
dognpleje- og aflastningsfamilien. Micki pad 15 ar med autisme har oplevet at vere pa ferie i telt for forste
gang sammen med sin degnplejefamilie, og Jonathan pa I3 ar, der har ADHD og bor i en dggnplejefamilie,
fortaeller, hvordan de nye omgivelser i plejefamilien giver ham en masse oplevelser:

Int.: ”Kan du ikke prove at fortalle os om, hvad det er, der er rigtigt godt ved at bo her [hos plejefamilien]?”

Jonathan: "Man har sit eget varelse. Man kan bare lobe rundt ude i skovene og lege. Vi har jo en kampe skov her
og en keempe skov her [Jonathan peger]. Bare rende og lege. Og vi har katte, vi kan lege med, og jeg har en hule
herovre, som jeg leger meget med og har lagt presenning pd og alt sddan noget, sd det ikke bliver vddt, og sd sidder
jeg derude nogle gange”.

Christian pa 14 ar med autisme fortaller, at han som lille ikke brgd sig om at komme udenfor, men helst
ville vere hjemme. Efter han er kommet i aflastning, er han begyndt at holde af naturen og at vare ude i
det fri. Nu gar han tur, klatrer og leber. Han snakker stadig med venner pa Skype, hgrer musik, spiller pa
computer og drikker sodavand, nar han skal slappe af, men i aflastningsfamilien vil han gerne prave noget
nyt, som han siger. Ogsa 17-drige David med bevaegelseshandicap bruger meget tid ved sin computer, og
han spiller ogsa Playstation. Det gar han mest hjemme hos sin mor, mens han tilbringer tiden uden for i ha-
ven, nar han er hos sin aflastningsfamilie. Og 11-arige Malik med bevaegelseshandicap, der sidder i kgrestol,
bruger meget tid pa sin Ipad, nar han er hjemme hos sin mor, mens han hos aflastningsfamilien leger med
aflastningsfamiliens egne bern og er sammen med deres mange dyr.

17-arige Louise med autisme og ADHD, der er kommet i sin aflastningsfamilie, siden hun var ganske lille,
holder kontakt med sine venner via de sociale medier, og det er ikke blevet mindre vigtigt for hende, efter

39 Flere af bernene havde szrligt ’legetgj’, saisom de sikaldte ’stressbolde’, modellervoks eller andre 'dimser’, som de brugte til
at sidde med i henderne, hvis de fglte sig urolige.
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hun har forladt sin gamle skole og begyndt pa en ny. Hun savner sine gamle skolekammerater, men kan
holde kontakten over telefonen og andre sociale medier. Pa spargsmalet om, hvad der ger hende glad i
hverdagen, svarer hun ”Min telefon”. Hun interesserer sig ogsa for mode, make-up og shopping. Hun har
haft svaert ved at kapere de mange mennesker, der typisk befinder sig i indkebscentre og indkebsgader,
men hendes aflastningsforaldre har hjulpet hende, forteller hun, s hun nu ikke leengere har et problem,
nar de er ude at shoppe.

Fritidsaktiviteter som grundlag for nye feerdigheder

Flere af bernene og de unge nzvner, at de er begyndt at ga til en fritidsaktivitet, som de ikke har gaet til for,
sasom ridning, styrketraning, motorcross osv. Micki pa |15 ar med autisme er begyndt at ga til ridning, hvilket
han synes er spendende, men han er samtidig ked af, at han ikke mere kan spille skak, fordi der ikke er nogen
skakklub, der hvor hans degnplejefamilie bor. Mikkel pa 12 ar med ADHD og autisme, som ogsa bor en i en
dognplejefamilie, er begyndt at ga til spejder, hvor han har faet et ’kniv-bevis’ og har lert at binde knob:

Int.: ”Hvor lznge har du gdet til spejder?”

Mikkel: ”"Det startede, da jeg var fem, der kom jeg med, og der fik jeg mit knivbevis. Sa kunne jeg snitte og finde
ud af at snitte med kniv. Jeg kunne alle reglerne”.

Int.: ”Er det ikke meget tidligt at starte, ndr man er fem ar?”
Mikkel: ”Jo, men det var jo med min far [plejefar]. Han er spejderleder”.

Som disse eksemplerne viser, kan anbringelsen i en plejefamilie ikke kun give adgang til nye oplevelser,
men ogsa vere medvirkende til, at bernene og de unge opbygger kompetencer og erfaring med forskellige
omrader af livet séisom handvaerk, natur og dyr. Det er ikke en selvfalge, at fritidsaktiviteter forer til nye
venner for barnene og de unge, men deres deltagelse giver dem i hvert fald muligheden for at indga i so-
ciale sammenhange, der rakker ud over skolen og plejefamilien (Bengtsson, 2011). For et par af barnene
giver fritidsinteressen anledning til at leegge konkrete planer for fremtiden: Her hos Jonathan pa 13 ar med
ADHD, der sysler med et musikanlaeg pa sit verelse i degnplejefamilien:

Int.: ”Sd har du ogsd travit med alt det cykleri, ridning og ... hvad var det du fortalte, at du havde sddan nermest
et diskotek?”.

Jonathan: ”Ja. Jeg laver diskotek herhjemme. Men ndr jeg bliver lidt xldre, og jeg fdr sparet lidt flere penge op, og
jeg fdr kabt nogle andre ting, sa vil jeg gerne tage ud og holde et diskotek for andre. Eller de kan leje det af mig
eller sddan noget. Det vil jeg gerne det der”.

Int.: ”Hvad er det sjove ved at have sit eget diskotek? Hvorfor er det fedt?”.

Jonathan: ”Der er meget at holde styr pd. [...] Man kan jo ikke bare stikke ledningen ind i alle hullerne. Man skal
jo sddan lige vide, hvor det ene og det andet skal sidde jo. Det er jo ikke bare”.

Int.: ” [...] Hvad hvis der er noget du ikke kan finde ud af. Er der sd nogle du kan sporge?”.
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Jonathan: ”Sa prever jeg, sd saxtter jeg bare en ledning ind i den ene og prover at finde ud af, hvordan det fungerer,
og sd fanger jeg det. S& prover jeg mig bare frem en gang”.

Barnene og de unge fortller ogsa generelt om, at de har forskellige pligter i plejefamilien, og at plejefamili-
erne har forskellige regler. Ofte har bernene og de unge pligter i forhold til plejefamiliens dyr, men det kan
lige sa vel veere borddaekning, tgjvask eller lignende, som de unge har ansvar for. 18-arige Rasmus, der har
ADHD og autisme, og som snart skal flytte fra sin degnplejefamilie, fortaller her om, hvordan reglerne i ple-
jefamilien har vaeret med til at lzere ham at vaske tgj, sa han kan klare sig selv, nar han skal flytte hjemmefra:

”Jamen, mine plejeforaldre har det sddan, at hvis barnene passer deres skole og laver lektier og sarger for, at de
laver alt, hvad de kan gore, ikke pjekker eller noget ... altsd, sa er vi jo traette. Jeg kommer forst hiem klokken fem
hver dag, og jeg stdr op klokken fem hver morgen. Sé fér vi lov at lave lidt mindre af det andet, det huslige”.

Int.: ”Sa passer man sine skolepligter og sadan noget, sa slipper man lidt for nogle af de huslige pligter. Er det
rigtigt forstdet?”.

Rasmus: ”Ja, sd tager de ... Det var min plejemor, der lzrte mig at vaske tej. Det kunne jeg ikke inden, jeg flyttede
her ud hos mine plejeforaldre. Det gor jeg ikke derhjemme [hos Rasmus’ biologiske mor]”.

Int.: ”Men det vil du komme til at gare, ndr du flytter tilbage til Kebenhavn for dig selv”.
Rasmus: ”Ja, sd det ... men det kan jeg sd ogsd godt”.

Kzledyrene i plejefamilien

Som vist i tabel 6.4a og 6.4b spiller degnpleje- eller aflastningsfamiliens kaledyr en vigtig rolle for bernene
og de unge, og nogle af barnene og de unge passer pa dem og interagerer med dem i dagligdagen. Der er
derfor grund til at antage, at tilstedevarelsen af et dyr i plejefamilien er noget, som har betydning for an-
bragte barn og unge generelt. Ved spgrgsmalet: "Hvad kan gere dit liv endnu bedre”, i spergeskemaunder-
sogelsen, er der flere barn og unge, der har benyttet sig af muligheden for at skrive noget selv i den édbne
svarkategori. Her skriver flere, at de gnsker sig et dyr. En pige pa 14 ar med ADHD og Tourettes syndrom
skriver eksempelvis: ” ... at jeg fdr en hund og ikke ender som mine foreldre”.

Barnene og de unge udviser i de kvalitative interview ofte et detaljeret kendskab til deres dyr og dyrets ple-
je, og de beskriver ofte indgdende, hvordan dyret gor, og hvad dyret godt kan lide. Nar Mikkel pa 12 ar med
ADHD og autisme kommer hjem fra skole, sa satter han sig til at spille computer og ’snakker med sin hund’:

Int.: ”Jeg sidder og taenker pd, hvad du laver sadan en almindelig dag?”’

Mikkel: ”Jeg er i skole, og sd ndr jeg kommer hjem, sd starter jeg min Playstation, og sd sidder jeg og ‘gamer’ sky-
despil. Sd snakker jeg ogsd med min hund. Det var nok den, der geede af dig”.

Int.: ”Ja, der var mange hunde, da jeg kom”.

Mikkel: "Der var to. Naboen har ogsa hunde. Jeg har en. Vi har en falleshund, og sa har vi min hund”.
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Int.: "Altsd, det er simpelthen din egen hund?”.

Mikkel: ”Ja, den er for det meste min og fars [plejefars]. Den hedder Lassie. Det er den store af dem. Du kan ogsa
se den, hvis du vil. De er ude i garden. Jeg vil ikke lukke dem ind, for sG begynder de at go og pive og alt muligt,
fordi der er fremmede her”.

Int.: ”De var nu meget sede. De gjorde ikke noget. De stod bare og sagde goddag”.

Mikkel: “Det er jo det, de vil. De vil jo sige hej. Min, den er legesyg. Den anden vil ikke lege. Den vil kun nusses.
Min vil begge dele. Min hoppede op i min seng den anden dag. Det mdtte den sd ogsd godt. Sd Id den der og sov”.

Det er ikke ualmindeligt, at bern og unge generelt gnsker sig et kaledyr, og dermed er det heller ikke
serligt netop for bern og unge i pleje med kronisk sygdom/handicap. Ikke desto mindre betyder omfan-
get af bgrnenes og de unges fortellinger om kaledyr i de kvalitative interview og i de abne svarkategori-
er i sporgeskemaerne, at keledyr ma ses som et vigtigt aspekt for barnenes og de unges trivsel i pleje-
familien. Materialet viser, at dyrene bade betyder noget for barnene og de unge, og at omgangen med
kaledyr ogsa giver dem nogle nyttige kundskaber i forhold til at aflase situationer, signaler og i forhold
til at handtere pligter og omsorgsfunktioner. Det er dog ogsa vigtigt at naevne i den sammenhang, at
plejefamiliens dyr kan fa en helt anden — og negativ betydning — bade hvis et barn i pleje er bange for dyr,
eller hvis barnet i pleje lider af allergi. Vi har i materialet én pige pa 10 ar, Isabella med sver allergi, hvor
dognplejefamilien métte aflive deres kaledyr, fordi pigen ikke kunne tale, at de var i huset. Pigen kunne
samtidig kun se sin mor i korte og afgraensede tidsrum, fordi pigens mor valgte at anskaffe sig et kaledyr.
Det samme gjaldt de af pigens venner fra skolen, der havde et kaledyr hjemme, hvor hun si ikke kunne
komme pé besog. Keledyr kan saledes bade vare et positivt og et negativt element for bgrnene og de
unge i undersggelsen, men tilstedevaerelsen af dyr er under alle omstendigheder noget, som mange af
dem forholder sig til og har glede af.

Opsummering bgrn og unge

Opsummerende tegner vores data fra henholdsvis spargeskemaundersggelsen og de kvalitative interview
et overordnet positivt billede af trivslen hos bgrnene og de unge med kronisk sygdom/handicap i degn-
pleje- og aflastningsfamilierne. Det ser ud til, at barnene og de unge selv er overvejende glade for deres
dognplejefamilier og aflastningsfamilier, hvor de bruger de voksne, nar de har det svart, og hvor de voksne
er gode til at give dem et frirum i hverdagen. Nar man lytter til bernenes og de unges beskrivelser i de
kvalitative interview, er det tydeligt, at de generelt set far nye oplevelser, ferdigheder og en mulighed for
at skabe nye relationer. Dette ser ud til at vere tilfeldet, bade for bern og unge, der bor i en degnplejefa-
milie, og for bern og unge, der regelmassigt kommer i en aflastningsfamilie.

| resten af kapitlet vil vi gennemga undersggelsens resultater i forhold til degnpleje- og aflastningsforaldre-
nes oplevelser af at tage vare pa et barn eller ung med kronisk sygdom/handicap. Herunder vil vi komme
omkring temaer som degnpleje- og aflastningsforaldrenes netvaerk, kompetencer og samarbejde med
bernene og de unges forzldre.
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| dette afsnit har vi fokus pa degnpleje- og aflastningsforaldrenes egne oplevelser af deres udfordringer
som degnpleje- og aflastningsforaldre til et barn eller ung med kronisk sygdom/handicap, fordi deres ople-
velser af udfordringer og muligheder for at overkomme disse udfordringer ogséa har betydning for barnets
eller den unges trivsel i dognpleje- og aflastningsfamilien.

Nar dognpleje- og aflastningsforaldrene i de kvalitative interview fortaller om at have et barn eller ung
med kronisk sygdom/handicap, s gar mange af de samme temaer igen, som vi kender fra forskningen om
familiepleje generelt. Man kan dog sige, at nogle af disse temaer far en skaerpet eller anderledes betyd-
ning, nar degnpleje- og aflastningsforeldrene har et barn eller ung i pleje eller aflastning med en kronisk
sygdom/et handicap. Eksempelvis viser forskningen, at plejeforzldre generelt kan have svart ved at op-
retholde en aktiv kontakt til eget netvaerk, efter at de er blevet plejeforeldre (Christensen, 2015). Denne
problematik gar igen i vores undersggelse med den skerpende omstendighed, at nir barnet eller den unge
har en kronisk sygdom/et handicap, der kraever meget og kvalificeret pleje, sa kan iser degnplejeforel-
drenes muligheder for at vaere aktivt sammen med deres netvark blive om end endnu mere begranset.
Tilsvarende peger forskningen pa, at samarbejdet mellem plejeforzldre og forzldre i nogle tilfelde kan
vaere svart, eksempelvis hvis plejeforeldre og foraldre har forskelligt syn pa religizse hejtider, udlandsrej-
ser osv. (Larsen, 2009). Dette fortzller degnpleje- og aflastningsforaeldrene i denne undersggelse ogsd om
i interviewene. Vores materiale viser dog ogsa, at samarbejdet mellem plejeforaldre og forzldre i nogle
tilfelde bliver lettere, nar barnet eller den unge har en kronisk sygdom/et handicap. Samtidig kemper nog-
le dognpleje- og aflastningsforaeldre dog med, at forzldrene ikke anerkender, at barnet har én eller flere
diagnoser. De to temaer (dognpleje- og aflastningsforaldrenes netvark og degnpleje- og aflastningsforael-
drenes samarbejde med forzldre) vil blive behandlet nermere i de folgende afsnit.

Dognpleje- og aflastningsforaeldrenes netvaerk

Bade degnpleje og aflastningsforaeldre nevner i de kvalitative interview og i de dbne svarkategorier til
sporgeskemaundersggelsen, at et netveaerk af familie og venner kan udggre en vasentlig statte i hverda-
gen. Enkelte n&vner ogsa, at deltagelse i netvaerksgrupper, hvor man kan mgde ligesindede plejefamilier,
kan vare vigtigt i forhold til at styrke sin tro pd, at det man gor, er rigtigt. Flere plejeforaldre legger
desuden vaegt pd egen families sammensatning og robusthed for at kunne overkomme de udfordringer,
som hverdagen stiller dem. Szrligt bliver gteskabet navnt og vigtigheden af at have et godt ®gteskab
eller et godt parforhold, hvor man som par begge er rummelige og tager afszt i barnets bedste. Tillegs-
ordet ’sterk’ bliver brugt ofte, altsd at man skal vere en stark familie, og at man som familie er indfor-
staet med, at hverdagen skal tage udgangspunkt i barnets behov. Og at man har en fast familiestruktur
og struktur i hverdagen.

Vi har i spargeskemaundersggelsen spurgt degnpleje- og aflastningsforaldre, hvorvidt de kan blive forhin-
drede i at deltage i sociale aktiviteter pa grund af barnets eller den unges kroniske sygdom/handicap.
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Tabel 6.6
Hvor enig er du i felgende udsagn: Vi kan vare forhindrede i at deltage
i sociale aktiviteter med andre pga. barnets kroniske sygdom/handicap.

Dggnpleje- og aflastningsforaldre til bern og unge med kronisk sygdom/handicap:

I alt 180 100 %
Meget enig 49 27 %
Enig 50 28 %
Hverken enig eller uenig 14 8%
Uenig 37 21 %
Meget uenig 23 13%
Ved ikke/ ikke relevant 7 4%

3 svar mangler.

Ser man pa degnpleje- og aflastningsforaldrenes besvarelser i sporgeskemaundersggelsen, er der dog ikke
tvivl om, at opretholdelsen af et netvaerk og sociale aktiviteter med andre voksne er en central udfordring
ved det at vaere dognpleje- og aflastningsforalder. Der er ikke forskel imellem degnpleje- og aflastningsforael-
dre til barn og unge med kronisk sygdom/handicap i forhold til spargsmalet om, hvorvidt de kan vare forhin-
drede i at deltage i sociale aktiviteter pa grund af barnets kroniske sygdom/handicap. | begge grupper er der
overvejende enighed om, at de kan blive forhindrede i deltagelse i sociale aktiviteter pa grund af dette ansvar.

Tabel 6.7 viser besvarelser fra degnpleje- og aflastningsforaldre til barn og unge i pleje med kronisk syg-
dom/handicap i forhold til felgende spergsmél og udsagn:

Tabel 6.7
Hvor enig er du i felgende udsagn: Jeg/vi har ndret vores daglige rutiner og strukturer i hverdagen af
hensyn til barnet

Dggnpleje- og aflastningsforeeldre til born | Dggnplejeforeldre | Aflastningsforaeldre

og unge med kronisk sygdom/handicap:

I alt 122 100 % 58 100 % 180 100 %
Meget enig 64 52 % 19 33% 83 46%
Enig 41 34 % 19 33 % 60 33%
Hverken enig eller uenig 9 7% 8 14 % 17 9 %
Uenig 3 2% 7 12 % 10 6%
Meget uenig 2 2% 3 5% 5 3%
Ved ikke/ ikke relevant 3 2% 2 3% 5 3%

Fisher’s Exact Test: p <0,05. 3 svar mangler.

Resultaterne fra spargeskemaundersggelserne viser, at der er forskel pa degnplejeforaldres og aflastnings-
forzldres oplevelse af, om de er ngdet til at @ndre rutiner og struktur i hverdagen. En signifikant sterre
andel af degnplejeforzldrene i forhold til aflastningsforaldrene angiver, at de er ngdt til at ®ndre deres
daglige rutiner og struktur i hverdagen af hensyn til barnet jf. tabel 6.7.
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En degnplejeforaelder skriver eksempelvis i den abne svarkategori til spgrgsmalet om, hvorvidt de kan
vere forhindrede i at deltage i sociale aktiviteter pa grund af barnets kroniske sygdom/handicap:

”Det er vigtigt at have et robust fundament, bade i sit parforhold og i sit netvaerk. At have en anerkendelse df, at
livet bliver meget anderledes med et barn/ung med et handicap, da det uanset, hvad barnets handicap er, fylder
meget i familien, at der hele tiden skal tages hensyn til barnets sarlige behov. Hvis man har et stort behov for egen
fritid og mange venner samt udlandsrejser og fester, ber man ikke indgd i et sGdant arbejde”.

En anden degnplejeforelder beskriver samme sted nedvendigheden af at gore plejefamilieopgaven til en
livsstil: ”Man skal interessere sig for barn med sarlige behov og for at kunne fungere som plejefamilie, skal man
betragte det som en livsstil og ikke et arbejde. Ellers tror jeg, at man brander ud, for det er et hdrdt psykisk arbej-
de at have barn med handicap i degnpleje”.

Det er ikke overraskende, at degnplejeforeldre i langt hgjere grad end aflastningsforaldre er nedt til at
&ndre pa deres daglige rutiner og struktur i hverdagen, nar de har et barn i pleje med kronisk sygdom/han-
dicap. Men ogsa aflastningsforzldrene beskriver i de kvalitative interview, at de bruger vasentlig opmaerk-
somhed pa barnet i aflastning, nar de har det, og at de bruger tiden efterfelgende pd at lade op, ndr barnet
er hjemme i sin familie igen. Aflastningsforaldre beskriver tiden, hvor bgrnene eller de unge er i aflastning
som en serlig tid, der adskiller sig fra hverdagen. Nar barnet er i aflastning settes andre aktiviteter til side,
og aflastningsforaldrene har deres opmarksomhed rettet mod barnet eller den unge. De gor ting, som

de ellers ikke ville gore sasom at tage pa udflugter. Det er en tid, de nyder, fordi den adskiller sig fra deres
hverdag, og det giver dem en 'undskyldning’ for at lave andre ting end de plejer som eksempelvis at ga i zoo
eller pa museum.

Aflastningsforaeldrene beskriver ogsa, at det kraever bade et tidsmaessigt og mentalt overskud at koncen-
trere sig fuldt om barnet eller den unge. Nar aflastningsforaldrene har lert barnet eller den unge og han
eller hendes szrlige behov at kende, er samvaret med barnet eller den unge generelt til gleede for aflast-
ningsfamilien, og aflastningsforaeldrene har ogsa indtryk af, at barnet eller den unge generelt trives sam-
men med dem. De beskriver ogsd, at andre medlemmer af familien har gleede af barnene og de unge — og
omvendt — og barnene eller de unge i aflastning inddrages generelt i samvaret med den storre familie.

Selvom nogle af besvarelserne fra spargeskemaundersggelsen godt kan pege hen imod, at det at have et
barn i pleje med kronisk sygdom/handicap kan sxtte begransninger for familielivet og deltagelse i sociale
aktiviteter med netvaerket, sd er det ogsa tydeligt, at dognpleje- og aflastningsfamiliernes bidrag i forhold til
barnet eller den unge, i hgj grad er noget af det, som skaber glede og trivsel for degnpleje- og aflastnings-
familierne. Nar degnpleje- og aflastningsforaeldrene oplever en synlig virkning af deres indsats hos barnet
eller den unge i form af, at barnet eller den unge far det bedre, sa er det ogsa med til at skabe trivsel — ikke
blot for barnet eller den unge, men ogsa for dem selv som pleje- eller aflastningsforaldre.

Pleje- og aflastningsforaldrenes angivelser af, hvad der er vigtige ressourcer

Hvis man ser samlet pa de abne svarkategorier i forhold til spergsmalet om, hvad der er vigtigt i forhold
til at vaere degnpleje- og aflastningsforalder til et barn med kronisk sygdom/handicap, sa fremhaver
storstedelen af dognplejeforaldrene personlige kvalifikationer som vigtige i forhold til at drage omsorg
for barnet eller den unge. De personlige kvalifikationer kredser hovedsageligt om sédkaldt 'blede’ verdier
sasom “overskud”, “ubetinget kaerlighed”, “forstaelse” og talmodighed”. Hos degnplejeforzldrene bliver
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faglig viden om barnets eller den unges kroniske sygdom/handicap ogsa prioriteret, men ferre degnple-
jeforeldre end aflastningsforaldre fremhaver dette som et vigtigt aspekt. Samtidig er det interessant,
at langt storstedelen af svarene peger i en retning af, at viden er noget, som kan tilferes plejefamilien.
Viden er ikke noget, man ngdvendigvis behgver at have pa forhand, men man skal vare nysgerrig og
have lyst til at f tilfert ny viden om f.eks. pedagogiske metoder, som kan hjzlpe barnet eller den unge.
Der er kun ganske fa svar, der peger i en retning af, at viden er noget man skal have pa baggrund af en
specifik uddannelse som eksempelvis paeedagog. Et handicap kan desuden opsta eller forandre sig — ogsa
efter barnet eller den unge er blevet anbragt i en plejefamilie — og degnplejeforaldrene angiver vigtig-
heden af at kunne fa tilfart viden og opkvalificere sig hen ad vejen. Erfaring er ogsa en af de betegnelser,
der bliver brugt i forbindelse med viden.

Desuden fremhaver nogle degnplejeforaldre, at det er vigtigt at fa hjelp fra myndigheder. Denne hjzlp
ber, ifolge degnplejeforeldrene, omfatte supervision og mulighed for faglig opkvalificering samt mulighed
for aflastning. En dggnplejeforalder skriver siledes: “Det er af afgerende betydning, at man far tid for sig
selv til at lade op i, med aflastning i eget hjem. De handicappede bern, som vi har, kan ikke rumme aflastning
andre steder end i hiemmet, men det kan ikke lade sig gere, som det ser ud nu. Det giver udmattede plejefami-
lier, der ikke vil svigte deres handicappede bern”. Desuden nzvner flere ogsa, at det giver problemer, nar
systemerne ikke fungerer optimalt, nar der er "rod i de ting, systemerne skal tage sig af”, eller nar der
ikke er "kontinuerlig sagsbehandling” og "forudsigelighed i samarbejdet”, men i stedet "sagsbehandler-
skift cirka hvert halve ar”.

Nar aflastningsforaeldrene valger at skrive noget i den dbne svarkategori, der hgrer til spgrgsmalet om,
hvad der er vigtigt i forhold til at vere aflastningsfamilie for et barn eller ung med kronisk sygdom/handi-
cap, sa fordeler svarene sig nogenlunde ligeligt mellem en prioritering af personlige kvalifikationer i forhold
til omsorg og faglig viden. Aflastningsforaldrene skriver eksempelvis i forhold til de personlige kvalifikati-
oner, at: "Man skal kunne satte sig selv i deres [barnenes] sted og lzre at forstd deres behov og afkode de ting,
de gerne vil og ikke gare sig bedrevidende, vejlede i stedet for at bestemme” og i forhold til faglig viden, at: "det
er vigtigt at have viden om og forstdelse for sygdommen/handicappet, og hvordan man bedst muligt hdndterer de
udfordringer, det kan give”. Lidt under halvdelen af aflastningsforaldrene naevner i den sammenhzng ogsa
behovet for kurser, temadage, supervision og et tet samarbejde med myndighederne og andre fagfolk

som vigtigt i forhold til at vaere aflastningsforalder for et barn eller ung med kronisk sygdom/handicap. En
aflastningsforalder formulerer dette behov pa felgende made: “Det er vigtigt med noget supervision, sd vi har
mulighed for at drofte med andre fagfolk, om vi er pd rette vej. Sa vi kan fd gode ideer eller blive *forstyrret’ i vores
arbejde med barnet. Og sd der er andre, som er med til at vurdere, om der skal noget andet til”.

Samarbejdet mellem dagnpleje- og aflastningsforaldre og foraldrene

Bade dognpleje- og aflastningsforaldrene fremhaver i de kvalitative interview, at det er vigtigt at kunne
samarbejde med barnets eller den unges forzldre, nir man er degnpleje- og aflastningsfamilie for et barn
eller ung med kronisk sygdom/handicap. Vi har i spergeskemaundersagelser bedt degnpleje- og aflastnings-
foraeldre med bern og unge i pleje om at vurdere, i hvor hgj grad de har et godt forhold til barnets eller
den unges biologiske foraldre:
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| alt 186 100 % 308 100 % 494 100 %

| meget hgj grad 63 34 % 57 19 % 120 24 %
| hoj grad 56 30 % 90 29 % 146 30 %
| nogen grad 24 13 % 60 19 % 84 17 %
| mindre grad 17 9 % 29 9 % 46 9 %
Slet ikke 6 3% 26 8% 32 6%

Barnets biologiske forzldre er
20 % 46 15 % 66 13 %
fraveerende/afdode

Signifikant forskel pa plejeforzaldre til barn og unge med kronisk sygdom/handicap og plejeforaldre til bgrn uden kronisk
sygdom/handicap. Chi square: p <0,05. | svar mangler.

Besvarelserne viser, at pleje- og aflastningsforaldre til barn og unge med kronisk sygdom/handicap ge-
nerelt har et bedre forhold til bernenes eller de unges biologiske foraldre end degnpleje- og aflastnings-
forzldre til bern og unge uden kronisk sygdom/handicap. | forhold til spergsmélet svarer i alt 34 procent
af degnpleje- og aflastningsforaldrene til bern og unge med diagnoser, at de i meget hgj grad har et godt
forhold til de biologiske foraldre. Dette gelder kun for 19 procent af degnpleje- og aflastningsforaeldrene
til barn og unge uden diagnoser jf. tabel 6.8.

Nar plejeforaldrene taler om samarbejdet med foraldrene i de kvalitative interview, beskriver de det
bade som godt og som mindre godt. Uanset kvaliteten af samarbejdet er barnets eller den unges kroniske
sygdom/handicap et felsomt emne hos foraldrene, som plejeforeldrene omgas med forsigtighed. | enkelte
tilfelde kan enten foraldre eller plejeforzldre vere uenige i, hvorvidt barnet eller den unge overhovedet
har en diagnose, hvilket naturligvis kan besvarliggore samarbejdet meget.

Den svaere samtale om kronisk sygdom/handicap mellem plejeforzldre og foraldre
| spergeskemaundersggelsen har vi spurgt degnpleje- og aflastningsforeldre til barn og unge med kronisk
sygdom/handicap, i hvor hgj grad det er muligt at tale med de biologiske forzldre om barnets eller den
unges kroniske sygdom/handicap jf. tabel 6.9.
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| alt 93 100 % 72 100 % 165 100 %

| meget hgj grad 19 20 % 36 50 % 55 33%
| hoj grad 16 17 % 17 24 % 33 20%
| nogen grad 22 24 % 8 I % 30 18%
| mindre grad 15 16 % 6 8% 21 13 %
Slet ikke 16 17 % 2 3% 18 11%
Ikke relevant 5 5% 3 4 % 8 5%

Signifikant forskel pad degnplejeforaeldre og aflastningsforaeldre. Chi square: p <0,05. 22 svar mangler.

Her er der signifikant forskel mellem dggnpleje- og aflastningsforaldre. Aflastningsforaldre synes i hojere
grad, at det er muligt at tale med de biologiske forzldre om den kroniske sygdom/handicappet. Eksempel-
vis svarer 50 procent af aflastningsforaldrene, at de i meget hgj grad kan tale med de biologiske foraldre
om barnets eller den unges diagnose. Sddan ser det ud for kun 20 procent af degnplejeforzldrene. Det
samme gor sig geldende, hvis man ser pa den anden ende af skalaen, hvor 3 procent af aflastningsforaldre-
ne svarer, at de slet ikke kan tale med de biologiske forzldre om barnets eller den unges diagnose, mens
hele 17 procent af dggnplejeforaldrene har svaret dette.

| de kvalitative interview bliver det tydeligt, at samtalen om barnets eller den unges kroniske sygdom/handicap
kan vere fglsom, uanset om relationen mellem foraldre og degnpleje- og aflastningsforaeldre er god eller ;.

Aflastningsforaldrene beskriver i de kvalitative interview overvejende samarbejdet med foraldrene som
godt og baseret pa dialog. Pia og Henrik beskriver samarbejdet med foraldrene som ”super godt samarbej-
de” med “god dialog”. Forzldrene er veluddannede og velorienterede om |l-arige Mattias’ handicap (autis-
me), og de taler med Pia og Henrik om, hvordan de hver i s@r bedst stgtter Mattias. Det var dog ikke
nemt for Pia og Henrik i begyndelsen, for Mattias fik sin diagnose. Mattias sov meget og var fjern i blikket,
og Pia var opmarksom p4, at han pa mange punkter var anderledes end andre bern. Aflastningsforaldrene
“gik pd listeteer” og brad sig ikke om at fortalle, at “der er noget med Mattias”. Pia og Henrik havde ikke
lyst til at gore foreldrene opmarksom pa, at Mattias pa nogle omréader var anderledes end andre bgrn, for
de gnskede ikke at veere ’budbringeren’.

Nar relationen ikke opleves som helt god, haenger det typisk sammen med, at aflastningsforaeldrene mang-
ler kontakt til og information fra foraldrene. Samtidig giver aflastningsforzaldrene udtryk for at vare loyale
over for forzldrene, og de er forsigtige med at sige for meget om dem — iser nar det handler om forzl-
dres psykiske sygdomme og sociale problemer.

Aflastningsforaldrene kan altsa have svaert ved at kritisere eller komme med gode rad til foreldrene —

ogsa nar de ellers beskriver relationen som god. De er tilsyneladende forsigtige med kritik, hvis der er fare
for, at den gode relation kan lide skade — pa samme made som bgrnene og de unge er forsigtige med kritik.
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Hvor aflastningsforaldrene ofte vil mgde forzldre, der allerede l&nge har haft kendskab til barnets eller
den unges diagnose og er taknemmelige for at fa aflastning, kan degnplejeforaldrene nogle gange made
modstand fra barnets eller den unges foraldre. Forzldrene kan eksempelvis vare uenige i, at barnet eller
den unge overhovedet har en diagnose, eller i degnplejeforeldrenes enske om en videre udredning af
barnet eller den unge, indarbejdelse af pedagogiske varktgjer til at lette hverdagen for barnet eller den
unge med mere. Det kan derfor ogsa blive en omfattende opgave for iser degnplejeforaldrene at omgas
forzldrene og handtere deres nogle gange ret konkrete kritik*’. En degnplejeforelder beskriver i det fol-
gende citat, at uenigheder om, hvorvidt barnet overhovedet har en diagnose kan fgre til mange konflikter i
hverdagen — bade for degnplejeforzlderen og barnet. De beskrevne konflikter er eksempler pa konflikter,
der kun kan finde sted i degnpleje, hvor forzldrene ikke selv har ansvaret for de daglige plejeopgaver. | det
folgende citat svarer degnplejeforaeldrene til Melissa pa |l ar med autisme og en hjerneskade pa sporgsma-
let om, hvordan samarbejdet med Melissas foraldre fungerer:

Tove: "Melissas foraldre vil ikke vedkende sig, at hun har et handicap. SG de behandler hende som en 9-drig, ndr
hun er til samver”.

Int.: ”Og ndr hun sd har ble pa og skal skiftes og sddan noget. Det er vel svaert ... ”.

Tove: ”Ja, sd bletrenede man hjemme hos dem. Fordi, det md vere fordi, vi gor det forkert, at hun bruger ble, eller
ikke kan laese. Det er nok fordi, vi ikke lzeser godnathistorie for eksempel ikke. Ja, det md det vaere. Jeg tror ikke, at
Melissas foreldre kan rykkes, altsd, lige pracis med at forstd, at de har et handicappet barn, for de vil ikke accep-
tere, hun er handicappet, ikke”.

Int.: ”Men nu er der jo kommet en udredning. Hvad siger de sd til udredningen?”.

Tove: ”"Den kan de slet ikke nikke genkendende til: ’Sddan er hun slet ikke, ndr hun er til samver’. Altsa, det er
jo med den pa hele tiden ikke. Og der havde de sd ogsd hyret en psykolog i det ene samveer, som skulle udrede
hende hjemme hos dem. Og der blev vi altsd godt nok tossede. Fordi hun har jo sd svart ved nye mennesker,

og hun har det sd svert med mand. Og det var en mand, og hun havde aldrig set ham fer. Sa hun var totalt:
’Hmm’, sadan helt, 'ndh, hvem er det’ agtigt. Og det skulle hun bare ind i, ikke. Og der md man ikke, som sam-
varskonsulent, sige nej”.

Omvendt er der ogsa degnplejeforeldre, der — nar intervieweren sporger til foreldresamarbejdet — for-
svarer forzldrenes relation til bernene og de unge som vardifuld, og som, uanset deres forskellige konflik-
ter, respekterer foreldrenes plads i barnets eller den unges og dermed ogsa deres liv. En degnplejemor til
et barn med mental retardering forteller:

Sonja: ”"Nogle gange ndr man herer, at plejeforaldrene siger: ’Men sa er freden forbi’, ndr der er foraldre, der
dukker op. Hvor jeg hele tiden har sagt: 'Hvilken fred?” Det er bernenes foraeldre. Lad nu veere med at have den
modstand over for foreldrene. Det kan godt vare, at de jokker i spinaten eller synes, at du er en mogkalling, fred
vaere med det, men det er stadig barnenes foraldre, og de skal vere der”.

40 Det skal her igen bemarkes, at forzldrene ikke er inddraget i undersggelsen, og at vi derfor ikke kan nuancere degnpleje- og
aflastningsforaeldrenes udsagn igennem forzldrenes perspektiv.
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Opsummering degnpleje- og aflastningsforaldres perspektiver

Undersagelsen viser, at dognpleje- og aflastningsforeldrenes kontakt til deres netvark bliver vanskeliggjort
pa grund af, at de tager vare pa et barn eller ung med kronisk sygdom/handicap. Dette gzlder iszr for
dognplejeforeldrene, hvor mange ma ®ndre deres daglige rutiner af hensyn til barnet eller den unge. Bade
blgde verdier sisom omsorg og karlighed samt faglighed er vigtige ressourcer for degnpleje- og aflast-
ningsforaldrene, som de bruger til at fa hverdagen til at fungere.

Selve bidraget som degnpleje- eller aflastningsfamilie i form af at yde omsorg, give serlig stotte til barnet
eller den unge, og at gere en positiv forskel, som har betydning for andre (herunder barnet eller den unge,
deres forzldre eller samfundet), skaber vaerdi og gor hverdagens udfordringer meningsfulde for dogn-
pleje- eller aflastningsforaldrene. Undersggelsen viser ogsa, at samarbejdet med barnets eller den unges
foreldre er nemmere for degnpleje- og aflastningsforaldre til born og unge med kronisk sygdom/handicap,
selvom barnets eller den unges kroniske sygdom/handicap overvejende kan vaere et skrebeligt emne for de
to parter at tale om.

Vi har i kapitlet undersggt, om og hvordan bern og unge med kronisk sygdom/handicap trives i deres
dognpleje- og aflastningsfamilier. Overordnet peger dette kapitel pa, at bernene og de unge trives i deres
dognpleje- og aflastningsfamilier, hvor de generelt ser ud til bade at kunne hente statte og fa nye input

fra deres degnpleje- og aflastningsforaldre. Der er sma forskelle i forhold til, hvad det er bern og unge i
dognpleje og beorn og unge i aflastning prioriterer, hvor ferstnaevnte legger storst vegt pa plejeforaldrenes
omsorg, mens sidstnaevnte ogsa legger vagt pa eksempelvis medbestemmelse. Ved at inddrage degnpleje-
og aflastningsforzldrenes perspektiv bliver det ogsa tydeligt, at opgaven i forhold til at tage vare pa et barn
eller ung med kronisk sygdom/handicap nok er overordnet tilfredsstillende men ogséd udfordrende. Det
kan saledes have omkostninger i forhold til netverk og daglige rutiner, ligesom samarbejdet med barnets
eller den unges foraldre kan krave en sarlig indsats.
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| dette kapitel belyses, hvordan bgrn og unge med kronisk sygdom/handicap i savel degnpleje som aflast-
ning trives i deres skole — herunder hvordan deres oplevelse af det faglige niveau i skolen er, om de kan
folge med i undervisningen, og hvilke dremme og forventninger de har til fremtiden i forhold til uddannelse
og kommende arbejdsliv.

Undersogelsen viser, at det kan vare sveert at placere bern og unge med kronisk sygdom/handicap i et lz-
ringsmilja, der passer til deres faglige niveau. Flere af bornene og de unge oplever, at de bliver prasenteret
for undervisningsmateriale, der enten er for let eller for svert. Vores undersggelse viser desuden, at trivslen
hos bagrn og unge med kronisk sygdom/handicap i skolen er tat knyttet til barnenes og de unges muligheder
for og evner til at skabe sociale relationer enten i form af venskaber med jevnaldrende, en opmarksom lze-
rer eller paedagog eller alternativt stotte i plejefamilien. Plejefamiliens biologiske barn kan have betydning for
bernene og de unge og udgere en slags venskabsrelation og/eller forbillede for barnene og de unge i pleje.

Da nzrverende undersggelse viser, at venskaber med andre er sarligt betydningsfuldt for, at bernene og
de unge trives og har lyst til at lere i skolen, vil anden del af kapitlet saette fokus pa deres oplevelser af
venskaber og mobning. | kapitlets afsluttende del indgar degnpleje- og aflastningsforaldrenes perspektiver
pa bernenes og de unges skolegang samt venskaber med jaevnaldrende.

Kapitlet tager udgangspunkt i besvarelser fra henholdsvis barn og unge i degnpleje og aflastning og fra
dognpleje- og aflastningsforaldre i forhold til sporgeskemaundersegelsen og de kvalitative interview.

Indledningsvist vil kapitlet sette fokus pa foreliggende forskning og relevante undersggelser pa skoleomra-
det, der er vasentlige at fremhave i forbindelse med narvaerende undersogelse.

Der findes en rekke undersggelser om bgrns og unges trivsel, lering og udvikling pa skoleomradet — bide
forskning om bgrn og unge med kronisk sygdom/handicap (hvor bernene og de unge ikke er anbragte) og
forskning om anbragte barn og unge generelt (uden et serligt fokus pa betydningen af kronisk sygdom eller
handicap). Der findes sa vidt vides ikke forskning, der specifikt omhandler, hvordan bern og unge med kro-
nisk sygdom/handicap i familiepleje trives i skolen, men begge forskningstemaer udger et brugbart grundlag
for at se, hvilke grundlaeggende problematikker, der gor sig geldende pa omradet. | det falgende beskrives
relevante undersggelser relateret til disse to forskningstemaer.

Nar vi ser pa forstnevnte forskningstema om skolegang for bern og unge med kronisk sygdom/handicap,
viser Danske Handicaporganisationers kvalitative undersogelse (2008), at unge med handicap har forskel-
lige erfaringer — bade positive som negative — i forbindelse med deres skolegang. De positive oplevelser er
blandt andet baseret pa forstaelse og stotte fra lerere og andre elever samt nare venskaber med jaevnald-
rende. De negative eksempler omhandler strukturelle begransninger saisom bl.a. udelukkelse fra at deltage
i skoleaktiviteter (udflugter og lejrskole), eller at de unge far tildelt undervisningsmateriale, som ligger
under deres faglige niveau. Undersogelsen peger ogsa pa, at flere af de unge med handicap feler sig uden
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for eller direkte oplever at blive mobbet (ibid.). En undersggelse foretaget af SFl (Bengtsson et al., 2011),
der sammenligner |1-drige born med en funktionsnedsattelse med |l-drige bern i almindelighed, viser,

at bern med funktionsnedsattelser i hgjere grad er i risiko for at blive mobbet og drillet og har svaerere
ved at fa etableret venskaber med jevnaldrende, hvorfor risikoen for isolation er hgjere end hos bgrn i
almindelighed (ibid.)*'. En anden, kvantitativ undersggelse fra SFl peger pa, at det isazr er bgrn og unge med
diagnoser, der klarer sig darligt og mistrives pa flere omrader i forbindelse med deres skolegang (Ottosen
& Christensen, 2008).

| 2012 vedtog Folketinget en lovaendring (LOV nr. 379 af 28/04/2012), som blandt andet havde til formal at
oge andelen af elever, der inkluderes i den almindelige undervisning. Med denne lovaendring blev det vedta-
get, at blot 4 procent af alle skolebgrn i 2015 skulle modtage specialundervisning. Det svarede til, at cirka
10.000 bern skulle flyttes fra det sakaldte specialomrade til det sakaldte normalomrade i undervisningen.

| kelvandet pa denne lovgivning viser en nyere undersggelse foretaget af SFI (Amilon, 2015), at inkluderen-
de skolemiljger kan lade sig gore ved hjalp af serlige forlab, der er med til at styrke elevernes lering og
trivsel (ibid.). Dette star dog i kontrast til en nyere rundsperge foretaget af Danske Handicaporganisationer
(2016), hvor mere end 450 foraldre til bern med handicap i folkeskolen har svaret pa en raekke spergsmal
om deres barns trivsel. Rundspergen viser, at cirka hver fierde forzlder oplever, at deres bern blive fritaget
fra undervisningen, og mere end halvdelen af foraldrene giver udtryk for, at deres bgrn ikke bliver fagligt
udfordret eller far nok ud af undervisningen (ibid.). En ekspertgruppe nedsat af regeringen er efterfglgende
kommet med et udspil, der anbefaler, at maltallet pa 4 procent skal droppes, og at vellykket inklusion direk-
te skal handle om det enkelte barns behov (Ministeriet for barn, undervisning og ligestilling, 2016).

| relation til det andet forskningstema om anbragte bern og unges skolegang, peger en raekke tidligere un-
derspgelser pd, at langt feerre anbragte barn og unge klarer sig godt i skolen (og senere i forhold til anden
uddannelse og beskaftigelse pa arbejdsmarkedet) end barn og unge i almindelighed. Eksempelvis viser et
kvalitativt studie af tidligere anbragte unge (Bryderup & Trentel, 2012), at anbragte bgrn og unge er i hgijri-
siko for ikke at gennemfore en 9. klasses afgangseksamen. Dertil viser en undersggelse foretaget af SFI om
tidligere anbragte barn som voksne, bygget pa registerdata (Olsen, Egelund & Lausten, 201 1), at tidligere
anbragte unge voksne har 26-29 procentpoint mindre sandsynlighed for at vaere under uddannelse eller i
beskaeftigelse sammenlignet med andre, der ikke har varet anbragt uden for hjemmet.

Et nyt studie om anbragte bern og unges skolegang gennemfart af Videnscenter for Anbragte Born og
Unge (Klyve & Larsen, 2016) viser, at Kebenhavns Kommune gennem flere dr har haft et gget fokus pa at
fremme en bedre skolegang for de anbragte bgrn og unge. Undersggelsen viser, at anbringelsen i sig selv
kan gore en positiv forskel for barnenes og de unges skolegang, men samtidig viser undersggelsen ogsa, at
der er behov for en stgrre indsats i forbindelse med lektielesning og udvikling af bernenes omverdensfor-
staelse samt almene dannelse (ibid.).

SFls undersggelse om anbragte bern og unges trivsel (Ottosen et al., 2015) viser, at en tredjedel af
de Il- og I5-arige anbragte bgrn og unge modtager stgtteundervisning, hvor det kun er tilfeldet for
henholdsvis 6 og || procent for de |1- og |5-drige, som ikke er anbragt uden for hjemmet. Samlet set

41 Nar vi ser pd mobning, viser SFls undersggelse om anbragte bern og unges trivsel (Ottosen et al., 2015), at 20 procent af de
familieplejeanbragte barn og unge oplever at blive mobbet. Der er signifikant feerre anbragte bgrn og unge i familiepleje end
pa degninstitution (26 procent) og socialpaedagogisk opholdssted (27 procent), der oplever at blive mobbet.
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viser undersggelsen ogsa, at 27 procent af de familieplejeanbragte bgrn og unge (pa henholdsvis 11,
13, I5 og 17 ar) gar i en specialklasse eller pa en specialskole.

Med afsat i de nevnte undersogelser og nuvarende praksis pa skoleomradet er det sandsynligt at familie-
plejeanbragte bgrn og unge med kronisk sygdom/handicap star over for flere udfordringer i deres skole-
gang end jevnaldrende barn og unge i almindelighed.

Nervarende undersogelse viser, at bern og unge med kronisk sygdom/handicap i familiepleje har forskellige
forudsztninger for, at de kan trives og lzre i deres skoletilbud. Som illustreret i tabel 5.1 i kapitel 5 gav 38
procent af barnene og de unge med kronisk sygdom/handicap i spargeskemaundersggelsen udtryk for, at
de har ’svaert ved at lzre nye ting pa grund af deres diagnose’. 25 procent oplever, at der er ’ting de ikke kan
vaere med til i skolen’. Kun en mindre andel pa 13 procent gav udtryk for, at de har ’let ved at lere nye ting
pa grund af deres diagnose’, og |1 procent gav udtryk for, at de 'ved mere end andre bgrn pa deres alder’.

| den sammenhang er det vaerd at bemarke, at den specifikke kroniske sygdom/det specifikke handicap
kan have vidt forskellig betydning for savel barnenes og de unges trivsel som lering. Eksempelvis kan nogle
bern med kognitive funktionsnedszttelser have svaert ved at tilegne sig samme lese- og skriveferdigheder
som deres jevnaldrende, men umiddelbart vare glade og have let ved indga i sociale fellesskaber med
andre bgrn. Til sammenligning kan nogle bern med autisme have faglige evner, der ligger over deres alders-
svarende niveau, men umiddelbart have svert ved at forstd 'de sociale spilleregler’ i samspillet med andre.
Nogle af disse bgrn og unge med specifikke kroniske sygdomme/handicap har derfor et sarligt skoletilbud,
der kan tilbyde dem en mere differentieret undervisningsform med tilpasset stotte.

Skoletilbuddets betydning for barnenes og de unges tilfredshed
Tabel 7.1 viser besvarelserne fra spergeskemaundersggelsen til bernene og de unge med og uden kronisk
sygdom/handicap i bade degnpleje og aflastning pa spergsmalet om, hvilket skoletilbud de er tilknyttet:

| alt 79 100 % 98 100 % 177 100 %
Almindelig klasse pa en skole 13 16 % 72 73 % 85 48 %
Specialklasse pa en skole 7 9 % 6 6 % 13 7%
Specialeskole 38 49 % 8 8% 46 26 %
Far undervisning derhjemme I I % 0 0% I I %
Ungdomsuddannelse 7 9 % 5 5% 12 7%
Anden skoletype I 14 % 6 6% 17 10 %
Jeg gér ikke i skole 2 3% 0 0% 2 I %
Ved ikke 0 0% I I % I I %

Signifikant forskel mellem barn og unge med og uden kronisk sygdom/handicap. Fisher’s Exact Test: <0.05.
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Samlet set gar i alt 48 procent i en almindelig klasse pa en skole. For bern og unge med kronisk sygdom/
handicap er andelen pa 16 procent, der gar i en almindelig klasse, mens det for bern og unge uden kronisk
sygdom/handicap er 73 procent. Modsat viser tabellen, at i alt 58 procent af bernene og de unge, der har
kronisk sygdom/handicap, gar i en specialklasse eller pa en specialskole, mens det samme kun gzlder for
14 procent af bernene og de unge uden diagnoser. Tabel 7.1 viser saledes, at der er signifikante forskelle
mellem de to grupper af barn og unge.

Barnene og de unge er i spargeskemaundersggelsen desuden blevet stillet et spergsmal om, hvor glade de
er for at ga i skole:

| alt 76 100 % 98 100 % 174 100 %

Altid 22 29 % 30 31 % 52 30%
For det meste 38 50 % 44 45 % 82 47 %
Nogle gange 15 20 % 21 21 % 36 21 %
Sjeldent 0 0% I 1 % I I %
Aldrig 0 0% I I % I I %
Ved ikke I I % I I % 2 I %

2 born eller unge gar ikke i skole. | far undervisning derhjemme. Disse bern eller unge har ikke svaret pa spergsmalet.

Der er ved dette spargsmal ingen signifikante forskelle mellem bgrnenes og de unges besvarelser i forhold
til, om de har en kronisk sygdom/et handicap eller ej. Tabel 7.2 viser, at mere end tre fjerdedele (77 pro-
cent) af alle barnene og de unge har svaret, at de altid eller for det meste er glade for at ga i skole. Cirka
en femtedel (21 procent) har svaret nogle gange. Kun 2 bgrn eller unge - svarende til | procent — har
svaret, at de sjzldent eller aldrig er glade for at ga i skole.

Ved at se nermere pa de kvantitative data viser det sig, at der ikke ses en signifikant ssmmenhang
mellem, hvor glade bgrnene og de unge er for at ga i skole, og hvilken type skole de gar i. Det bety-
der, at besvarelserne pa spergsmalet om, hvorvidt bernene og de unge er glade for at ga i skole, ikke
afhanger af, om de modtager specialundervisning pa specialskole/specialklasse eller gar i en ordiner
klasse i folkeskolen. Data viser desuden, at der heller ikke er signifikante forskelle pa, hvordan unge
med konkrete diagnoser svarer pa dette spargsmal. Bernene og de unge med og uden ADHD eller
autisme svarer eksempelvis stort set identisk pa spgrgsmalet. Ligesom der heller ikke er signifikante
forskelle pa besvarelserne pa tvears af plejetyper (degnpleje og aflastning) pa spergsmalet om, hvor
glade de er for at ga i skole.

Skoleskift kan vare positivt

Langt de fleste barn og unge (Il ud af 13), som er blevet interviewet til undersggelsen, har erfaring
med skolegang i enten en specialklasse eller pa en specialskole. | alt har 2 af de interviewede vaeret
tilknyttet specialomradet igennem hele deres skoleforlgb, dertil har 9 faet undervisning i en almindelig
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klasse i folkeskolen og har oplevet et skift til en specialklasse eller specialskole. Samtlige af de inter-
viewede bgrn og unge, der har oplevet dette skift, fortaller, at det pa flere mader har veret godt.

Serligt de interviewede barn og unge med autisme, der har oplevet at ga i folkeskolen med mange elever i
klassen, fortaeller, at nar der var for meget larm i klassen, pavirkede det badde deres humer og deres evne
til at koncentrere sig. For nogle betad larmen, at de blev indadvendte, forholdte sig passive i skoletimerne
og isolerede sig, hvor det for andre betad, at de blev frustrerede, reagerede aggressivt og forlod klassen.
Uro og larm i klasseverelset er saledes for nogle af de interviewede bgrn og unge noget, der kan have
negativ indflydelse pa deres trivsel og leering i skolen.

| den forbindelse er det vard at nevne, at det ikke blot er i folkeskoler med mange elever i klassen, at
der kan vere larm, som pavirker bgrnene og de unge med kronisk sygdom/handicap. Micki pa I5 ar med
autisme fortaller, at der i hans nuvaerende klasse med ganske fa elever pa en specialskole ogsa kan veaere
meget larm, og at det pavirker hans humer og koncentrationsevne. Han forklarer, at flere af eleverne let
kan blive vrede, og at de kun er nogle fa elever i klassen, der lytter til, hvad lereren siger. Det frustrerer
tydeligvis Micki, og han fremhaver i interviewet is@r larmen, nar han taler om sin lyst til at lere. Ogsa
Oliver pa 8 &r med ADHD og autisme, der gar i en specialklasse, forteller, at han meget let bliver for-
styrret, hvis der er nogle af de andre elever, der enten laver ballade eller hvisker til hinanden i timerne.
Oliver fortaller, at han af sin klasselerer har faet et herevern, som han tager pa, nar de skal lgse indi-
viduelle opgaver i klassen. Han kan med herevarnet pa bedre koncentrere sig og lukke af for de mange
lyde, der kan vare i klassevarelset.

Ingen af de bern og unge, som er blevet interviewet i denne undersggelse, har oplevet et skift fra spe-
cialskole eller specialklasse til en almindelig klasse i folkeskolen efter at lovaendringen om at @ge andelen af
elever, der inkluderes i den almindelige undervisning, tradte i kraft. Undersggelsen kan derved ikke komme
med perspektiver pa, hvordan bern og unge med kronisk sygdom/handicap i familiepleje oplever inklusion
og inklusionsindsatser i den almindelige undervisningsform som beskrevet i afsnit 7.1.

Det faglige niveau - for lette eller for svaere udfordringer?
| sporgeskemaundersagelsen har bernene og de unge svaret pa forskellige spergsmal, der vedrgrer deres
oplevelse af den undervisning, de modtager i skolen:

l alt 77 100 % 98 100 % 175 100 %

For let 5 6% 4 4% 9 5%
Tilpas 56 73 % 8l 83 % 137 78 %
For sver 8 10 % 9 9% 17 10 %
Ved ikke 8 10 % 4 4% 12 7%

2 born eller unge gar ikke i skole og har derfor ikke svaret pa spergsmalet.
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Tabel 7.3 viser, at der ikke er signifikante forskelle mellem de to grupper af barn og unges besvarelser

— med og uden kronisk sygdom/handicap. 78 procent af alle bernene og de unge mener, at niveauet for
undervisningen er tilpas, 5 procent mener, at niveauet er for let, 10 procent mener, at det er for svart

og 7 procent ved ikke. At kunne besvare dette sporgsmal kraever, at barnet eller den unge er i stand til at
nuancere og differentiere mellem forskellige fag og derefter generalisere deres oplevelse af den samlede
undervisning. Dette kan vare svart for nogle barn og unge — bade med og uden kronisk sygdom/handicap.
Flere bern og unge har ogsa valgt at skrive en bemarkning herom. Eksempelvis navner flere, at dansk er
let, men matematik er rigtig svaert. Dette aspekt er vasentligt at have for gje ved lesningen af besvarelser-
ne pa dette sporgsmal.

Krydses sporgsmalet: "Hvordan synes du, at undervisningen er?” med barnets skoletype, er der signifikan-
te forskelle*2. For barnene og de unge i specialskole/specialklasse oplever 12 procent, at undervisningen er
for let, hvor dette tal for barn og unge i en almindelig klasse i folkeskolen blot er 2 procent. At undervis-
ningen er for svaer, oplever 8 procent pé specialskole/specialklasse, hvor andelen for bgrnene og de unge i
en almindelig klasse i folkeskolen er 13 procent. Nerverende undersggelses resultat peger siledes pa sam-
me problematik som fra den kvalitative undersagelse fra Danske Handicaporganisationer (2008), nemlig at
bern og unge med handicap ikke altid bliver udfordret tilstraekkeligt rent fagligt i undervisningen.

| det kvalitative materiale fra nervarende undersogelse er der flere eksempler pa, at bernene og de unge

i forbindelse med deres skift fra den almindelige undervisning til specialundervisning har oplevet, at de
efter kortere tid er rykket et eller flere klassetrin op i det undervisningsmateriale, som de arbejder med til
opgaver, der i hgjere grad matcher deres faglige niveau. Dette fremstar i de kvalitative interview som noget
disse born og unge er sarligt stolte af.

Barnene og de unge har i relation til spgrgsmalet om, hvordan de synes, at undervisningen er, ogsa vur-
deret, hvordan de selv klarer sig i skoletimerne. Her skal igen tages hgjde for, at spergsmalet kraver, at
bernene og de unge i deres besvarelse er i stand til at generalisere ud fra deres oplevelser med flere og
forskellige fag:

| alt 76 100 % 98 100 % 174 100 %

Meget godt 14 18 % 18 18 % 32 18 %
Godt 35 46 % 43 44 % 78 45 %
Nogenlunde 20 26 % 33 34 % 53 30%
Ikke sa godt 3 4% 2 2% 5 3%
Ved ikke 4 5% 2 2% 6 3%

2 born eller unge gar ikke i skole. | far undervisning derhjemme. Disse bgrn eller unge har ikke svaret pa spgrgsmalet.

42 Chi-Square: <0.05
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Der er ikke signifikante forskelle i besvarelserne fra bern og unge med og uden kronisk sygdom/handicap.
Samlet set vurderer 63 procent af barnene og de unge, at de klarer sig meget godt eller godt i skolen, 30
procent, at de klarer sig nogenlunde, mens kun 3 procent svarer, at de ikke klarer sig si godt. | bearbejd-
ningen af besvarelserne viser resultaterne desuden, at bgrnenes eller de unges skoletype ikke har betyd-
ning for, hvordan de oplever at klare sig i skolen.

Motivation og lyst til leering — muligheder og barrierer

| det kvalitative materiale er der flere eksempler pd, at barnene og de unge sxtter ord pa deres styrker, og
hvad der kan skabe motivation og lyst til lering i skolen. Det kan vare helt szrlige og faglige interesser, der
motiverer bgrnene og de unge, men ogsa szrlige hjelpemidler kan fremme nogle af bernenes og de unges
lyst til leering. Strukturelle forhold kan dog ogsa fremsta som barrierer for bernene og de unge og virke
demotiverende for at lzre, ligesom de kan udelukke dem fra fellesskabet.

Flere af bernene og de unge fremhaever sarligt deres yndlingsfag og relaterer disse som positivt i forhold
til deres skolegang. Eksempelvis fortaller Christian pa 14 ar med autisme, der regelmassigt kommer i en
aflastningsfamilie, om faget historie, hvor han under interviewet pa detaljeret vis gerne vil fortelle om sin
fascination og enorme viden om romerriget. Micki pa |5 ar med autisme, der bor i en degnplejefamilie,
gar under interviewet ogsa gerne i dybden med sit yndlingsfag, natur-teknik, hvor han iser er optaget af
astronomi. Og Carina pa 17 ar med mental retardering giver under interviewet udtryk for en s=rlig glede
og begejstring, nar hun bliver stillet konkrete spergsmal om sit yndlingsfag ‘'madlavning’, som foregar pa en
serlig tilrettelagt ungdomsuddannelse (STU), hun netop er begyndt pa. Med afset i konkrete redskaber fra
den tidligere nevnte KAT-kassen (Callesen, 2002) viser Carina under interviewet ved at pege og fortalle i
korte setninger, at hun er meget glad for at lave mad i skoletiden. Hun placerer under interviewet forskel-
lige ansigter pa et barometer fra KAT-kassen, og derudfra rangordner hun forskellige opskrifter, som hun
har lzert pa sit nye uddannelsessted.

Nogle bgrn og unge naevner idret som et fag, der er sarlig rart. Flere bern med ADHD nzvner, at det kan
vaere svart at sidde stille hele tiden, og at det er godt at bevaege sig i nogle af timerne. Hvis ikke bevee-
gelsen sker i forbindelse med idrat, naevner 13-drige Jonathan med ADHD, at han sarligt er glad for sine
valgfag, hvor han ngdvendigvis heller ikke skal sidde stille og lytte efter: ”Slgjd. Der kan jeg godt klare det
selv. Og det kan jeg ogsa godt i musik”.

Patrick pa 17 ar med ADHD, der bor i en dognplejefamilie, fortaller, at han ogsa er ordblind (har dyslek-
si). Her fortaller han, at han har veret serligt glad for at fa tildelt en sékaldt IT-rygsak i forbindelse med
undervisningen og lektielesning. IT-rygsaekken bestar af en computer, hvor der er installeret et lese- og
skrivestgttende software, og det har gjort det lettere for ham at laese og skrive, og dermed ogsa gjort det
lettere for ham at felge med i undervisningen.

Der er siledes forskellige eksempler i det kvalitative materiale pd, hvilken undervisning og hvordan under-
visningsformen eller srlige redskaber bade tilgodeser og motiverer bgrnene og de unge. Der er dog ogsa
flere eksempler, hvor bgrnene og de unge har oplevet, at de ikke kan felge med og har oplevet at vere
ekskluderet i mere eller mindre omfang i deres skoletid.

Da David pa 17 ar med et bevaegelseshandicap, der regelmassigt kommer i en aflastningsfamilie, bliver
spurgt om, hvorvidt han far nogen form for behandling, fortzller han, at han ikke kunne tage folkeskolens
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afgangspreve samtidig med sine jevnaldrende klassekammerater, da han pa grund af sin fysioterapi og
anden behandling i en periode havde for mange fraveerstimer: ”Jeg ville godt have haft et bevis samme tid
som de andre pd, at jeg havde klaret de ting [folkeskolens afgangsprove]. Det er ikke sddan, at det gor ondt,
men jeg ville bare godt have et bevis pa at: 'Her’ ... og det fik jeg s ogsd senere, men det var bare sddan et
papirdiplom”. Det var svert for David, da han modtog beskeden om, at han blev udelukket fra at deltage
til den afsluttende dimission - det vil sige muligheden for at deltage pa lige fod med sine jevnaldrende
klassekammerater. Denne ekskludering og folelse af at blive holdt udenfor gjorde det svart for David

i forhold til at bevare sin motivation efterfelgende. Nogle maneder senere hvor han havde modtaget
ekstra undervisning og gennemfart den afsluttende eksamen, modtog han sit afgangsbevis — dog med po-
sten og ikke til en afsluttende dimission som de andre klassekammerater. Eksemplet viser en strukturel
barriere, som kan tankes enten at vare resultatet af enten skoleledelsens og andre voksnes manglende
opmarksomhed péa Davids szrlige behov eller lovkrav, som det ikke har veret muligt at afvige fra.

Flere af de interviewede bgrn og unge, der har skiftet fra en almindelig klasse i folkeskolen til specialklasse
eller specialskole, forteller om tidligere erfaringer i folkeskolen, hvor de har haft det svart. To teenagere

— Rasmus med autisme og ADHD og Daniel med en sjelden kronisk sygdom — navner uafhaengigt af hinan-
den, at de nermest havde en fast plads pa skoleinspektarens kontor, da de jevnligt havnede i konflikt med
enten en lzerer eller andre elever. For de interviewede unge, som har haft mange konflikter i skolen, har det i
kortere og leengere perioder medfert manglende undervisning og gjort, at de har haft svert ved at fglge med
fagligt. Deres fortallinger baerer praeg af, at det forst er ved afslutningen eller efter deres forventede afgang
fra skolen, at de mere eller mindre er blevet motiveret for at modtage undervisning og har faet lyst til at lere.
Denne motivation skyldes, ifalge de unges forklaringer, sarligt deres relation til en betydningsfuld person —
enten i form af en konkret lzerer eller pedagog, en plejeforzlder eller plejeforaldrenes biologiske barn.

Barnenes og de unges faglige interesser samt den konkrete stgtte fra omgivelserne har stor betydning for
deres selvfolelse, lyst til at afpreve noget nyt og derigennem tilegne sig ny viden, som kan styrke deres
muligheder for uddannelse og kommende arbejdsliv. Uheldigvis mader nogle bern og unge med kronisk
sygdom/handicap stadigvaek strukturelle barrierer i forbindelse med deres skolegang.

En betydningsfuld voksen som stgtte

Nervaerende undersggelse viser, at en betydningsfuld voksen, der kan statte sével fagligt som socialt, er alt-
afgerende for, at barnene og de unge trives og har lyst til at leere i skolen. Som navnt kan det bade vaere pro-
fessionelle i form af lerere og paedagoger, der i undervisningen giver bernene og de unge en relevant stotte,
men ogsa degnpleje- og aflastningsforaeldre samt deres biologiske (voksne eller halvvoksne) bgrn, der frem-
star som betydningsfulde personer, som kan stotte og hjelpe barnene og de unge med strukturelle barrierer.

Rasmus pa 18 ar med ADHD og autisme bliver fgrst anbragt i en degnplejefamilie som teenager. Rasmus
fortaeller, at det var plejeforaldrenes biologiske sgn, der fik ham motiveret til at ga i gang med skolear-
bejdet igen. Det sker i forbindelse med flere samtaler om, at det kraever en afgangseksamen, hvis Rasmus
gerne vil uddanne sig til at veere murer. Ogsa 16-arige Daniel med en sjelden kronisk sygdom fortzller, at
plejefamiliens biologiske sen har varet vigtig i forhold til, at han ger noget ved skolen. | det fglgende citat
sparger intervieweren Daniel om, hvad det var, der gjorde, at han &ndrede sig og blev serigs i skolen:

”Da han [plejeforzldrenes biologiske sgn] selv var pd min alder og gennem hele hans folkeskolegang, der ved
jeg, at han lavede meget ballade og sddan noget, og han herte ikke efter. Og da han gik ud af skolen, var han ogsd
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meget bagud og kunne ikke noget som helst ... Sd han har jo varet nedt til at bruge mange dr pd at indhente alt
det, fordi han godt kunne se, at man er ngdt til at tage det serigst. Han har indhentet det, og han er hardcore til ma-
tematik, og han leser virkelig ogsa bare derud af. Det har sddan givet mig en passion ... det smitter sddan lidt af”.

Flere af de andre bern og unge, som er blevet interviewet i n&rvaerende undersggelse, forteller ogsa om
en betydningsfuld voksen i plejefamilien. Barnenes og de unges plejeforaldre bliver fremhavet som betyd-
ningsfulde voksne, der stgtter dem i deres skolegang — bade i forhold til de faglige og sociale udfordringer,
der kan opsta. Det galder ogsa for bgrn og unge i aflastning, der fremhaver deres aflastningsforzldre som
betydningsfulde voksne, der stotter og hjelper dem med konkrete og praktiske opgaver, men ogsa i forbin-
delse med motiverende samtaler, der @ger bernenes eller de unges selvvaerd. Eksempelvis nevner |7-arige
David med et bevagelseshandicap, at hans aflastningsforaeldre har givet ham tro pa egne evner, nar han har
haft det sveert i perioder:

”Nogle gange traekker de [aflastningsforaldrene] mig til side og siger til mig, at: ’Du skal bare tro pa dig selv. Der
findes alle mulige lesninger’. Og det gor der jo ogsd. Altsd alle ting kan leses. Og det er pd den mdde, jeg ligesom
far lidt tilbage. Altsd, jeg tror ikke, at det kun er mig. Jeg tror da ogsd, at der er andre handicappede, der foler sig
forkerte, der foler sig udenfor og sddan nogle ting. Der har de sddan hjulpet mig med, at selvom jeg er handicappet,
og selvom jeg har de udfordringer i mit handicap, sd er jeg stadig almindelig ligesom dem. Og det har ligesom givet
mig en vis selvtillid, hvor det nok har veret frem og tilbage i mit hoved. Hvor jeg ligesom tenker: ’Husk nu, hvad
Anni [aflastningsmor] siger: Motivation, motivation’. Arhg, sa kerer vi bare. Det hjelper mig stort set i min hverdag,
ndr jeg stdr op, og ndr jeg skal i seng. Ja, sd kerer den replik i mit hoved”.

Lzrere eller pedagoger i skolen bliver i det kvalitative materiale i overvejende grad fremhzavet som betyd-
ningsfulde voksne, der i hgj grad statter bernene og de unge med kronisk sygdom/handicap — i savel faglige
som sociale udfordringer pa skolen. Da intervieweren spgrger Jonathan pa |13 ar med ADHD, hvilke voks-

ne han kender i skolen, nevner Jonathan, at han i sin specialklasse har en fast peedagog som stette — bade i
undervisningen og i frikvartererne:

“Gitte [pedagog] er statte pd mig, og hun er der hele tiden ... Hun hjelper mig, sd jeg ikke kommer ud i konflik-
ter og sddan noget”.

Int.: ”Hvis nu Gitte ikke var der for dig, hvordan ville din uge sd se ud?”

Jonathan: ”Sad var det ligesom den anden dag, vi var oppe i sldskamp, og hvad jeg eller ikke ved, hvad var (...). Sé
hun passer pa en, s man ikke kommer ud i konflikter og alle sddan nogle ting”.

Jonathan navner gennem interviewet flere gange peedagogen som en person, der i hgj grad er med til at
sorge for, at hans skoledag gar godt. Bade i forhold til at han kan indga i det sociale fellesskab i klassen og
ogsa i forhold til, at han bevarer sit fokus pa at l@se skoleopgaverne i undervisningstiden.

Ogsa i spgrgeskemaundersggelsen til bernene og de unge viser data tydeligt, at lerere eller pedagoger er
serligt betydningsfulde — iser for bernene og de unge, der gar i en specialklasse eller pa en specialskole.
Dette viser sig ved besvarelserne til et spergsmal i sporgeskemaundersggelsen, som er blevet prasenteret
i kapitel 6 (tabel 6.3a og 6.3b), hvor bernene og de unge bliver bedt om at svare pa felgende: ”Nogle gange
kan man blive ked af det. Hvem taler du med, hvis du bliver ked af det?”. Som tabel 6.3a viser, svarer i alt 35
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procent af barnene og de unge med kronisk sygdom/handicap i degnpleje, at de taler med deres lerer
eller pedagog, hvor procentandelen kun er 15 procent hos bern og unge uden kronisk sygdom/handicap.
Forskellen er signifikant. Denne signifikante forskel kan muligvis forklares ved, at en stor andel af barnene
og de unge med kronisk sygdom/handicap i nervarende undersogelse gar i en specialklasse eller pa en
specialskole (som vist i tabel 7.1), hvor der er tilknyttet flere lzerere og pedagoger til de enkelte klasser.

Tanker om uddannelse og job i fremtiden

| sporgeskemaundersggelsen har nogle af barnene og de unge endvidere skrevet bemarkninger om deres
fremtid i forbindelse med forskellige spargsmal — herunder et abent spgrgsmal, der lyder: ”Hvad kan gere
dit liv endnu bedre?”. Mange af bemaerkningerne viser, at barnene og de unge tenker pa deres fremtid.
Nogle af barnene og de unge ser lyst pa deres kommende tilvaerelse, imens andre er mere bekymrede.
Flere af bernene og de unge i denne undersegelse naevner et decideret gnske om at fa en uddannelse eller
et job, nar de bliver voksne, mens andre ogsa skriver kommentarer om gnsker til et velfungerende liv pa
andre omrader. Eksempelvis skriver en 15-arig dreng med OCD i degnpleje: “At jeg bliver pd den vej, jeg er
pd vej med, og fdr et arbejde og en familie”. Andre skriver om mere bekymrende tanker, hvor de giver udtryk
for, at de kan have behov for ekstra stotte. Eksempelvis skriver en pige: At jeg fdr eftervern automatisk vil
vare en hjzlp”, eller en dreng pa 16 ar med hjerneskade, der skriver: ”Hjalp til skonomi og ikke at blive kri-
minel”. Ingen af barnene eller de unge navner direkte i bemarkningerne deres kroniske sygdom/handicap i
forbindelse med tanker om deres fremtid.

| det kvalitative materiale er der derimod fortallinger om bgrnenes og de unges tanker og forestillinger
om fremtiden, hvor de omtaler deres kroniske sygdom/handicap som barriere og udfordring i forhold til
at realisere deres dremme og ambitioner. Isabella pa 10 &r med svar allergi forteller under interviewet, at
hun sandsynligvis ikke kan fa sit nuverende dremmejob: ”Jeg gad i hvert fald godt at veere friser, ndr jeg blev
stor. Men det kan jeg ikke. Fordi sd skal jeg spraye, have haenderne i vand og sddan noget”.

Ogsa Daniel pa 16 ar med en sjelden kronisk sygdom har flere tanker om, at der er barrierer i forhold til
hans muligheder i fremtiden. Daniel navner, at han godt kunne taenke sig at komme ind i militzret, nar han
bliver &ldre. Allerede nu har han dog tanker og bekymringer om, at han ikke kan blive optaget pa baggrund
af sin kroniske sygdom, som ger, at han kun i begranset omfang kan indga i harde fysiske aktiviteter. Dertil
nevner han ogsa, at den kroniske sygdom har den konsekvens, at han ikke kan have et stillesiddende arbej-
de pa et kontor, da for lidt bevagelse kan @ge hans smerter.

Da intervieweren sporger til fremtidsplaner, forteller David pa 17 &r med et bevagelseshandicap, ligeledes
at stillesiddende arbejde ikke vil vaere godt for ham pa sigt. Han fortaller, at der er en risiko for, at han kan
miste evnen til at st oprejst, hvis han sidder stille i lang tid over en lengere periode. David er pa den bag-
grund dben over for flere jobmuligheder, selv om han ogsa ved, at han uanset hvad vil mgde flere barrierer:

”Jeg skal lige huske pd, at jeg har de her udfordringer. Det er jo ikke alt, jeg kan ude pd arbejdsmarkedet. Jeg bliver
jo ogsa nedt til at tage hejde for mit handicap og alle mulige andre ting. Men det kan jeg mdske godt lige blive trist
over, at jeg mdske ikke kan gd almindeligt ligesom jer andre derude. Men igen, sd skal jeg bare tenke pd, at jeg er
jo lige sd almindelig som jer. Jeg har bare et handicap, og det kan jeg jo ikke gore for”.

Nogle af bernene og de unge giver i de kvalitative interview udtryk for, at bestemte lrere og paedagoger i
deres skoletilbud er i stand til at motivere dem til at se muligheder frem for begransninger — ogsa i forhold
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til uddannelsesmuligheder og beskaftigelse. Eksempelvis fortzller Christian pa 14 ar med autisme, at han
gerne vil arbejde som socialpedagog, nar han bliver zldre: ’Jeg gad godt at arbejde péd sddan en skole og
hjzlpe andre autister og l&re dem, hvordan deres evne ikke er en fejl eller nogen form for markelighed.
Det er en evne, der gor dig anderledes, og det skal man vere glad for”.

Flere af de interviewede bgrn og unge fremhzver som nevnt lzerere og paeedagoger som betydningsfulde
voksne, men ogsa at badde degnpleje- og aflastningsforaldre pa forskellig vis kan vaere en sarlig stotte i
forhold til de unges valg af uddannelse og senere beskftigelse. Szrligt for de unge, som har haft en svaer
skolegang og oplevet flere faglige nederlag, har flere degnpleje- og aflastningsforaldre motiveret og stattet
dem. Eksempelvis har flere degnpleje- og aflastningsforaldre hjulpet med at fa skabt en praktik-, elev- eller
lererplads til den unge. Netop denne sarlige statte har givet de unge — ikke blot en mulighed for adgang til
arbejdsmarkedet — men ogsa et gget selvvaerd samt storre tro pa og viden om egne kompetencer. Derved
fremstar en betydningsfuld voksen ogsa som en vasentlig stotte i forhold til at skabe motivation og mulig-
heder for videre uddannelse og/eller beskaftigelse pa arbejdsmarkedet.

Deltagelse i sociale aktiviteter med andre bgrn eller unge er szrligt betydningsfuldt for, at barnene og
de unge med kronisk sygdom/handicap trives og har lyst til at leere i skolen. Neervarende undersogelse
viser, at bernene og de unge pa nogle omrader oplever, at det kan vere svart at etablere eller fastholde
venskaber med jevnaldrende. | de folgende afsnit vil vi derfor nermere undersgge pa hvilke omrader,
bernene og de unge med kronisk sygdom/handicap oplever venskaber med andre, og hvor udbredt mob-
ning er i deres hverdag.

En god ven kan vaere mange ting
Bornene og de unge har i spergeskemaundersggelsen svaret pa et konkret spargsmal om, hvorvidt de har

en god ven:
 alt 79 100 % 98 100 % 177 100 %
Ja 73 92 % 91 93 % 164 93 %
Nej 4 5% 6 6% 10 6 %
Ved ikke 2 3% I I % 3 2%

Der er ingen signifikante forskelle pa besvarelserne fra de to grupper af barn og unge. Stgrstedelen (93
procent) af alle bernene og de unge i degnpleje og aflastning uanset kronisk sygdom eller ej oplever at have
mindst én god ven. 6 procent har svaret nej og 2 procent ved ikke.

| det kvalitative materiale er der flere eksempler p3, at en god ven kan vare mange forskellige ting. Nogle
bern og unge taler om deres kontakter pa Facebook eller Skype som gode venner — herunder venner de
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aldrig har madt fysisk, men som de har faet kontakt med over Internettet pa baggrund af felles interesser.
Andre bern og unge navner under interviewet deres plejefar eller plejemor som bedste ven, og nogle om-
taler ogsd deres kzledyr som en god ven. Svarene pa spargsmalet, ”Har du en god ven?”, kan saledes ogsa
afspejle andre end jevnaldrende bgrn og unge.

At lege eller veere sammen med andre
| spergeskemaundersggelsen har barnene og de unge besvaret et spergsmal, der omhandler venskaber:

| alt 79 100 % 98 100 % 177 100 %

Altid 21 27 % 44 45 % 65 37 %
Ofte 28 35 % 34 35% 62 35%
Nogle gange 19 24 % 17 17 % 36 20 %
Sjzldent 4 5% I I % 5 3%
Aldrig I I % 0 0% I I %
Ved ikke 6 8 % 2 2% 8 5%

Signifikant forskel mellem bgrn og unge med og uden kronisk sygdom/handicap. Fisher’s Exact Test: P < 0,05

Tabel 7.6 viser her, at der er signifikante forskelle i besvarelserne fra de to opdelte grupper af barn og
unge. 62 procent af barnene og de unge med kronisk sygdom/handicap har svaret altid eller ofte, hvor den-
ne andel hos bgrnene og de unge uden kronisk sygdom/handicap er 80 procent. | alt 6 procent af bgrnene
og de unge med diagnoser har svaret sjeldent eller aldrig, hvor denne andel er | procent hos bernene og
de unge uden diagnoser. Tabellen viser, at bern og unge med kronisk sygdom/handicap i mindre grad ople-
ver, at andre bern eller unge gerne vil lege eller veere sammen med dem, end bgrn og unge uden kronisk
sygdom/handicap ger. Disse resultater bekrafter den feromtalte undersogelse fra SFI (Bengtsson, 2011),
der viser, at bern med funktionsnedsattelser har sverere ved at etablere venskaber med jevnaldrende.

Flere af de interviewede bern og unge, der gar i specialklasse eller pa specialskole, giver udtryk for, at de
her oplever et fellesskab og derigennem ogsa venskaber med andre, der pa nogle omrader ligner dem
selv — seerligt i forhold til deres kroniske sygdom/handicap. Flere barn med autisme eller ADHD fremhze-
ver dette aspekt i de forskellige interview. Da intervieweren sporger 14-arige Christian med autisme om,
hvorvidt der er udfordringer ved at vere anderledes, svarer han pa folgende made:

”Der er altid udfordringer med livet, men én af udfordringerne er, at ndr man tenker anderledes, sd er det svaert
at vere en del af gruppen. Men det gode ved min autisme og ved mine venners autisme er, at man larer hurtigt,
hvordan man kan blive en del af gruppen, men samtidig vre sig selv. Det er én af grundene til, at jeg er glad for,
at jeg ikke er normal. PG min specialskole kan vi alle sammen snakke sammen uden problemer, ogsa selvom vi ikke
engang kender hinanden. Ndr der kommer en ny elev i klassen, sd er alle sammen bare sddan her stille og siger:
"Hej’. Sa gar vi hen og siger: *Vil du spille med os?’ eller ’Hey, hvad med at gere dit og dat?’, og sd bliver vi automa-
tisk alle sammen venner. Det er en flok”.
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Christian har tidligere under interviewet fortalt, at han har haft svaert ved at fa venner. Det er forst i
medet med andre bgrn, der ogsa har autisme, at han far en oplevelse af at have venner. Venskabet opstar,
ifolge Christian og flere af de andre interviewede bgrn og unge, nar de dels oplever at have felles interes-
ser med andre, dels oplever at have forstaelse for hinandens styrker og udfordringer, som den kroniske
sygdom/handicappet medferer.

| det kvalitative materiale er der eksempler pa, at det kan vaere svert for barn og unge at etablere eller
fastholde venskaber med jevnaldrende. Jonathan pa 13 &r med ADHD fortzller, at han ikke gar i en skole-
fritidsordning, da han ikke kan finde ud af dette:

Int.: ”Hvorfor teenker du, at du ikke kan finde ud af dette [ga i skolefritidsordning], eller hvad mener du, ndr du
siger det?”

Jonathan: ”Jeg kan ikke finde ud af at veere sammen med andre bern. Jeg griner, hvis der gdr noget galt og sadan
noget [...]. Der var en, der skubbede til mig, og sd skubbede jeg til ham, og sd skubber jeg bare sadan her [siger
en lyd og lafter armene]. Sd stod der en pige med et skateboard, og sd reg han lige ned i skateboardet pa ryggen
[...]. Hvis de driller, sd driller jeg ogsd. Sddan er det”.

At fravaelge socialt samvaer med andre

| de forskellige interview er der ogsa flere fortallinger, hvor barnene og de unge giver udtryk for, at de kan
have det svaert ved at vare sammen med andre. Det kan nogle gange vare svert at forsta, hvordan ens
egen adferd enten kan gore andre kede af det eller vrede. Nogle gange kan bgrnene eller de unge godt se
det i situationen bagefter, imens de andre gange kan have svart ved at forsta, hvad der eventuelt skabte en
konflikt i selve situationen. Nogle barn og unge setter direkte ord pa, at det er deres diagnose, der kan
vaere pa spil, nar de havner i en konflikt, imens andre bgrn og unge slet ikke nevner deres kroniske syg-
dom/handicap i fortaellingerne om konflikter i samvaret med andre jevnaldrende.

Dette viser sig ogsd i spergeskemaundersggelsen, hvor flere barn og unge har valgt at skrive en kommen-
tar til netop spergsmalet om, hvorvidt andre bgrn eller unge gerne vil lege eller vere sammen med dem. |
den sammenhang navner flere bern og unge, at de nogle gange er ngdt til at fravaelge det sociale samvaer
med deres jevnaldrende efter skole. En dreng pa 14 ar med autisme skriver: "Nogle gange er jeg nodt til at
sige nej, fordi ellers bliver det for meget at vaere sammen med de andre i klassen”. Isabella pd 10 ar med svaer
allergi setter tydeligt ord pa, at der kan vare szrlige situationer, hvor hun er begranset i at lege med sine
jeevnaldrende. Det er ikke alle fra klassen, som hun har mulighed for at besgge, ligesom det ikke er alle
lege, som Isabella kan lege, da hun har behov for at vaere i meget allergivenlige omgivelser: ” ... og det er
ogsd det med, at jeg ikke kan bygge huler og sddan noget ... for jeg har det sGdan meget med tepper og dyner og
det. Sd det er mest kun, ndr jeg skal i seng, at jeg skal have en dyne. Sa det kan ogsd vere lidt irriterende”. Nog-
le barn og unge fortaller ogsa, at de har brug for ’alene-tid’ i labet af skoledagen, og derfor valger de at
trakke sig fra fellesskabet. Muligheden for at trakke sig bade i labet af skoledagen og efter er vigtigt for
flere af de bern og unge, som har deltaget i undersogelsen.

Der er saledes forskellige eksempler pa, hvordan nogle af bernene og de unge med kronisk sygdom/

handicap i denne undersggelse oplever, at de kan have svarere ved at indga i og fastholde venskaber med
jeevnaldrende.
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At have venner med hjem hos plejefamilien sker ikke sa ofte

| spergeskemaundersggelsen er barnene og de unge blevet stillet endnu et spergsmal om venskaber. Resul-
tatet pa dette spargsmal viser ligeledes interessante forskelle pa besvarelserne fra srligt de dggnplejean-
bragte bern og unge med eller uden kronisk sygdom/handicap:

| alt 43 100 % 79 100 % 122 100 %

Altid 0 0% 0 0% 0 0%
Ofte 6 14 % 24 30 % 30 25 %
Nogle gange 22 51 % 32 41 % 54 44 %
Sjeldent 9 21 % 20 25 % 29 24 %
Aldrig 6 14 % 2 3% 8 7%
Ved ikke 0 0 % I I % I I %

Signifikant forskel mellem unge med og uden kronisk sygdom/handicap. Fisher’s Exact Test: P < 0,05

Tabel 7.7 viser, at der er signifikante forskelle i besvarelserne fra de to opdelte grupper af bern og unge. Blot
14 procent af bernene og de unge med kronisk sygdom har pa spargsmalet om, hvorvidt de tager venner med
hjem pa besgg, svaret ofte, hvor dette tal for barn og unge uden kronisk sygdom/handicap er 30 procent.
Dertil har 14 procent af barnene og de unge med kronisk sygdom/handicap svaret, at de aldrig tager venner
med hjem pa besgg, hvor det for barnene og de unge uden kronisk sygdom/handicap kun er 3 procent.

Resultaterne pa dette spargsmal viser, at feerre bern og unge med kronisk sygdom/handicap i degnpleje
tager venner med hjem pa besgg. Dette resultat kan saledes vaere med til at understgtte nogle af de andre
resultater fra sporgeskemaundersegelsen, der ogsd peger pd, at barn og unge med kronisk sygdom/handi-
cap oplever flere udfordringer i at etablere eller fastholde venskaber med jaevnaldrende.

| den forbindelse er det vaesentligt at fremhzve et andet resultat fra spergeskemaundersggelsen, hvor
bernene og de unge er blevet prasenteret for forskellige udsagn i forhold til, hvad der er det vigtigste i

en plejefamilie. Her har i alt 42 procent af barnene og de unge med kronisk sygdom/handicap i degnpleje
markeret, 'at plejefamilien selv har bern’. Kun en andel pa 15 procent af bgrnene og de unge uden kronisk
sygdom/handicap har svaret, at det er vigtigt (som vist i kapitel 6, tabel 6.4a). Denne forskel er signifikant.
Tallene kan tyde pa, at bern og unge med kronisk sygdom/handicap finder det vigtigere, at der er andre
bern i plejefamilien, da de pa den méade far mulighed for at indga i socialt samspil med andre, hvilket er
svaerere for dem at gore med deres jevnaldrende eller efter skolen.

Venskaber spiller en stor rolle i samtlige interview med bgrnene og de unge i sdvel dggnpleje som aflast-
ning. Nervarende undersggelse viser, at oplevelsen af at have mindst én god ven er helt essentielt for, at
bernene og de unge trives. Ogsa i sporgeskemaundersggelsen fremstar venskaber som et af de vaesent-
ligste elementer for, at bernene og de unge trives. | det abne spergsmal, "Hvad kan gere dit liv endnu
bedre?”, har mange bern og unge i flere tilfeelde nevnt temaer, som relaterer sig til venskaber.
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Eksempelvis har en pige pa |l ar med bevaegelseshandicap skrevet: “At jeg bliver mere populer”. En anden
pige pa 12 ar med en sjxlden kronisk sygdom skriver: ”Jeg vil ogsd gerne, at mit liv bliver bedre, for min bedste
veninde vil ikke lege med mig sG meget mere. Og der er ikke rigtig nogen af de andre piger, som vil lege med mig, sd
jeg ville blive rigtig glad, hvis hun ville snakke med mig igen og lege med mig igen. Hun lukker mig ogsd udenfor hele
tiden, og det bliver jeg rigtig ked af. For sd foler jeg, at hun ikke kan lide mig ... og jeg ikke har sG mange venner”.
Eller som en dreng pa 12 ar med ADHD i aflastning ganske kortfattet udtrykker det: ”Bare gode venner”.

Mobning og drilleri

| forbindelse med bgrnenes og de unges oplevelser af venskaber, har vi ogsa i undersggelsen spurgt om,
hvorvidt barnene har oplevet at blive mobbet eller drillet. Med en almenggrende formulering, "Nogle barn
og unge oplever at blive mobbet eller drillet”, er barnene og de unge efterfolgende i sporgeskemaundersg-
gelsen blevet stillet spgrgsmalet:

| ale 79 100 % 98 100 % 177 100 %

Aldrig 32 4% 55 56 % 87  49%
Sjeldent 26 33% 24 24 % 50 28%
Nogle gange 16 20 % 12 12 % 28 16%
Ofte | | % 4 4% 5 3%
Hver dag | | % | I % 2 | %
Ved ikke 3 4% 2 2% 5 3%

Tabel 7.8 viser, at barn og unge med kronisk sygdom/handicap ikke svarer, at de bliver mobbet eller drillet
signifikant oftere end begrn og unge uden kronisk sygdom/handicap. Samlet set svarer 77 procent aldrig
eller sjeldent. | alt svarer 20 procent af bernene og de unge i spargeskemaet nogle gange, ofte eller hver
dag. Derved stemmer narvarende undersggelse pd sin vis overens med resultaterne fra den tidligere
nevnte undersggelse om anbragte barns og unges trivsel fra SFl (Ottosen et al., 2015), der ogsa viser, at
20 procent af bernene og de unge i familiepleje oplever eller har oplevet mobning.

Som tidligere naevnt har 4 procent af barnene og de unge andetsteds i sporgeskemaet angivet (som vist i
kapitel 5, tabel 5.1), at andre ‘'mobber eller driller dem med deres diagnose’, men ingen har skrevet uddy-
bende bemarkninger i forhold til det.

Flere af bernene og de unge har derimod valgt at skrive en kommentar om mobning eller drilleri under
flere af de andre stillede sporgsmél i spergeskemaet. Disse kommentarer peger pa, at mange har oplevet
mobning. Flere naevner deres tidligere skole som et sted, hvor de har oplevet mobning. Nogle skriver om
dette meget kortfattet som en dreng pa 16 ar: “Farhen blev jeg drillet groft og ofte”, imens andre valger at
skrive mere uddybende om deres oplevelser, og hvorfor de blev mobbet. Her navner flere blandt andet
deres foreldre som forklaring pa mobning. En pige pa 16 &r med ADHD skriver: “Ferhen har man ligesom
haft en *fast’ rolle i klassen med hierarki osv., hvor folk tit demte en ud fra ens biologiske foraldre, hvilket var rigtig
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hdrdt. Jeg stolede ikke pa mig selv og troede heller ikke pd, at jeg kunne noget, for ’jeg ville ende som min mor’,
som folk sagde ... Men nu er jeg glad hver dag og har det rigtig godt”.

Ogsa en anden teenagepige med ADHD pa |7 ar skriver: “Altsd, jeg folte, jeg blev det [mobbet eller drillet],
fordi de demte en og ligesom ikke troede pd, at man kunne klare skolen ... hverken niende eller ungdomsuddan-
nelse, men jeg kom ind pd min uddannelse og klarede mig som den bedste i min klasse. Men ja, drillet og mobbet,
fordi min [biologiske] familie var, som den var”.

Flere af de interviewede barn og unge med kronisk sygdom/handicap fortzller, at de mere eller mindre
har oplevet at blive mobbet eller drillet i deres skoletid. Nogle fortaller, at de har veret kede af at skulle

i skole, mens andre fortaller, at de ikke turde ga uden for hjemmet i deres nabolag af frygt for mobning af
andre begrn eller unge i lokalomradet. Blot en enkelt ung, Rasmus pa 18 ar med autisme og ADHD, navner
sin diagnose i interviewet som en forklaring, da han bliver spurgt, om han har oplevet mobning: ”Jamen, jeg
blev meget mobbet, da jeg var mindre, og sa har jeg sa fundet ud af, at jeg har ADHD, som jeg tog medicin for, og
som jeg ikke gor mere, og sd ... ja, mobning. Sa blev jeg sur, og sd blev jeg aggressiv”.

Rasmus fortaller, at andre bgrn i skolen ofte rabte ad ham, og at det var de verbale tiln@rmelser, han
fik, der bade gjorde ondt og gjorde ham aggressiv. Rasmus bruger flere gange under interviewet sin diag-
nose som en forklaring pa, hvorfor han havde svart ved at indga i socialt samspil med sine jeevnaldrende
klassekammerater.

Pa interviewtidspunktet er der ingen af barnene og de unge, der giver udtryk for, at de oplever mobning 'nu’.
Under de forskellige interview kommer flere barn og unge selv ind pa forskellen og ligheden mellem decide-
ret mobning og venligt drilleri. Nogle nzevner, at det kan vere svert at forklare, hvad venligt drilleri er, men
at det er en serlig folelse, der skaber mere skaber glede frem for vrede. Da Micki pa 15 ar med autisme
bliver spurgt, hvad han mener, nar han taler om ’venligt drilleri’, forteller han: “Altsd, det md ikke vaere sddan
for meget drilleri, sddan at det gor meget ondt — altsd indeni og udenpd. Det skal bare sddan vere for sjov [...] man
skal lere hinanden at kende og vide, hvad man kan drille hinanden for sjov med, sd man ikke bliver sddan ... ja, gal
... " Daniel pa 16 ar med en sjelden kronisk sygdom, der gér i en almindelig klasse pa en folkeskole, kom-
mer ogsa selv ind pa venligt drilleri i forbindelse med, at han i skolen har faet en sarlig stol som et hjzlpe-
og stettemiddel. Da han bliver spurgt, hvordan de andre i klassen har reageret pa, at han fik en sadan stol,
fortaller han: ”De har bare drillet lidt og sGdan noget, ikke ... pd en sod mdde selvfolgelig. Mere sddan at det er
snyd, at jeg har fdet sadan en lekker stol. Altsd lige nu, s er de lidt ligeglade, og det har jeg det egentlig ogsd bedst
med, at de ikke snakker s meget om det”. Daniel fortzller om denne oplevelse med et smil pa leben, men
han giver samtidig ogsa udtryk for, at der er en granse for, at det venlige drilleri kan ga hen og blive for
meget, hvis klassekammeraterne fortsat fokuserer pa, at han er anderledes i forhold til at have en speciel
stol i klassen. Flere af barnene og de unge i de forskellige interview giver udtryk for, at den rette mengde af
venligt drilleri kan give et humoristisk indslag i hverdagen, hvor de foler sig set og anerkendt i et positivt lys
— imens andre forteller, at det kan vaere svart at se, hvornar noget drilleri er venligt ment eller ;.

Deagnpleje- og aflastningsforaldrene er i savel spargeskemaundersggelsen som i de kvalitative interview
ligeledes blevet spurgt om bgrnenes og de unges skolegang og venskaber. Bade de kvantitative data og
det kvalitative materiale viser, at aflastningsforaldre i mindre grad end degnplejeforaldre er involverede



i barnets skolegang, og de har mindre eller slet ingen kontakt til skolen. Det viser sig ogsa i bearbejdel-
sen af de kvantitative data, hvor der flere steder er signifikante forskelle mellem degnpleje- og aflast-
ningsforaldrenes besvarelser.

7.4.1. Hvordan trives bgrn og unge med kronisk sygdom/handicap i deres skole?
Besvarelserne pd et spergsmal om, hvorvidt degnpleje- og aflastningsforeldrene mener, at deres pleje-
eller aflastningsbarn trives i sin nuvaerende skole, viser, at der er signifikante forskelle pa tveers af plejetype.
| det felgende vil degnpleje- og aflastningsforaldrenes perspektiver pa bgrnenes og de unges skolegang
derfor blive beskrevet s®rskilt. Besvarelserne fra dggnplejeforzldrene ser siledes ud:

[ alt 101 100 % 182 100 % 283 100 %

| meget hgj grad 25 25 % 36 20 % 6l 22 %
| hoj grad 32 32% 8l 45 % 13 40 %
| nogen grad 28 28 % 31 17 % 59 21 %
| mindre grad 5 5% 14 8 % 19 7%
Slet ikke 2 2% I | % 3 I %
Er ikke begyndt i skole endnu 5 5% 5 3% 10 4%
Modtager ikke undervisning 3 3% [ 6% 14 5%
Ved ikke I I % 3 2% 4 I %

Kun degnplejeforzldre til barn pa 6 ar eller derover har faet spgrgsmalet. Besvarelser pa 50 bgrn eller unge er fraverende, da
de er under 6 ar.

Tallene i tabel 7.9a viser, at der ikke er signifikant forskel pa besvarelserne fra degnplejeforzldrene til barn
og unge med eller uden kronisk sygdom/handicap. | alt har 62 procent svaret i meget hgj eller i hgj grad, 21
procent i nogen grad og 8 procent i mindre grad eller slet ikke.
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Ser vi n®@rmere pa besvarelserne fra aflastningsforaldrene til samme spargsmal, ser resultaterne saledes ud:

[ alt 74 100 % 63 100 % 137 100 %

| meget hgj grad I 15 % 3 5% 14 10 %
| hoj grad 28 38% 13 21 % 41 30 %
| nogen grad 6 22 % 25 40 % 41 30%
| mindre grad 8 % 6 10 % 14 10 %
Slet ikke 2 3% 2 3% 4 3%
Er ikke begyndt i skole endnu I I % 6 10 % 7 5%
Modtager ikke undervisning 2 3% I 2% 3 2%
Ved ikke 6 8 % 7 % 13 9 %

Kun aflastningsaldre til bern pa 6 ar eller derover har fiet spergsmilet. 25 personer har derfor ikke haft mulighed for at svare.
Signifikant forskel mellem de to opdelte grupper af aflastningsforaldre. Fisher’s Exact Test: P < 0,05

Her viser tabellen, at der er signifikant forskel pa besvarelserne fra aflastningsforaldre til born og unge
med og uden kronisk sygdom/handicap. Aflastningsforaldrenes svar viser, at de mener, at flere bern og
unge med kronisk sygdom/handicap end uden kronisk sygdom/handicap trives i deres nuvarende skole.
Hos aflastningsforeldre til barn og unge med kronisk sygdom/handicap har 53 procent svaret i meget hgj
grad eller i hgj grad, hvor denne andel hos aflastningsforaldre med bern og unge uden kronisk sygdom/
handicap er 26 procent.

Dermed viser tabel 7.9a og tabel 7.9b ogsa, at der er signifikante forskelle mellem dggnpleje- og aflastnings-
forzldres besvarelser: Dagnplejeforaldrene har i hgjere grad end aflastningsforaldrene givet udtryk for, at
bornene og de unge trives i deres nuvaerende skole.

Bekymringer om den rette skolegang

| det kvalitative materiale beskriver degnplejeforaeldrene bade positive som negative oplevelser, de ople-
ver i forbindelse med bernenes skolegang. De positive eksempler bestar overvejende af fortellinger, der
baserer sig pa en konkret lzrer eller pedagog, som har givet barnet eller den unge bade faglige og sociale
kompetencer. Plejeforaldrene fortzller, at barnets eller den unges relation til leereren eller paedagogen har
stor betydning for, hvorvidt de oplever, at barnet eller den unge trives i deres nuvarende skole. En pleje-
mor til en dreng pa 15 d&r med ADHD forteller i forbindelse med spargsmal til drengens skoleforlab, hvor
svert det kan vare som plejeforzlder at opleve, nar barnets relation til lzereren ikke er god:

Lis: ”Det har veret rigtig svert, nar Thomas [den unge i pleje] har hdft trelse lerere, to lerere faktisk, to dans-
klzrere lige efterfolgende af hinanden, som simpelthen bare ikke forstod, at Thomas bare lige havde brug for at fd
en hdnd pd skulderen ... eller som jeg ogsd sagde til dem: ’Prov at gore sddan her med ham. Altsd, det er rigeligt,
for sd falder han ned’. Men de sa ham som en irriterende, uopdragen og vanskelig unge. Sd vi [plejeforeldrene] var
jo til det ene made efter det andet, og jeg sad jo og hylede gjnene ud deroppe, for jeg syntes simpelthen ikke, at det
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var rimeligt — ogsd fordi at Thomas felte, at de ikke kunne lide ham. Sd det er bare ikke sjovt at skulle sende ens
barn i skole og sd vide, at nu skal han op og have skald ud. Det ved du bare, altsd det er hdrdt som foralder”.

Citatet giver indtryk af en plejemor, der engagerer sig fuldt ud i plejebarnets trivsel. At hun omtaler sig selv
som forzldre’ snarere end ’plejeforzlder’ til drengen underbygger indtrykket af hendes store engagement.
Det er is®r plejeforzldre til barn eller unge med kronisk sygdom/handicap, der gar i en almindelig klasse

i folkeskolen, der forteller, at det kan vaere sarligt svert som plejeforaldre at opleve, at lereren ikke har
nok kendskab til eller tager hojde for barnets eller den unges srlige behov i undervisningen. Disse plejefor-
&ldre navner, at barnene eller de unge pa den baggrund kan blive ekskluderet i visse skolesammenhaznge.

En plejemor til et 6-drigt barn med autisme og et bevaegelseshandicap fortzller i forbindelse med sporgs-
mal til deres erfaringer med barnets institutioner, at deres barn i pleje i bernehaveperioden har gaet i en
almindelig bernehave med en stottepadagog tilkoblet. Plejeforzldrene oplevede i den periode ogsa, at
deres barn i pleje blev ekskluderet — eksempelvis hvis bernene skulle pa ture ud af huset, sa deltog pigen
sjeldent. Derfor bakkede plejeforzldrene ogsa op om beslutningen om, at pigen skulle begynde pa en
specialskole ved skolestart. Det har dog efterfalgende givet plejeforaldrene nye tanker og bekymringer i
forhold til, om det er det rette skoletilbud for hende:

Henriette: "Hun [barnet i pleje] er i en gruppe i 0. klasse med nogle barn, som faktisk virker ddrligere end hen-
de, eller nogle af dem er ddrligere end hende, og det har vi jo ikke vaeret vant til. Hun har varet den, der har haft
det svarest, og der kan vi selvfolgelig godt have den her lille bekymring omkring, altsa hvad ger det ved hende nu?
Sprogligt er de andre bern ddrligere end hende, og vi har varet vant til, at hun er den ddrligste sprogligt og sddan
noget. Men omvendt er hun ogsd mere ligeverdig i det sociale, end hun nogensinde har veret for. Og det som vi
provede meget at fd barnehaven til at forstd, at det er man nedt til at acceptere, at man aldrig kan fé et tilbud, der
passer 100 procent ... der vil altid vere et eller andet, hvor vi siger, drh ... hvis bare det der, men det findes ikke.
Og der md man sige, hvad er sd det vigtigste lige nu, hvor henne udviklingsmaessigt har hun brug for noget lige nu?
Ogsa hele tiden kigge pd, jamen hvad har hun brug for om to dr, sa er det mdske noget andet. SG md vi finde noget
andet. For det der hele runde tilbud, der daekker det hele de neste ti dr, det er der ikke”.

| det kvalitative materiale er der flere eksempler pa, at plejeforaeldrene oplever, at det kan vare svart at
finde frem til det rette skoletilbud. Der kan ga lang tid, for skoletilbuddet er fundet. Nogle gange viser det
sig med det samme, at skoletilbuddet er det rette, hvor barnet med hastige skridt udvikler sig bade fagligt
og socialt, imens det i andre tilfelde ikke var det rette skoletilbud, og processen med at finde et andet re-
levant skoletilbud kan ga i gang. Denne (l&ngere) proces kan veere frustrerende for plejeforeldrene. Nogle
plejeforzldre oplever det szrligt frustrerende, nar barnet ma tages ud af skolen, og i en periode skal
modtage hjemmeundervisning. | disse perioder er barnet eller den unge afskaret fra socialt samvaer med
jeevnaldrende, og det finder plejeforaldrene uhensigtsmassigt.

Da ingen af de interviewede degnpleje- og aflastningsforaldre har oplevet, at barnet eller den unge har
skiftet klasse eller skole fra specialomradet til normalomradet, kan vi som sagt, i denne undersgagelse, ikke
beskrive inklusion af familieplejeanbragte bern og unge i den almindelige undervisning i folkeskolen.

Born med kronisk sygdom/handicap har svaerere ved at etablere venskaber

Plejeforaldrenes fortzllinger, om hvorvidt bernene og de unge trives i deres nuvarende skole, bygger i hgj
grad ogsa pa deres oplevelse af barnenes og de unges sociale relationer til jzevnaldrende i skolen.
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| sporgeskemaundersggelsen er degnpleje- og aflastningsforeldrene ogsa blevet stillet et spargsmal, der
kan belyse deres oplevelser af barnenes og de unges venskaber. Fglgende tabel viser bdde degnpleje- og
aflastningsforaldrenes besvarelser, da der ikke er signifikante forskelle mellem de to plejetyper:

l alt 187 100 % 308 100 % 495 100 %

| meget hoj grad 21 % 71 23 % 92 19 %
| hgj grad 33 18 % 76 25 % 109 22 %
| nogen grad 60 32% 83 27 % 143 29 %
| mindre grad 44 24 % 51 17 % 95 19 %
Slet ikke 22 12 % 14 5% 36 7%
Ved ikke 7 4% 13 4% 20 4%

Signifikant forskel mellem de to opdelte grupper af aflastningsforaldre. Chi-square: P < 0,05

Tallene i tabel 7.10 viser, at der er signifikante forskelle mellem besvarelserne fra degnpleje- og aflastnings-
foreldre til bern og unge med eller uden kronisk sygdom/handicap. Hos degnpleje- og aflastningsforaldre
til bern med kronisk sygdom/handicap har 29 procent svaret i meget hgj grad eller i hgj grad, hvor denne

andel hos dognpleje- og aflastningsforzaldre til barn og unge uden kronisk sygdom/handicap er 48 procent.
Henholdsvis 32 procent og 27 procent har svaret i nogen grad. 36 procent af degnpleje- og aflastningsfor-

&ldrene til bern og unge med kronisk sygdom/handicap har svaret i mindre grad eller slet ikke, i modsat-

ning til 22 procent hos den anden gruppe af degnpleje- og aflastningsforaeldre.

Disse tal kan vaere med til at understotte den tendens, som resultaterne fra sporgeskemaet til barnene og
de unge ogsa viser, nemlig at bern og unge med kronisk sygdom/handicap har svarere ved at etablere eller
fastholde venskaber med jaevnaldrende.

| sporgeskemaundersggelsen har degnpleje- og aflastningsforaldrene ogsa svaret pa et spergsmal om, hvor
ofte de oplever, at barnet eller den unge er blevet mobbet. | deres besvarelser er der ikke signifikante
forskelle i forhold til deres oplevelser af, om bgrn og unge med eller uden kronisk sygdom/handicap bliver
mobbet, ligesom der ikke er signifikante forskelle i bernenes og de unges egne besvarelser om mobning,
nar de har en diagnose eller €j (jf. tabel 7.8).

Vi har i dette kapitel sat fokus pa, hvordan bgrnene og de unge med kronisk sygdom/handicap i savel degnpleje
som aflastning oplever deres skolegang og venner. Overordnet peger vores analyser pd, at bernene og de unge
med kronisk sygdom/handicap er glade for at ga i skole, og at de kan folge med i skolen. Samtidig er det ogsa ty-
deligt, at undervisningsmiljget kan vaere med til at tage hejde for eller kompensere for barnenes eller de unges
kroniske sygdom/handicap og i hgj grad er med til at skabe trivsel og lering for bernene og de unge. Flere af de
interviewede bgrn og unge har dog oplevet mistrivsel, ndr skoletilbuddet ikke formar at tilgodese deres behov.
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At have en betydningsfuld voksen, szrligt en lzrer eller pedagog, en degnpleje- eller aflastningsforalder,
eller et hjemmeboende biologisk barn eller ung i plejefamilien, er en vaesentlig og serlig ressource, der kan
styrke trivslen hos barnet eller den unge og statte op om skolegang, videre uddannelse og beskzftigelse.

Det vigtigste fundament, for at bernene og de unge trives og har lyst til at leere i skolen, er imidlertid
oplevelsen af at indga i et socialt fellesskab med andre jevnaldrende. Kapitlet peger p4, at barnene og

de unge med kronisk sygdom/handicap har svarere ved at etablere og fastholde venskaber end jevnald-
rende uden diagnoser.
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| dette kapitel vil vi kort inddrage plejefamiliernes egne biologiske barn for at undersgge, hvordan de
oplever at vokse op sammen med et barn i pleje, der har en kronisk sygdom eller et handicap, og herunder
om og hvilken serlig stotte de biologiske barn eventuelt oplever, at de har brug for. Vi retter derfor, for en
kort bemarkning, det centrale fokus vaek fra barn med kronisk sygdom/handicap i familiepleje for i stedet
at se pa, hvordan plejeforaldrenes egne biologiske born oplever at bo i en plejefamilie. Emnet er udvalgt i
denne sammenhang, da forskning viser, at de biologiske barn spiller en vigtig rolle i forhold til bern i plejes
trivsel i plejefamilien, og fordi nuvaerende og kommende plejeforaldre kan vere optagede af, om og hvor-
dan deres funktion som plejefamilie har betydning for deres relation til egne bern og for barnenes trivsel
nu og pa lengere sigt (Martin, 1993; Thompson et al., 2016).

Det empiriske grundlag for dette kapitel er relativt lille: Vi har i undersegelsen kun interviewet i alt 5
biologiske barn*? af plejeforaldre, alle over 18 ar, som allerede er flyttet hjemmefra eller tzt pa at flytte
hjemmefra. De unge er blevet interviewet ud fra spgrgsmalet om, hvordan de oplever at bo sammen
med en plejesgskende med en kronisk sygdom/et handicap, og disse kvalitative interview udger ho-
vedparten af den anvendte empiri i dette kapitel. De biologiske barn indgar ikke i spergeskemaunder-
sogelsen, og vi har derfor ikke kvantitative data fra dem. | kapitlet underseger vi desuden, hvordan
plejeforaldrene ser pa deres egne borns situation som en del af plejefamilien. Dette gor vi dels igennem
de kvalitative interview med plejeforaldrene, hvor flere ogsa beregrer emner omkring deres egne barn,
dels ved hjlp af tre tabeller fra spergeskemaundersggelsen, hvor plejeforzldrene besvarer spgrgsmal
angaende deres egne bgrn. Vi vil i forbindelse hermed ogsa kort inddrage bgrnene i plejes oplevelser af
deres relation til de biologiske barn i plejefamilien.

Formalet med dette kapitel er ikke at bidrage med nye resultater pa omradet. Formalet er i stedet at give
en tentativ belysning af et tema, der har relevans for plejefamiliens (og dermed ogsé for barnet i plejes)
trivsel, og som med fordel kan belyses yderligere i fremtiden. Hvis man skal tale om resultater, som dette
kapitel bidrager med, og som ikke bergres i den eksisterende forskning, sa er det, at kapitlet her peger pa,
at der kan vare en relativ stor forskel mellem, hvordan plejeforaldrene opfatter deres egne berns situati-
on som s@skende til et barn i pleje med kronisk sygdom/handicap, og hvordan bernene selv opfatter deres
situation. Som navnt er datagrundlaget for denne betragtning lille, men der er, med dette forbehold in
mente, alligevel en igjnefaldende forskel pa plejeforzldrenes og barnenes oplevelse af livet i plejefamilien,
som for barnenes vedkommende indeholder en vasentlig grad af ambivalens og som bade plejeforzldre,
familieplejekonsulenter og sagsbehandlere maske kan drage nytte af at kende til. Ud over denne pointe
understgtter vores empiri den eksisterende forskning i forhold til de biologiske barns oplevelse af bade
glede ved deres plejesaskende, og samtidig ogsa udfordringer i form af forskellige tab ved overgangen fra
at vere en ‘almindelig’ familie til at vare en plejefamilie.

43 To af de interviewede er sgskende og blev interviewet samtidig.
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Det har ikke varet muligt at finde forskningslitteratur, der specifikt omhandler biologiske barn i plejefami-
lier, der har et barn i pleje med kronisk sygdom/handicap*. Men der er forskellige forskningsundersggelser,
der legger sig tet op ad emnet, og som kan give os et fingerpeg om, hvordan de biologiske bgrn har det.
Vi vil i det folgende praesentere forskningsundersggelser, der omhandler folgende to temaer: I/ Forskning
om s@skendeforhold i familier med et handicappet barn og 2/ forskning om biologiske bgrn i plejefamilier
generelt (uden at bgrnene i pleje har en kronisk sygdom/et handicap).

For vi beskriver forskningen inden for de to temaer, er det vigtigt at navne, at forskningen om ’sgsken-
de og plejefamilier’ forst og fremmest beskaftiger sig med de anbragte berns egne saskende i forhold til
sporgsmalet om, hvorvidt og hvornar sgskende ber anbringes sammen, og hvad der sker, nar man adskiller
soskende i forbindelse med en anbringelse®. Dette tema vil ikke blive yderligere behandlet i kapitlet her,
men det er alligevel verd at nzvne, at anbragte bern i familiepleje selv kan have sgskende, som de ikke er
anbragt sammen med, og som barnet muligvis kun har sporadisk kontakt til, til trods for at barnene kan
have en tat relation. Ud over det beskrevne fokus findes der ogsa enkelte forskningsartikler om, hvordan
bern i pleje selv oplever adskillelse fra en biologisk saskende ved en anbringelse (Hepinstall et al., 2001;
Unrau et al,, 2008). Tidligere anbragte beretter her om en oplevelse af flere tab, nar de anbringes, herun-
der tab af magt over egen skabne, tab af selvtillid og tab af — eller adskillelse fra — sgskende (Unrau et al.,
2008: 1259). Flere forskningsundersggelser peger desuden pa, at de anbragte bgrns biologiske sgskende
kan udggre vigtige livsvidner og kan virke som en slags 'buffer’ bade under og efter anbringelsen i forhold
til svaere oplevelser, fordi de biologiske s@skende ofte udger en form for familie, nar foreldrene ikke kan
(Larsen et al., 2012; Unrau et al., 2008; Hepinstall et al., 2001: 12).

Barnene i plejes egne sgskendeskaber er verd at nevne, fordi bern i pleje ofte kommer i en plejefamilie
med erfaringer i bagagen i forhold til at have s@skende, og de har muligvis lzengsler, savn og/eller vrede i
forhold til deres egne s@skende, som alt sammen kan tenkes at have en betydning i forhold til, hvordan
barnet i pleje vil fungere i et nyt seskendeforhold med plejefamiliens biologiske barn. Dertil kommer, at
plejefamiliens biologiske barn selv har en historie med sine forzldre eller egne sgskende og et starre eller
mindre overskud og lyst til at udvikle et sgskendeforhold til barnet i pleje.

Forskning om familier med bgrn med kronisk sygdom/handicap og om biologiske
bgrn i plejefamilier

Det forste forskningstema, som handler om familier med barn med kronisk sygdom/handicap, er blevet
beskrevet i kapitel I. Vi vil derfor ngjes med at understrege, at denne forskning peger pa, at mange forzal-
dre til barn og unge med kronisk sygdom/handicap har en relativt omfattende foreldreomsorgsrolle, der
kan belaste forzldrene individuelt (blandt andet i forhold til deres arbejdsliv og ®gteskab) og i forzldrenes
relation til deres andre barn pa en made, hvor disse kan opleve, at forzldrene ikke har tid og overskud til

44 En undersogelse (Twigg, 1994) omhandler biologiske barn i en type plejefamilie, der forekommer i Amerika, og som kaldes
for ’treatment foster families’ (kan oversattes med specialiserede eller forstarkede plejefamilier). Dette er en familieplejety-
pe, der i hgjere grad arbejder tidsbegrenset med det enkelte barn i pleje og i langt hgjere grad end ordinzre plejefamilier er
behandlingsorienteret. Det fremgar ikke i undersggelsen, hvem de anbragte bgrn er — og om de har kronisk sygdom/handicap,
men dette er ikke udelukket. Vi fokuserer dog ikke sarligt pa denne undersggelse, da vi ikke har oplysninger om de anbragte
bern, og fordi konklusionerne herfra ikke adskiller sig afgerende fra de andre undersggelser om biologiske barn i plejefamilier.

45 Ifelge Barnets Reform skal sgskende sa vidt muligt anbringes sammen, jf. 68 b, stk. 3 (Servicestyrelsen, 2011). Beslutningen
beror dog altid pa en konkret vurdering af, hvad der er bedst for det enkelte barn.
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dem (Ottosen & Bengtsson, 2002; Henriksen & Ngrregaard, 2000; Lindén, 2005). Disse vilkar og forhold
kan skabe en gget risiko for, at egteskaber med et barn med kronisk sygdom/handicap bryder sammen
(Martin, 1993; Thompson & McPherson, 2011)

Forskning med fokus pa, hvordan det er at vere et biologisk barn i en plejefamilie omhandler ikke specifikt
plejefamilier, der har bern i pleje med kronisk sygdom/handicap, men forholder sig mere bredt til de biolo-
giske barns oplevelse af at vare barn af plejeforaldre og seskende til et barn i pleje. Der findes flere bade
danske og internationale undersggelser og forskningsartikler, der omhandler, hvordan relationen mellem
plejeforaldre og deres egne born a&ndrer sig, nar de bliver plejefamilie, og hvilke udfordringer de biologiske
bern oplever ved at vere sgskende til et barn i pleje (Thompson et al., 2016; Larsen, 2008; Hojer, 2004;
Familieplejen | Danmark, 1998; Twigg, 1994: 307; Poland & Groze, 1993). Disse undersggelser beskriver
blandt andet, hvordan de biologiske barn kan mistrives i plejefamilien, fordi de oplever op til flere tab,
sasom tab af forzldrenes tid, opmarksomhed og fortrolighed, tab af materielle ting og tab af normalitet,
ligesom de kan opleve et tab af deres position i familien som henholdsvis enebarn, ®ldst eller yngst i en sg-
skendeflok og det ansvar og de privilegier, der kan folge med her (Larsen, 2008; Twigg, 1994). De biologi-
ske berns beretninger om tab og besvarligheder ved at bo i en plejefamilie udelukker dog ikke, at barnene
ogsa samtidig vardsetter deres erfaringer som biologiske barn i en plejefamilie, som bade betyder, at de
far mulighed for at opleve vaerdien ved at hjzlpe andre, og at de har et andet barn, som de kan vare sam-
men med (Larsen, 2008; Spears & Cross, 2003; Pugh, 1996). Desuden beskrives det, at bernene, nar de
knytter sig til barnet i pleje, kan opleve tab af en vigtig relation, hvis anbringelsen opharer, og barnet i pleje
rejser, hvilket er noget, som de biologiske barn kan sgrge over. Dette glder iser for de biologiske bern,
der oplever pludselige eller gentagne brud i anbringelser af et barn i deres familie (Serbinski, 2015).

Forskningen viser ogsa, at de biologiske barn generelt har stor betydning for trivslen i plejefamilien: De
biologiske barn har eksempelvis betydning for, om forzldrene overhovedet tager familieplejeopgaven pa
sig, eller om de opgiver at ga videre med projektet af frygt for, hvad der vil ske i relationen til deres egne
born (Twigg, 1994). Mistrivsel hos de biologiske bern kan siledes vare medvirkende til sammenbrud

i anbringelsen (Thompson et al., 2016), ligesom en forskningsundersggelse peger pa, at de biologiske
born i plejefamilien ogsa kan vaere med til at stabilisere anbringelsen (Thompson & McPherson, 2011).
De biologiske barns betydning for anbringelsens stabilitet giver ogsa mening ud fra et tilknytningsteore-
tisk perspektiv og idéen om, at barnets primare relation til en forelder udger en basal relationsmodel,
der i vasentlig grad pavirker, dog uden at determinere, barnets mader at danne relationer pa fremover
(Whiteman et al,, 2011: 2). Dette betyder, at bgrns relation til deres primare forelder ogsa vil vaere
betydningsfuld for deres méade at skabe s@skenderelationer pa. Forskning inden for udviklingspsykolo-
gien viser, at barn med en usikker tilknytning viser hgjere rater af konflikt og fijendskab over for deres
seskende i forskolealderen (Volling, 1992; Volling, 2001), og at seskende, der udviser en sikker tilknyt-
ning til deres foraldre, har sterre sandsynlighed for at danne positive relationer til hinanden (Teti &
Ablard, 1989). Aspekter som ken har dog ogsa betydning for seskendes relationer, ligesom relationerne
kan variere i nzerhed og afstand over tid igennem livet (Whiteman et al., 2011: 3). Disse undersogel-
ser omhandler biologiske familier og tager ikke afset i familieplejeomradet, men de gor det relevant at
overveje, om og hvordan de biologiske barns eget tilknytningsmenster kan have indflydelse pa trivslen

i plejefamilien, ligesom plejeforaldrenes evne til at skabe tilknytning til deres egne bern kan vere en
vaesentlig marker for deres evne til at skabe tilknytning til et barn i pleje. For nogle biologiske born i
plejefamilien vil det vaere let og givende at knytte sig til et barn, som de ikke er beslegtede med, mens
andre born vil have svarere ved at danne nye sagskenderelationer.
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| dette kapitel vil vi kun i lille udstraekning beskaftige os med, hvilken betydning de biologiske bgrn har
for bernene i pleje, men i stedet fokusere pa de biologiske barns egen opfattelse af deres situation og de
gleder og udfordringer, som det at vaere sgskende til et barn i pleje giver dem.

Plejeforaeldrenes egne bgrn — hvem er de?

| kapitlet fokuserer vi pa plejeforaldrenes egne barn, som vi ogsa kalder for plejeforaeldrenes biologiske
bern. Biologiske bern defineres i denne undersegelse, som bern og unge, der er biologisk beslegtede
med enten begge eller den ene af plejeforaldrene. Vi har med vilje kun udvalgt biologiske bgrn, der alle er
over |8 ar, som informanter i denne undersggelse, og de er dermed enten en del zldre end deres pleje-
soskende eller fraflyttet plejefamilien, da vi ikke ensker at skabe en for stor loyalitetskonflikt mellem de
forskellige barn i plejefamilien. Dette betyder, at de fleste af de unge i interviewene ser tilbage pa deres liv
i plejefamilien. Tilbageblikket er med til at prage interviewene, sé de i hgjere grad bliver fortzllinger, der
giver et overblik, og som beskriver opvaksten i plejefamilien som et forlgb i tid.

Vores interview med sagsbehandlere og familieplejekonsulenter viser, at der hos myndighederne er en
tradition for at vaere tilbageholdende med at anbringe barn med kronisk sygdom/handicap i plejefamilier
med hjemmeboende biologiske barn, i hvert fald hvis disse barn er mindrearige. Anbringelser af barn med
kronisk sygdom/handicap foretages ikke sa ofte i familier med hjemmeboende bgrn — ifelge sagsbehandler-
ne — af hensyn til de hjemmeboende bgrn, da bern med kronisk sygdom/handicap kan vere ekstra pleje-
kravende. Billedet ser ud til at holde stik, nar vi sperger plejeforeldrene selv i spergeskemaundersagelsen.
Her ses det, at ud af de 369 plejeforzldre, der deltager i undersegelsen, har 171 (46 procent) hjemmebo-
ende biologiske barn. Der er signifikant flere plejeforzldre, uden hjemmeboende biologiske barn, der har
mindst ét barn med kronisk sygdom/handicap i pleje (56 procent). Blandt de plejeforzldre, der har hjem-
meboende biologiske bgrn, har 43 procent et barn med kronisk sygdom/handicap i pleje.

Der er ikke signifikant forskel pa, hvor stor andelen, der har hjemmeboende biologiske bgrn, er pa tvaers
af plejetype. Vi belyser derfor ikke en mulig forskel mellem degnpleje og aflastning i dette kapitel, men
antager, at de biologiske barn i bade dognpleje og aflastning vil blive udfordret pd samme made, om end af-
lastningsopgaven naturligvis vil va&ere mindre dominerende i hverdagen for de biologiske barn i aflastningsfa-
milier, end for biologiske barn i degnplejefamilier, da aflastningsfamilien kun har barnet hos sig i afgraensede
perioder med regelmassige pauser imellem, modsat degnplejefamilier, hvor barnet i pleje bor fast.

Vi har i spergeskemaundersagelsen stillet spergsmal til degnpleje- og aflastningsforaeldrene i forhold til
enkelte aspekter af trivslen hos deres egne bern, og disse resultater vil blive beskrevet i afsnittet her.
Dgagnpleje- og aflastningsforaldrene har desuden i enkelte tilfeelde givet uddybende forklaringer til deres
besvarelser i spargeskemaets dbne svarkategorier, ligesom degnpleje- og aflastningsforzldrene i enkelte
tilfelde taler om deres egne bern i de kvalitative interview. De, i alt 9, degnpleje- og aflastningsforzldre,
der deltager i de kvalitative interview, har alle, pa nar ét par, egne bern og i 2 af disse familier er barnene
hjemmeboende. De biologiske barns trivsel har ikke varet et selvstendigt tema i de kvalitative interview
med degnpleje- og aflastningsforaldrene, og temaet bliver derfor kun taget op i enkelte tilfzlde.

Disse forskellige slags empiri vil blive inddraget i dette afsnit sammen med resultaterne fra tabellerne.
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Det interessante i degnpleje- og aflastningsforeldrenes besvarelser i spargeskemaerne, jf. tabellerne i fol-
gende afsnit, er helt overordnet, at degnpleje- og aflastningsforaldrene udtrykker sig overvejende positivt
om forskellige aspekter af trivsel hos deres egne barn. En opfattelse som bliver nuanceret, nar man ser pa
de abne svarkategorier og udtalelser i de kvalitative interview med degnpleje- og aflastningsforzldrene,
men som alligevel giver et mere entydigt positivt billede af barnenes trivsel end udsagnene fra barnene
selv — som kapitlet vil vise. | de kvalitative interview har de biologiske bgrn et mere ambivalent forhold til
deres egen situation i familien, end hvad der kommer til udtryk i foreldrenes besvarelser. Vi n@vner denne
forskel, fordi det er det eneste sted i vores materiale, hvor der er denne tydelige forskel i besvarelserne
mellem de forskellige informanttyper. Forskellen mellem besvarelserne fra degnpleje- og aflastningsfor-
®ldrene og udtalelserne fra deres egne bern i de kvalitative interview kan skyldes flere faktorer: Det

er blandt andet indlysende, at det ikke er muligt at angive nuancer i spergeskemaer, og at degnpleje- og
aflastningsforaldrene dermed ikke har gode forudsztninger for at udtrykke sig nuanceret om trivslen hos
deres egne bgrn. Forskellen kan ogsa skyldes, at de ambivalente folelser, som nogle af plejeforaldrenes
egne barn giver udtryk for, kan vaere svaere at udtrykke over for foraldrene, enten pa grund af manglen-
de tid og overskud hos foraldrene eller fordi barnene gnsker at vaere loyale over for forzldrenes valg

og derfor ikke inddrager deres foraldre sarligt meget i disse folelser. Slutteligt kan forskellen bero pa, at
udtalelserne fra de biologiske bern, der deltager i de kvalitative interview, ikke er reprasentative for andre
biologiske barn, hvis forzldre deltager i undersggelsen. Dette er dog mindre sandsynligt, da udtalelserne
stemmer godt overens med, hvad forskningen pa omradet viser. P4 grund af disse meget forskellige forud-
setninger for at udtale sig vil vi ikke drage konklusioner pa forskellen mellem forzldrenes og deres berns
udtalelser, men blot konstatere, at det billede, som de biologiske barn tegner af deres trivsel, er mere
komplekst og med flere svare og problematiske aspekter end det billede, som degnpleje- og aflastnings-
forzldrene giver af deres egne bgrn. Vi vil i dette afsnit praesentere tabeller fra plejeforeldrene om deres
biologiske barn uden at sammenligne resultaterne yderligere med, hvad barnene selv siger i de kvalitative
interview. | resten af kapitlet herefter vil vi primzaert belyse nuancerne i barnenes beskrivelser af deres
hverdag og kun sekundzrt fokusere pa, hvorvidt degnpleje- og aflastningsforaldrene kan gere mere for at
oge deres egne berns trivsel.

Plejeforaldrenes oplevelser af aspekter af trivsel hos deres egne bgrn

| det folgende prasenteres degnpleje — og aflastningsforaldrenes svar pa en rakke spergsmal omhand-
lende trivslen hos deres biologiske barn. Dagnpleje og — aflastningsforaldrene har kun faet spergsma-
lene, hvis de har mindst ét barn med kronisk sygdom/handicap i pleje samt mindst ét hjemmeboende
biologisk barn.

| tabel 8.1 bliver degnpleje- og aflastningsforaeldrene spurgt om, hvorvidt de er enige i udsagnet: ”Der er
ofte konflikter mellem vores biologiske barn og plejebarnet”. Det er vigtigt at veere opmarksom pa, at
dognpleje- og aflastningsforaldrene ved dette spargsmal har svaret med udgangspunkt i et specifikt barn i
pleje med kronisk sygdom/handicap.
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Tabel 8.1
Der er ofte konflikter mellem vores biologiske barn og plejebarnet

Dggnpleje- og aflastningsforaldre med hjemmeboende biologiske bgrn og med

mindst ét barn i pleje eller aflastning med kronisk sygdom/handicap

I alt 72 100 %

Meget enig 0 0%
Enig 2 3%
Hverken enig eller uenig 8 %
Uenig 22 31 %
Meget uenig 38 53 %
Ved ikke 2 3%

Af tabel 8.1 fremgar det, at storstedelen, nemlig 60 ud af 72 plejeforaldre (83 procent), er meget uenige
eller uenige i, at der ofte opstar konflikt mellem deres hjemmeboende biologiske barn og barnet i pleje.

Dognpleje- og aflastningsforaldrenes besvarelse giver helt overordnet et positivt billede af samspillet mel-
lem det biologiske barn og barnet i pleje med kronisk sygdom/handicap. Tendensen fortsatter i de folgen-
de to tabeller.

| tabel 8.2 fremgar resultaterne af et spgrgsmal til degnpleje- og aflastningsforzaldre, der har svaret p3,
hvorvidt deres biologiske barn giver udtryk for eller indtryk af, at han eller hun gnsker mere opmarksom-
hed fra dem:

Tabel 8.2
Vores biologiske barn giver udtryk for eller indtryk af, at han/hun gnsker mere opmarksomhed fra mig/os

Dggnpleje- og aflastningsforaldre MED UDEN
kronisk sygdom/handicap | kronisk sygdom/handicap

med hjemmeboende biologiske barn

og bgrn i pleje:

I alt 73 100 % 98 100 % 171 100 %

Meget enig I | % | 1 % 2 1 %
Enig 12 16 % 12 12 % 24 14 %
Hverken enig eller uenig 10 14 % 12 12 % 22 13 %
Uenig 2| 29 % 33 34 % 54 32%
Meget uenig 29 40 % 39 40 % 68 40 %
Ved ikke 0 0% | I % | I %

Det fremgar af tabel 8.2, at 122 ud af de 171 plejeforaldre (72 procent) med hjemmeboende biologiske
bern er uenige eller meget uenige i, at deres barn giver udtryk for eller indtryk af, at han eller hun gnsker
mere opmarksomhed fra dem. Der er ikke signifikant forskel pa plejeforelderens svar afhangigt af, om
familien har mindst ét barn med kronisk sygdom/handicap i pleje.
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| tabel 8.3 fremgar resultaterne af et spergsmal til degnpleje- og aflastningsforzldre, der har svaret pa, om
deres biologiske barn har behov for mere stgtte til at have plejesgskende.

l alt 73 100 % 98 100 % 171 100 %

Meget enig 3 4% 2 2% 5 3%
Enig 5 7% 12 12 % 17 10 %
Hverken enig eller uenig 12 16 % 13 13 % 25 15 %
Uenig 29 40 % 27 28 % 56 33%
Meget uenig 23 32% 42 43 % 65 38%
Ved ikke I I % 2 2% 3 2%

Tabel 8.3 viser, at i alt 121 ud af de 171 plejeforaldre (71 procent) med hjemmeboende biologiske barn
har svaret, at de enten er meget uenige eller uenige i, at deres biologiske barn har behov for mere stotte
til at have plejesaskende. Heller ikke her adskiller svarene fra plejeforaldre til barn og unge med kronisk
sygdom/handicap sig fra svarene fra plejeforaldre til bern og unge uden kronisk sygdom/handicap.

Plejeforaldre med hjemmeboende biologiske born tegner dermed i overvejende grad et billede af deres
egne barn som nogen, der ikke har behov for yderligere opmarksomhed eller stgtte fra dem som forzl-
dre i forhold til bernenes relation til barnet i pleje. Dette billede nuanceres en smule, hvis man ser pa be-
svarelserne i de abne svarkategorier. En mindre del af degnpleje- og aflastningsforaldrene (i alt 20) har be-
nyttet sig af muligheden for at uddybe deres svar i de abne svarkategorier, og de specificerer, hvilken form
for stotte, de mener, deres barn har behov for i forhold til at have plejesgskende. Dagnpleje- og aflast-
ningsforaldrene navner forskellige muligheder, som de mener, kunne stotte deres egne bern yderligere.
En af disse er muligheden for, at barnene far stotte i form af kursus eller faglig indfering fra en ekspert, sa
de far en bedre forstdelse for barnet i plejes udfordringer. En plejeforalder skriver saledes: ”En fagperson,
der i hjemmet redegor for barnets handicap, sdledes at egne barn bedre kan tolerere barnets handicap”. En anden
plejeforaelder skriver folgende: “Kurser, hvor vores egne barn undervises i det enkelte plejebarns problematik, da
de ikke altid forstdr plejebarnets adfaerd, selvom vi som foraldre prover at forklare vores born, hvad der ligger til
grund for plejebarnets handlinger”. Stotten til bernene kan, ifelge dognpleje- og aflastningsforzldrene, ogsa
gives ved, at barnene far mulighed for at deltage i netvaerksgrupper med jevnaldrende i samme situation.
Desuden nzvner enkelte plejeforzldre, at deres barn kan have glade af supervision eller coaching, ligesom
dognplejeforeldrene mener, at aflastning vil vaere hensigtsmaessigt, sa de kan stotte deres egne bern bedre
gennem muligheden for og tid til at vare alene med barnene. En degnplejeforalder, der ogsa har et barn i
aflastning, fremhaever i de abne svarkategorier vigtigheden af at have fokus pé familiens ’avrige bgrn’, bade
egne barn og evt. andre bern i pleje, i de folelsesmassigt svaere situationer, som et liv som plejefamilie for
et barn med kronisk sygdom/handicap ogsa kan byde pa. Bade voksne og barn kan blive udfordret af svaere
folelser, nar familien tager sig af et barn med en alvorlig og livstruende sygdom:
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”Det er serligt vigtigt at have fokus pd familiens evrige born. Vores lille aflastningsbarn har en alvorlig diagnose,

og vi har varet nedt til at tale med vores barn om, hvor syg hun var og madske ikke ville overleve. De har oplevet
hende, ndr hun har vaeret meget syg og har oplevet, at andre barn pd hendes afdeling er dede, mens vi har veret
pd hospitalet. Det har hele tiden veret scenarier, vi voksne har talt om pa forhdnd, og vi har taget hdnd om vores
barns og hinandens reaktioner lobende. Vi har talt meget dbent herhjemme og informeret barnenes klasselerere,
ndr vores dflastningsbarn var meget sygt. Uanset alverdens statte og opbakning er det at vere tat pd et lille men-
neske med en alvorlig kronisk sygdom ultra slidsomt folelsesmaessigt. Ndr alt det er sagt, sd er det en gave at fd lov
til at veere aflastningsforaldre for et lille barn, uanset hendes sygdom, og vi ville gore det igen!”

Besvarelserne i de abne svarkategorier nuancerer det overordnet positive billede fra spergeskemaerne
noget og viser, at nogle af foraeldrene oplever, at der kan vare et konkret behov for stette til deres egne
bern, fordi deres barn kan have svaert ved at forholde sig til barnet i pleje, eller fordi plejeforaldrene me-
ner, at det kan vaere givtigt for deres egne bgrn at fa mulighed for at tale mere om deres situation, enten
med dem selv, med en voksen supervisor/coach eller med jevnaldrende. Det er dog relativt fa plejefor-
zldre, der valger at skrive noget i de abne svarkategorier, og det lzeser vi, ssmmen med resultaterne fra
tabellerne 8.1, 8.2 og 8.3 som, at plejeforaldrene generelt oplever, at deres egne born fir den stotte, som
de har behov for.

Nar de biologiske bgrn hjalper til eller siger fra

| de kvalitative interview, hvor degnpleje- eller aflastningsforzldrene valger at tale om deres biologiske
bern, er det enten for at beskrive, hvor godt det gar mellem bgrnene eller for at beskrive problemer, som
deres eget barn har i forhold til at bo i familien. Udtalelserne er ikke n@dvendigvis reprasentative for alle
dognpleje- og aflastningsforaeldre, men problematikkerne er relevante, ikke mindst fordi de i hgjere grad
legger sig op ad de biologiske barns egne fortallinger om deres situation, som vi vil beskrive senere.

Nogle degnpleje- og aflastningsforaldre beskriver, hvordan deres egne bern har et godt forhold til berne-
ne i pleje og hjzlper til i familien, ogsa selvom de er flyttet hjemmefra. Da intervieweren sporger aflast-
ningsforeldrene Marianne og Thor om hvilke gleder, der er ved at vaere aflastningsfamilie, fortzller de, at
Peter, deres barn i aflastning, regelmassigt spiser aftensmad hos deres voksne sgn og svigerdatter, der bor
pa den anden side af gaden:

Marianne: "Der er han jo oppe ved vores son og svigerdatter, der bor lige over for den ejendom, som vi bor i, hvor
Peter gdr over til aftensmad, og det er jo rigtig rart, at det kan lade sig gore. Og det er jo rigtig rart at se, at han
kan vaere sammen med dem ... Og det passer ind i vores verden. Og han er jo en del af os, og det er jo vores liv,
kan man sige”.

Her bliver aflastningsforaldrenes valg af livsstil understettet og udvidet af, at de biologiske begrn bade knyt-
ter sig til aflastningsbarnet og hjelper praktisk til i hverdagen. P4 den made bliver aflastningsbarnet optaget
i familien som en 'del af dem’.

3 ud af 4 degnplejeforzldre fortaller i de kvalitative interview om, at de ogsa har oplevet mere problema-
tiske aspekter i relationen mellem egne barn og bgrnene i pleje. Hos dggnplejeforeldrene Sonja og Hans
vil den ene af deres egne drenge i teenagealderen ikke leengere med pa ferie, da han synes, at det er ke-
deligt, fordi det altid skal veere samme sted og pa barnet i plejes praemisser. Samtidig kan sgnnen dog ogsa
blive jaloux og konkurrere med sin yngre bror om, hvem der har det tztteste forhold til barnet i pleje.
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Dgagnplejeforeldrene Lis og Ole har begge bern fra tidligere ®gteskaber, og de fortaller, at ét af deres
born, Oles ®ldste sgn, pa et tidspunkt valgte at flytte hjem til sin mor i stedet for at bo hos dem, fordi han
ikke kunne holde ud at skulle leve med de meget klare regler og strukturer, som de er ngdt til at have i
plejefamilien pa grund af deres to bern i pleje.

Tove og Flemming har to bern i degnpleje med kronisk sygdom/handicap, og de oplever, at det, at bgrnene
er kommet til i familien, har haft negativ indflydelse pa deres relation til deres to fraflyttede senner. Da
intervieweren spgrger, hvordan det gar med familielivet, beskriver Tove og Flemming, at barnene i pleje

er for darlige i forhold til at komme i aflastning uden for familieplejehjemmet, og de kan ifelge kommunen
ikke fa tilbudt aflastning i eget hjem. Det betyder, at Tove og Flemming ikke har sarlig meget tid til at vere
sammen med deres sgnner, og hvis de besgger dem, er det altid kun én af dem, der kan tage af sted, fordi
den anden ma blive hjemme og passe:

Tove: "Altsd ndr det gdr godt med bernene [i pleje], sd er det selvfalgelig nemmere. Men ndr vi skal ind og besoge
vores store drenge, som er flyttet ikke. Hvis vi skal ind og besage dem, sa kan vi altsd ikke have bernene med.
Vores drenge bor i hver deres lille lejlighed pd fa kvadratmeter. Barnene kan jo ikke rumme at vare derinde andet
end hgjest en halv time, sd er vi nadt til at kere hjem ikke. Det er da ogsa lidt irriterende for vores drenge ikke.

De synes, at bernene er irriterende: *Ndh, kan | ikke bare komme uden barn pa et eller andet tidspunkt?’. Jo, det
kunne vi da godt. Hvis vi havde en barnepige. [...]. Jeg tror, at vi har vaeret inde hos Peter [deres biologiske son] én
gang, efter han flyttede, hvor vi ikke havde barn med. Det er to dr siden”.

Disse udtalelser fra degnplejeforzldrene i de kvalitative interview viser, hvordan det at have et barn i pleje
med kronisk sygdom/handicap bade kan vare en styrkende faktor i familien, hvis alle formar at bakke op
om situationen og en faktor, der kan vare medvirkende til at vanskeliggore relationen mellem plejeforzl-
dre og deres biologiske barn. Barnene i pleje kan kraeve szrlige hensyn, der &ndrer hverdagen markant,
og plejeforeldrene er dermed ikke i stand til at veere der for egne deres bgrn pa samme made, som de
plejer eller med den opmarksomhed, som de biologiske barn gnsker og har brug for, ligesom der i anbrin-
gelsessystemet ikke er mulighed for eller opmarksomhed pa at stotte relationen mellem plejeforaldrene
og deres egne bgrn. | det naste afsnit vil vi kort bergre barnene i plejes oplevelse af at have sgskende i
plejefamilien i form af plejeforaldrenes egne barn, og derefter vil vi i resten af kapitlet udfolde nogle af de
gleder og udfordringer pa godt og ondt, som de biologiske barn selv beretter om i de kvalitative interview.

Det overvejende positive billede af de biologiske barns betydning i plejefamilien gar igen i interviewene
med bernene med kronisk sygdom/handicap i pleje og aflastning, som gennemgaende udtrykker glede
over, at der er biologiske bgrn i familien. Barnene i plejes relation til plejefamiliens eventuelle egne bgrn
har ikke veret et selvstendigt tema i de kvalitative interview, men bernene i pleje eller aflastning nevner
i flere tilfelde relationerne, og hvilken betydning disse relationer har for dem. | tabel 6.4a, som er blevet
beskrevet indgaende i kapitel 6, er svarmuligheden, "At plejefamilien selv har barn”, en ud af de to prio-
riteringer, som signifikant flere bern i pleje med kronisk sygdom/handicap velger i forhold til bern i pleje
uden kronisk sygdom/handicap. Vi vil kort gennemga eksempler pa, hvilken betydning plejeforzldrenes
egne born kan have for bernene i pleje. Der er i materialet flere eksempler pa, at bernene i pleje nem-
mere foler sig trygge i plejefamilien, hvis der er et andet barn, ligesom de kan fa hjalp til skolearbejde af
plejeforaeldrenes egne born, en ven at ga i byen med, rad og vejledning i forhold til fremtiden, et forbillede
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uddannelsesmaessigt osv. Plejeforaldrenes biologiske bgrn kan i mange tilfeelde veere med til at styrke de
anbragte bgrns netvaerk og muligheder for at veere sammen med andre bern eller unge i form af de biolo-
giske barns venner. Det lykkes ikke ngdvendigvis, at barnene i pleje bliver optagede i de biologiske barns
vennekreds, men for de anbragte barn kan det alligevel vare en positiv oplevelse at have dette samvaer
med jeevnaldrende, iser hvis de selv har svaert ved at fa venner. Da Christian pa 14 ar med autisme bliver
bedt om at beskrive, hvad der er vigtigt, nar man som barn skal begynde at komme i en aflastningsfamilie,
svarer han, at det ville ggre overgangen lettere, hvis der var et barn i aflastningsfamilien:

“At man lige pludselig skal ind pa et nyt verelse. Hvis nu aflastningsfamilien har et andet barn, kan det hjelpe lidt.
Hvis man har en ung alder, og ham her lige pludselig gdr hen og siger hej, og de to bliver venner. Det kan styrke
barnet lidt, for sa bliver han mdske ikke sa bange. Jeg elsker min seng her [hos sin mor] men hader at sove i andre
senge, og det gor mig bange. Du skal forestille dig en dreng, der har siddet pd sit varelse i nogle dr — for jeg hadede
at vere udenfor — og han lige pludselig skal dele verelse med en anden, lige pludselig skal vare i et andet rum eller
lige pludselig skal vare anderledes. Det er smertefuldt. En god mdade er madske, hvis de nu havde en son, og de

tog ham herhen, og de lige pludselig begyndte at blive venner og ’bonde’. Det ville gore det endnu bedre, fordi ndr
han s kommer ud til dem, vil han vaere glad for at komme der, sd vil han glade sig, fordi sd vil han fele sig mere
ligesom den anden dreng. Mdske lidt mere normal”.

Christian giver udtryk for, at aflastningsforaldrenes egne bern havde stor betydning for, at han kom til at
fole sig hjemme i aflastningsfamilien og nu trives der. Det galder ogsa Malik pa |l ar med muskelsvind, der
fortaeller, at han tilbringer meget tid sammen med sine to jevnaldrende s@skende i aflastningsfamilien og
foler sig tryg og godt tilpas med dem, fordi han kender dem godt. Til geng=ld bryder han sig ikke om, nar
aflastningsfamilien har besgg af andre bgrn, for dem kender han ikke sa godt.

For Rasmus pa 18 ar med autisme og ADHD, der bor i en degnplejefamilie, var det ogsa en vigtig faktor
for at sige ja til sin degnplejefamilie, at han bade kendte plejeforaldrene pa forhand og deres sen, der var
Rasmus’ idratslaerer i skolen. | det naste citat svarer Rasmus pd, hvad han synes om, at blive anbragt i
netop den plejefamilie:

”Jeg sagde straks ja. Jeg kan godt lide dem, og sd deres xldste son dér, han har veret skolelzrer pd skolen ogsd, sd
han er min gamle idratslerer”.

Int.: ”Er han sd en, der kan hjzlpe med lektierne engang imellem?”.

Rasmus: ”Ja, begranset. Jeg ville jo gerne have, at han lavede det hele jo ikke, men det gider han ikke”.

Ogsa David pa 17 ar med et bevagelseshandicap fortaller, at han har det godt sammen med plejeforeldre-
nes biologiske datter, der er tre ar ®ldre end ham. Hun hjalper ham blandt andet med lektier. David er
dog ikke sa meget sammen med sin plejesoster lengere, da de har faet forskellige interesser:

”Vi snakker sddan set ikke sG meget altsd. Vi plejede at snakke helt vildt meget, da vi var mindre, men nu er vi
dér, hvor det er pubertet, og hvor man ikke vil kunne lege. Hun er en pige. Jeg er en dreng. Der er forskel. Jeg

skal ikke smykke mig og snakke om parfume. Det ved jeg, at hun kan lide, og hun har en masse smykker, og det
kan jeg ikke lide”.
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Daniel pa 16 ar, med en sjalden kronisk sygdom, som bor i degnpleje fortzller meget om plejeforaeldre-
nes to biologiske sgnner i interviewet, som Daniel ser som sine egne sgskende, og hvor han oplever, at de
ogsa ser ham som deres lillebror. Mens sgnnerne boede hjemme, legede de, ifalge Daniel, meget med ham,
og efter de er flyttet hjemmefra, har han iser meget at ggre med den ene sgn, fordi de har 'samme inte-
resser’, saisom biografen og rejser. For Daniel blev denne bror ogsa et forbillede i forhold til at prioritere
uddannelse. Daniels anden storebror er uddannet leege og har veret en god sparringspartner for Daniel,
nar han har skullet tage vigtige beslutninger i forhold til sit handicap, eksempelvis angaende operationer og
timing i forhold til operationer.

Vores data viser, at bdde plejeforaldre og bern i pleje har stor glaede og nytte af plejeforeldrenes egne
bern, nar disse engagerer sig. For de biologiske unge i plejefamilier i denne undersogelse er dette enga-
gement dog bade en glede og en udfordring pa én gang, som har betydet, at de har skullet omstille sig og
tillere sig nye ferdigheder.

Det skaber en forandring i de biologiske barns verden, nar der kommer et barn i pleje eller aflastning med
kronisk sygdom/handicap i familien. De biologiske born gar ind i en omstillings- og lereproces, hvor de for
de flestes vedkommende kommer i kontakt med forhold, som de indtil da typisk ikke har haft kendskab til
pa samme vis. Vi har i materialet ikke nogen af de biologiske bgrn, der beskriver, at de er gaet ind i om-
stillingen med modvilje. Derimod beskriver barnene og de unge alle, at de har vaeret nysgerrige eller har
gledet sig til, at der skulle komme et barn med kronisk sygdom/handicap i pleje eller aflastning i familien.
For nogle af barnene forbliver det en positiv oplevelse at fa et barn i pleje ind i familien, som har tilfert en
ekstra dimension til deres liv og har givet dem en masse kompetencer, for andre har oplevelsen overvejen-
de vaeret sveer.

Jeanette pa 20 ar er flyttet hjemmefra, men beskriver sig selv som storesgster til familiens dreng i pleje,
Minik, pa nu 12 ar, med autisme. Da intervieweren sporger Jeanette, om hun har oplevet bade positive
og kravende ting ved at have en bror eller sgster i pleje, beskriver Jeanette overvejende gode minder fra
opvaksten i barndomshjemmet, og hvordan hun er knyttet til Minik:

”Jeg kan slet ikke forestille mig, at han ikke skulle vere i vores familie. SG, han er som en bror. Jeg tror ogsd, at han
pd en eller anden mdde er serligt knyttet til mig, fordi jeg har veeret meget tat pd hele tiden. Jeg har jo en store-
bror, der er meget xldre, men det er jo bare et andet forhold, man har til en, der lige er lidt zldre. At fd lov til at
lzese godnathistorie og synge godnat for Minik og putte ham, berste teender og sadan noget. Jeg kan huske, at jeg
altid syntes, at man vandt, hvis man fik lov at putte Minik, og de andre skulle rydde op ikke. Nogle gange kan mine
kammerater ogsd vare sddan: ’Ej du kan da ikke vere sG meget sammen med din familie — synes du virkelig, at
det er federe?’ Og det synes jeg virkelig, at det er. Meget meningsfyldt at have ham, synes jeg”.

Jeanette fremhazver i den sammenhang aldersforskellen som vigtig for, at hun har faet en sa god relation til
Minik, som hun har i dag:

”Og jeg tror, det er rigtigt vigtigt, at mine foraldre valgte, at de forst fik et plejebarn, mens vi saskende var

sd gamle. Jeg var ti dr, som den yngste ud df fire i flokken ikke. Sddan, at vi kunne forstd, at det netop var et
anderledes barn, vi havde med at gere, og at mine foraldre var nedt til at give saerligt meget opmaerksomhed til
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ham. Sd det var vigtigt, at vi alle sammen var indforstdede med det, uden at de sddan tog en formel snak med
os. Men de har jo bare maerket efter og set, at det var det rette tidspunkt at gere det pd. Fordi jeg tror, at hvis
man selv har veret yngre, sd ville man nok have folt sig lidt tilsidesat, eller sidan. Men ja, der var ressourcer til
det. Ogsa fordi han var et sd krevende barn jo. Det er jo alligevel et nyt familiemedlem, der skal tages ind med
dbne arme. MEGET dbne arme ikke”.

Jeanettes beskrivelse viser, hvordan det at fa et barn i pleje i familien bade har bragt hende en stor glede
og samtidig en forandring, der har kravet noget af hende pa en made, hvor det er hendes oplevelse, at det
var godt, at hun havde en vis alder for at denne omstilling kunne lade sig gare pa en god méde. Jonas pa
20 ar beskriver ogsa sin relation til lillebroren Henrik i pleje som en blanding af kerlighed og noget svart.
Henrik har bade autisme og epilepsi og kom i degnpleje hos familien, da Jonas var 10 ér:

Int.: ”Du sagde, at du altid har ensket dig en lillebror. Var det sa det, du havde forestillet dig?””.

Jonas: “Det var ikke lige det, jeg havde forestillet mig, at jeg skulle have en lillebror, der var som ham ikke, men nu hvor
jeg tenker tilbage pd al den tid, han har veret hos os, sd tenker jeg, det var sddan en lillebror, jeg gerne ville have”.

Jonas har svart ved at beskrive, hvordan familien har forandret sig, han er bare helt sikker p3, at det har
den. Her svarer han pa spargsmalet om, hvad det betyder for familien at vare plejefamilie for Henrik,
deres dreng i pleje:

”Det betyder rigtigt meget for os. Jeg tror, at hvis mine foreldre kun havde haft mig, sa ville vi have veret helt
anderledes. Jeg tror, at det, at vi har haft ham, har &ndret os rigtigt meget”.

Int.: ”Hvordan?”.

Jonas: ”Det, synes jeg, er svaert at forklare ... nogle ting har varet svare, som f.eks. ndr han har veret umulig, og
ndr han har krevet mere opmaerksomhed, men det har jo varet rigtigt positivt, at vi har fdet ham ogsa ... Det har
fdet os til at se anderledes pd tingene, ogsd selvom min far har varet paedagog pd specialskolen. Sa bor man jo
sammen med en, som er speciel hele tiden”.

For nogle af de biologiske bgrn kan gleeden og nysgerrigheden dog fordufte efterhanden, som de opdager,
at omstillingen har en anderledes og langt mere omfattende betydning for familien, end de havde forestillet
sig. Her fortaeller Philip pa 20 ar, om forskellen mellem hans forventninger til, hvad det ville betyde at fa en
dreng i pleje, Andreas med Aspergers syndrom, og sa realiteten:

Int.: ”Hvad fik du at vide, inden Andreas flyttede ind?”.

Philip: ”’Jeg fik at vide, at Andreas havde problemer, og jeg spurgte selvfalgelig ind til dem. Og jeg fik at vide, at
det var problemer i form af, at han havde noget Asperger og noget andet. Sa teenker man: 'ndh, men hvad er det
for noget’. Og sd googler man det selvfalgelig, og sd finder man ud af, hvad det er. En ting er selvfolgelig, hvad man
lerer i teori, og en anden ting er sd praksis. Lige pludselig, s kommer han ind ad deren, og sd kerer det hele rundt

2»

og uha huhej, altsad ... ”.

Int.: "Har det veret anderledes, end | havde regnet med?”.
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Philip: "Altsd helt sikkert fra min side af jo. Men selvfalgelig har mor og far haft styr pd ham ikke. [...] Det har
vaeret dem, der ligesom har hjulpet ham til rette til at begynde med. Og sd er jeg kommet til undervejs. Og nu er

vi tre, der hjelper, ikke ... Til at begynde med, sd har jeg ogsa virkelig staet flere gange og sddan tankt: ‘Det kan
da ikke passe det her. At man skal bede ham om fem gange og husk nu at gore det her’. Og jeg har nogle gange
varet sd tet pd bare at taenke: ‘Det kan bare ikke passe, nu har jeg brug for at koble af’. Og sd har jeg sagt: "Nu
gar jeg ned pa vaerelset, og sa sidder jeg altsa lige for mig selv og skal lige sidde og fundere over det her, ikke’. Og
sd har mor og far selvfolgelig sagt: ’Det er fint nok, og vi skal nok komme ned og lige forklare om det her, hvad det
egentligt er for noget, ikke’ ... ”.

Philip bergrer her et tema som gér igen i alle de biologiske berns fortzllinger i forskellig grad, nemlig at
bernene ofte ikke oplever, at de har faet nok forberedelse pa de forandringer, som kommer, men det er
derimod en indlering, der langsomt tager form i praksis, og som giver bernene kompetencer i forhold til at
handtere socialpedagogiske problemstillinger. Ogsa fordi plejeforldrenes biologiske barn ikke kan undga
at blive en del af opgavelgsningen i forhold til de udfordringer, som barnet i pleje bringer med ind i familien.
Det biologiske barn kan endog blive en slags usynlig hjalper i plejefamilien. Dette handler naste afsnit om.

”Nogle gange har man bare lyst til at rabe...”

De biologiske barn lerer meget hurtigt at handtere de udfordringer, som barnet i pleje matte have pé grund
af barnets kroniske sygdom/handicap, og de viser i interviewene et indgdende kendskab til de udfordringer,
som bgrnene i pleje har med sig. Nar Philip pa 20 ar, som stadig bor hjemme, fortzller om dagligdagen med
Andreas pa 16 ar, som har autisme, kan det som tilhgrer vaere svert at skelne Philips rolle i familien fra
hans forzldres. | Philips beskrivelser lyder det som om, han tager ansvar for Andreas pa en made, der ligner
foraldrenes. Intervieweren sporger i det folgende Philip om, hvordan hverdagen forlgber i familien:

”Sddan noget som eksempelvis at gd i bad om morgenen. Det var noget markeligt noget. Det har taget os i hvert
fald to mdneders tid, ligesom at vaenne ham til det her med: ’Jamen man skal huske at gé i bad’, ‘man skal, vaske
hdr hver anden dag’, ‘og sd skal man huske at vaske sig godt og grundigt’ og de her smad opgaver. De her sma
opgaver som man gor. Og det kan man godt mzrke, at det har taget lidt tid. Og nogle gange sd kan han stadigvak
vdgne efter de to dr, vi har haft ham her, og stadigvak sige: Hvad er det nu, jeg skal gare om morgenen?’ Og der
tenker man altsd: "Uha, uha, hvordan kommer det her til at ende?’. Alle de her sma opgaver. Altsd, det er jo sddan
noget, vi prover pd stille og roligt nu allerede. Og det tager sa lang tid. Det er meget repetér, repetér, sige det sam-
me og det samme og det om igen og om igen. Og det tager hdrdt pd en, kan man godt marke. Og nogle gange har

»

man bare lyst til at rdbe og sige: ’ARGH, det kan ikke passe det her’ ... ”.

Jonas pa 20 ar beskriver, at han, ligesom Philip, ogsa har et stort kendskab til sin bror i pleje Henriks autis-
me, og de sxrlige signaler og behov, som Henrik har:

Int.: ”Hvad er svaert ved at bo sammen med Henrik?”,

Jonas: ”Jamen, det er jo, ndr han har veret sddan lidt umulig nogle gange. Altsd, ndar han bliver trat, sa bliver han
sddan overgearet og ogsd umulig. Han virker meget frisk, ndr han er tret, ikke ... altsa ikke ndr han skal sove og sd-
dan noget om daftenen. Nogle gange kan man godt se pd ham, at han er tret, at han har brug for sevn — men han
skal have middagslur hver dag, ellers bliver han ogsd umulig, og han har ikke fdet middagslur i dag, sa det bliver
rigtigt godt i dften ... "
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Int.: ”Det ved du allerede pd forhdnd, at det kan blive en udfordring senere i dag. Har du fdet nogen sarlig stotte
eller hjelp i forhold til, at Henrik er kommet her i pleje?”.

Jonas: ”Nej, det synes jeg ikke, at jeg har. Der har ikke veret sddan rigtigt nogen, der har snakket med mig. Ndr
der har veret nogle konsulenter eller sddan noget, sa sidder mine foraldre sd og snakker med dem ude i kakkenet.
Der har jeg varet inde pd varelset og lege med Henrik og passet ham imens, ikke”.

Int.: ”Men hvordan ser en hverdag sa ud herhjemme i forhold til, hvor meget du sddan hjelper til?”.

Jonas: “Altsd, jeg synes, jeg har hjulpet sddan okay til med at tage ham, hvis mine foraldre, de har haft brug for
en lille pause eller et eller andet, sd har jeg set noget fjernsyn med ham og leget lidt med ham. | gdr dftes, der
sd jeg Disney Sjov sammen med ham inde pa mit vaerelse. Han Id i min seng. Jeg sad oppe pd min sofa. Sa sd
han Cirkusrevyen bagefter. Det, syntes han, var morsomt”.

Men de biologiske bgrn lerer ikke kun om, hvordan familiens barn i pleje med kronisk sygdom/handicap
skal handteres, de lzerer desuden nye sider af samfundet at kende, og det bliver til ferdigheder hos dem.
Béde de biologiske barn selv, og deres forzldre, fortzller om, at de bruger disse ferdigheder i arbejdsli-
vet, nar de er flyttet hjemmefra. Nogle af de biologiske barn i materialet valger fag, hvor de kan arbejde
‘'med mennesker’ i specialpedagogikken eller pedagogikken, og nogle vil slet ikke have noget med omradet
at gore mere. Da intervieweren beder Jeanette fortzlle om dengang Minik kom i deres familie, forteller
Jeanette om, at kendskabet til Minik og hans familie har givet hende et starre indblik i samfundet:

”Men det har veret en anden side af det at vare plejefamilie; det har varet interessant at folge og se en anden
side dof et familieliv. Altsa sadan fa ejnene op for et mere nuanceret Danmark eller sddan, en anden slags dansk
familie ikke. Og se den bagside af samfundet, eller hvad man kan sige. For det er en udsat familie. Meget lille
lejlighed i Kebenhavn, meget rodet og beskidt og alt muligt. Bernene sov nermest alle sammen pa ét verelse og
sd videre ikke. Et meget lille badevarelse og sddan noget. Et kokken, hvor de altid fik pizza eller pasta ikke ... Jeg
kan bare huske, at jeg undrede mig over, at Minik ikke kunne spise, altsa at han ikke turde smage de andre ting
hjemme hos os”.

Jeanette er et af de biologiske bgrn i undersggelsen, der har valgt at tage en uddannelse inden for et spe-
cialpedagogisk fag. Hun fortzller i interviewet, hvordan hun eksempelvis bruger de kompetencer, som hun
har lert hjemme i familien, til at takle de konkrete udfordringer, der opstar i forbindelse med en uddan-
nelsespraktik pa en institution. Selvom de biologiske barn helt tydeligt er glade for deres bror eller s@ster
i pleje og l&rer en masse om samfundet og om at takle menneskers forskelligheder, sa kan det ogsa have
en pris, fordi barnene, i nogle tilfelde i hvert fald, har veret ngdt til at tillere sig disse feerdigheder pa et
tidspunkt eller pa en made, hvor de har oplevet ikke at kunne folge med. Dette handler naeste afsnit om.

De biologiske barn i plejefamilier mgdes af forskellige udfordringer, som de alle handterer pa deres egen
made og nogle med et storre overskud end andre. Det er helt tydeligt, at den viden og de kompetencer,
som de biologiske barn opbygger ved at vere en del af en plejefamilie, kan vare en stor gevinst i forhold
til at forsta andre mennesker og andre sider af samfundet. Denne indlzerings- og omstillingsproces kan dog
ogsa have negative konsekvenser for det biologiske barn. Dygtiggerelsen kan ske pa bekostning af noget
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andet, som barnet ikke lengere kan gere eller vare i familien. Det handler saledes ikke overvejende om,
at plejeforzldrene kraver alt muligt af deres egne bgrn, men at bgrnene alligevel kan opleve, at de bliver
afkravet — eksempelvis at vaere mere voksne og ansvarlige end for — fordi situationen kraver det, fordi
familien skal fungere, fordi — hvis de ikke gor det — sa bliver de efterfolgende timer meget vaerre osv. Der
er sdledes tale om et pres i hverdagen og enkelte situationer, som ’kalder p&’, at de biologiske bern gor
mere eller noget andet, end de plejer, for at fa hverdagen og familien til at fungere. Det er selvfelgelig bor-
nenes forzldre — plejeforzldrene — der er ansvarlige for valget om at blive plejefamilie, og som i hverdagen
ogsa beder bgrnene om forskellige ting, men det er ogsa vigtigt at understrege, at det i nogle situationer
vil veere svert eller umuligt for bade plejeforaeldrene og deres biologiske bern bare at sige, at 'nu gider

jeg ikke’, eller 'nu har jeg lyst til noget andet’. Dette er ikke nedvendigvis en problematik, der er serlig for
plejeforaldrenes egne barn, men kan lige sé vel forekomme ved familieforggelse i familier, der ikke funge-
rer som plejefamilier. Det er dog forventeligt, at et barn med kronisk sygdom/handicap vil traekke relativt
mere pa foraldrenes ressourcer end et barn uden og dermed ogsa vare en stgrre udfordring for pleje-
familiens biologiske barn. | interviewene beskriver de biologiske barn forskellige situationer, som de har
veret i, fordi familien fik et barn i pleje med kronisk sygdom/handicap, der legger sig op ad det, forsknin-
gen betegner som ’tab), jf. indledningen. Disse tab vil vi beskrive i de falgende afsnit som henholdsvis 'tab af
barndom’, og herunder synlighed som barn i familien, et ’tab af normalitet’, og ’tab af materielle ting’.

Tab af barnlighed

De biologiske barn beskriver eksempelvis nedvendigheden af at vare et forbillede og ansvarlig, sadan at de
ikke lzrer barnet i pleje nogen forkerte ting, som kan gere hverdagen mere besverlig. Det er ikke lengere
muligt at vaere impulsiv og sige noget dumt eksempelvis, fordi barnet i pleje kopierer denne adferd. Da
intervieweren spoerger Philip, om han hjzlper Andreas med noget, fortaller Philip, at han hjelper ham med
skolearbejdet. | den forbindelse fortzller han ogsa, at Andreas ser ham som et forbillede, og at der derfor
er ting, som Philip ikke kan give udtryk for:

”|a, jeg, jeg er blevet forbilledet, og det kan man tydeligt maerke. Hvis jeg gar noget, som nogle gange har veret

lidt vovet ... Nogle gange kommet til lige at sld hjernen fra et kort gjeblik, hvor man lige kom til at sige en forkert
satning og hdbede pd, at Andreas ikke forstod den. Og sd forstod han den, og sd tenkte man: "Ups, det skulle man
s@ nok ikke have sagt’. Det sker nogle gange selvfalgelig. Sommetider sker der uheld, og alle kan jo lave sddan nogle
smd uheld. Sd det kommer nogle gange. Han kopierer én, ndr vi sidder oppe i stuen og sidder og ser TV for eksem-
pel, kan man se nogle gange, ndr man sidder med krydsede arme, jamen sd krydser han selvfolgelig ogsd armene.
Og det er jo, det er jo sjovt at se nogle gange ikke. Man bliver jo ligesom stille og roligt den, altsd den voksne i det
her tilfalde. Andreas kom jo virkeligt sent ind i huset. Selvfolgelig sG kan jeg jo ogsa rende rundt og te mig lidt en
gang i mellem og lave nogle sma ting, lidt sjov. Men, sa helst pd den rigtige made. Og vide, jamen stop, altsa hvorndr
er nok, og hvor langt kan man gd. Og vide, jamen der er jo en granse. Og det tager virkelig lang tid at finde ud af
det. Og nogle gange, sd kan man gd over grensen, og sd vil man sd fa at vide at, af maske af mor eller far, at jamen
du skal mdske ikke ga sd langt over graensen, fordi nu kan det godt vare, at Andreas madske gor noget tilsvarende jo”.

Det at forstd den anden frem for at reagere umiddelbart pa egne behov beskriver nogle af de unge, som
noget de har tilleert sig, og noget, som de kan vare i tvivl om, er en god ting. Lene pa 23 ar er sammen
med sin bror Thomas pa 2| ar biologiske bgrn i en plejefamilie til en dreng, Rene, med ADHD pa nu 17
ar. Rene har varet anbragt hos dem, siden han var spad. Lene og Thomas er begge flyttet hjemmefra og
reflekterer her over interviewerens spergsmél om, hvorvidt det har givet dem noget, at vokse op som
biologiske barn i en plejefamilie:
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Lene: ”Jeg ved ikke, om man er blevet sddan lidt mere overbarende, eller at man har lidt nemmere ved at rumme
mennesker, der har et eller andet problem ... ”.

Thomas: ”Ja, eller mdske vere overbarende over for ting, som andre mennesker gar mod én eller mod andre,

eller at man ligesom tanker: °Nd, det er jo ikke sa slemt’, fordi man ligesom kender noget mere ekstremt. Jeg kan
godt komme til selv at feje tingene under gulvtaeppet, som egentlig gar mig pd, fordi jeg taenker: 'NG, men det er

jo alligevel ikke vigtigt’ Det ved jeg ikke, om det kommer specifikt derfra, eller om det bare er generelt, en generel
indstilling. Men altsd, det kan jo sagtens stamme derfra tilbage, fordi at han har varet der, siden altid nermest. Det
kan jo sagtens komme derfra, at man har veret vant til, at ndr der var noget, der var irriterende, sd var det noget
ekstremt. Det var noget, han gjorde, og sd er det lidt ude over normen, sG det man mdske oplever en gang imellem
fra andre mennesker, taenker man: °Nd ja, det kunne jeg ogsd have kommet til at sige’ ... .

Samtidig med ansvaret folger dog ikke nedvendigvis en sterre fortrolighed med de voksne, samtaler med
professionelle eller lignende. Det er maske her, at man kan tale om, at tabet forekommer, fordi det ikke er
en omstilling, der tages nok hand om. Det er en omstilling, der fordrer zndring i adfeerd hos de biologiske
bern i plejefamilien, men som de ikke umiddelbart far tilsvarende stette til, der kan opveje de udfordringer
som disse omstillinger ogsa medfarer. Dette kan ogsad medfere, at de biologiske barn gennemgér en smer-
tefuld oplevelse af at skulle dele deres foralder, ikke kun fordi at de nu er et barn mere i familien, men
fordi barnet i pleje har mere brug for deres foreldres opmarksomhed. Da intervieweren spgrger Jonas,
hvad der har veret svert i plejefamilien, beskriver Jonas, hvordan Henrik har haft meget brug for hans mor
(Henriks plejemor), og at Jonas er tradt i baggrunden, simpelthen fordi det var abenlyst, at Henrik havde
mere brug for hende:

“Altsd, det har vaeret svaert, ndr man har haft brug for at vaere sammen med sin mor. Henrik har jo rigtigt gerne
villet vaere sammen med mor ikke, sd de har ligesom taget ham fer i rigtigt mange situationer, ikke. Og det har
vaeret lidt svaert”.

Int.: “Er det, fordi han er blevet vred, hvis de ikke gjorde det?”.

Jonas: ”Nej, det er bare den mdde, han har veret pd ikke, at han har haft brug for mere omsorg. Ja, der var pd
et tidspunkt, hvor han sagde, at det er min mor’, men sd sagde jeg, at det var min mor ferst. Det forstod han ikke
helt. Han skulle lige arbejde det der igennem, ikke”.

Jonas fortller videre, at lesningen for ham var, at han brugte mere tid sammen med sin far og sin fetter,
og at han nu bruger mest tid bare med sig selv — fordi han nu er blevet sa gammel. Dette er i overens-
stemmelse med forskningen, der taler om, at tabet af foreldrene kan betyde, at de biologiske bern seger
fortrolige andre steder, fordi foraeldrene ikke leengere er tilgengelige som for. Jonas udfolder ikke yderlige-
re, hvordan det har varet for ham at vaere sammen med sin far, men ogsa her kan man tale om &ndringer-
ne, som nogle der indeholder elementer af bade tab og vinding, idet Jonas pa den ene side taber noget af
morens tid og opmarksomhed, men til gengaeld far han mulighed for at tilbringe mere tid sammen med sin
far og blive mere fortrolig med ham.

Lene pa 23 ar har ogsa egnsket sig mere tid sammen med sine foraldre, hvor de ger ting sammen, som er

hyggelige, men det kan vaere svaert at gore efter deres barn i pleje Rene (17), med ADHD, kom i familien
som lille. Lene svarer i det falgende citat pd, hvad der er vigtigt at huske pa, hvis man vil vaere plejeforzlder:
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At foraldrene ligesom tager hensyn til deres biologiske barn, hvis de har sddan nogle. Ved f.eks. at lave noget
mere. Det er mdske lidt svert, hvis plejebarnet har et handikap, som Rene ogsd har haft, men hvis det var sddan et
almindeligt barn, hvis man kan sige det pd den mdde ... altsd Rene er jo ogsG menneske, ikke, men lave nogle ak-
tiviteter som alle kan lave, ikke. Braetspil f.eks.. Det kan vi jo ikke med Rene. Det forstdr han slet ikke. Kortspil, det
kan han heller ikke. Vi har et st kort til ham, hvor han sddan sidder og smider dem ned, og sd siger han: ’Firere!

»

Fisk! Ja, jeg vandt!’ ... .

| eksemplet med Jonas handler dilemmaet for ham tydeligvis ikke kun om ’bare’ at skulle dele sine foraeldre
med et andet barn, men at lere at traede tilbage, fordi barnet i pleje tydeligvis har mere brug for en ekstra
omsorg. Dette kraever en szrlig ansvarlighed, der bygger pa en forstaelse pa barnet i plejes behov, som de
biologiske barn tydeligvis har mattet tilegne sig.

Tab af normalitet

Men bgrnene beretter ikke kun om et tab indadetil i familien i form af feerre foralderressourcer, men ogsa
om hvordan der kan ske et tab af normalitet i form af, at familien kommer til at adskille sig fra vennernes
familier. Bade fordi familien ikke kan lave de samme aktiviteter, som mange af de andre familier gor — ek-
sempelvis udlandsrejser — men ogsa fordi barnet er synligt anderledes i lokalsamfundet, og de biologiske
bern skal besvare spargsmal om, hvorfor dette barn bor hos dem osv. Nar Jonas far venner med hjem,
forbereder han dem altid pa, at hans lillebror Henrik er ’lidt anderledes’. | det fglgende citat svarer Jonas
pa, om han fortaller sine klassekammerater eller venner om, at han har en lillebror i pleje:

”Jeg har ikke sddan decideret sagt, jeg har en plejebror, jeg siger, jeg har en lillebror. Sd siger jeg sd, han er ikke
min rigtige lillebror, han er en plejebror, ikke, men jeg ser ham som rigtig bror. Og sd forteller jeg sd, hvis jeg sa har
nogle, der skal komme pd besog, fortzller jeg om, hvordan han er, fordi der er jo nogle, der ikke sadan ... De skal
vere forberedte pd, at han er lidt anderledes, fordi ndr han skal hilse pd folk, sa kan han godt lide at rere ved folks
haender, og ndr de kommer igen, sa skal han lige rare igen, s ok, s kan han slappe df, fordi sG kender han per-
sonen. Sa der har jeg bare fortalt, hvad han fejler, og at han er sddan her, og det skal de lige vaere opmarksomme
pd, ikke. Og ndr jeg har haft nogle piger pd besag ikke, og sddan noget, hvis de har halskader eller armbdnd eller
sddan noget, sd skal de passe pd, fordi han kan godt lide at pille, og han er rigtigt god til at edelegge sddan nogle
smd ting. Han piller rigtigt meget. Sd det har jeg fortalt dem, inden de kommer, ikke”.

Jonas skal dermed tage ansvar for situationen og forberede sine venner pa, at han har en lillebror, der gor
nogle ting, som de ikke er vant til.

Lene og Thomas, som er sgskende til Rene pa 17 med ADHD, forteller, at Rene gor sig negativt bemaer-
ket i lokalsamfundet ved at gore ting, der er pa kanten af loven. Dette er ikke noget som Lene og Thomas
lader sig g& meget pa af, men det bekymrer dem alligevel. Thomas besvarer her et spargsmal om, hvorvidt
han husker nogle szrlige episoder fra sin opvaekst med Rene:

”Han kan godt nogle gange, og det sker jo et par gange dagligt, blive sur pd nogen derhjemme over det ene eller
det andet. Man har mdske sagt til ham, at han skal tage sit beskidte arbejdstej af uden for og smide det til vask,
eller hvad det kan vare, og sd kan han godt std og rdbe og skrige af en og kalde en for en luder og en basserav
[...]. Og sd kan han snakke om, at han vil lebe hjemmefra, fordi han alligevel bare laver sG meget lort, og han
kunne ikke vaere nogen steder, og vi mdtte ikke komme i Brugsen, hvis han blev ved med at lave de ting, han
lavede [...]. Han mente, at han blev nadt til at lobe hjemmefra, fordi han edelagde vores ry og rygte. Altsd jo,
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det kan godt vare, at nogle i lokalomrddet synes, at det er irriterende, at han leber og gor de ting, som han gor,
men jeg tror, at de fleste godt ved, at der bliver arbejdet meget hjemmefra med at holde ham fast, sG meget det
nu kan lade sig gore”.

Tab af materielle ting

Lene og Thomas fortller som de eneste i vores materiale om, at de har varet vant til, at Rene stjal eller
odelagde ting, der har vaerdi for dem. Dette har, for dem, vaeret svert at hindtere, da de boede hjemme. Da
intervieweren sporger, hvordan det har praget dem, at de har haft deres bror i pleje i familien, svarer de:

Thomas: ”Det er en af de ting, jeg synes har veret sverest ved at vare tat pd, det har vaeret svart at hdndtere,

at han har stjdlet fra os, fordi man ligesom, altsa jeg foler jo, nd, men vi har vaeret her altid, og vi ger alting for at
hjelpe ham sd godt, vi kan, og sa er han bare totalt ligeglad med det og tager vores ting og edelegger vores ting,
og han har slet ikke det der sddan dffektionsvaerdi for nogle af sine egne ting eller forstdelse for, at vi har nogle ting,
der betyder noget for os. Altsd, det kan han slet ikke satte sig ind i, sd han har flere gange edelagt nogle ting, som
ikke har veret hans egne, som har vaeret nogle af vores andres ting”.

Lene: "Jeg har feks. redet rigtigt meget og haft nogle rosetter [praemier] hangende, fra nogle konkurrencer, hvor
jeg en eller anden dag kommer op og siger til ham, at der er aftensmad, der kiggede jeg sd bare tilfeldigvis pa ro-
setterne og ser, at den ene er odelagt, og altsd det er tydeligt, at den ikke selv bare er trevlet op eller sddan, den er
blevet revet i stykker. Og altsd, der blev jeg rigtig sur pG ham og sagde, at det syntes jeg var virkelig tarveligt og gik
derfra, og s kommer han og siger undskyld, og sd tenker han: ’Nd, men nu har jeg sagt undskyld, sd er vi kommet
videre alle sammen’, hvor at det, synes jeg, har vaeret rigtigt svert ligesom at acceptere det der med, at han bare

er ligeglad pa en eller anden mdde, eller i hvert fald ikke teenker over det, hvis han bliver sur pa en. Det, synes jeg,

i hvert fald har varet det svaereste”.

Eksemplet viser, at der hos nogle biologiske barn kan opsta en utryghed i forhold til, hvad der kan ske med
de ting, som de holder af, og som betyder noget for dem. Lene beskriver det som noget af det svaereste
ved at vaere biologisk barn i en plejefamilie — at der kan ske noget med de ting, som hun holder af. Hvor de
andre tab maske i hgjere grad opleves som frivillige eller som nogle, der kan forhandles, si kan tabene af
materielle ting vaere mere synlige og endegyldige og derfor ogsa sverere at komme overens med.

Kapitlet er bygget pa fa interview og derfor ma dets resultater ses som tendenser frem for bredt afprove-
de resultater. Kapitlet peger pa, at de biologiske barn og unge er en vigtig ressource i plejefamilierne, som
hjelper til i forhold til konkrete opgaver og engagerer sig i barnet i pleje som en ven/sgskende, som barnet
i pleje ofte ser op til, hygger sig med osv.

Kapitlet viser ogsa, at de biologiske bern og unge oplever forskellige og ogsa indgribende a&ndringer i
deres liv, nar deres foreldre valger at fa et barn i pleje i familien med kronisk sygdom/handicap. Disse
®ndringer er bade med til at give bernene og de unge nogle kompetencer i forhold til at tage ansvar og
forsta sider i samfundet, som de ellers ikke ville komme i bergring med. Samtidig kan det vaere mere
eller mindre udfordrende for barnene og de unge alt efter deres og plejeforeldrenes ressourcer og bar-
net i plejes vanskeligheder. Det igjnefaldende ved de biologiske barns beskrivelser er deres ambivalens
ved de beskrevne udfordringer: De beskriver alle, at bgrnene i pleje er vigtige for dem som en sgster

134



eller bror, men samtidig oplever de ogsd, at bernene i pleje er en udfordring i hverdagen, fordi de tager
deres forzldres tid, skal have gentaget helt almindelige instrukser flere gange, har behov, der sztter
begransninger i forhold til et almindeligt familieliv med ferierejser og besag af venner osv.

Der er samtidig ogsa noget, der tyder pd, at plejeforaldrenes egne bgrn overvejende holder deres ambi-

valente folelser for sig selv og ikke beskriver de udfordringer, som de oplever ved livet i plejefamilien pa en
made, sa deres forzldre bliver klar over de fulde omkostninger for deres bern og unge.
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| dette kapitel szetter vi serligt fokus pd, hvordan begrnene og de unge med kronisk sygdom/handicap i
dognpleje og aflastning oplever at blive hgrt af deres sagsbehandler. | den forbindelse bliver det undersggt
nermere, hvorvidt og hvordan sagsbehandlere anvender sarlige tilgange eller metoder i samtaler med
bern eller unge, som eksempelvis ikke har noget sprog. Positivt viser nzrvaerende undersggelses resulta-
ter, at stgrstedelen af bernene og de unge oplever at blive hgrt. Disse resultater stir i modsztning til flere
andre undersggelser, der viser, at mange bern og unge ikke foler sig hort eller inddraget tilstrekkeligt.

Barn og unge har ret til at blive inddraget i beslutninger, der vedrerer deres eget liv jf. Serviceloven (SEL).
| dansk lovgivning er der de seneste ti ar kommet et gget fokus pa berns ret til inddragelse. Eksempelvis

i forbindelse med anbringelsesreformen fra 2006, der understreger inddragelse som et betydningsfuldt
aspekt i arbejdet med udsatte bgrn og unge (Servicestyrelsen, 2007) og igen med Barnets Reform fra 2011,
som fremhaver gget inddragelse af barnet i sagsbehandlingen (Servicestyrelsen, 2011)*.

Med @nsket om at fremme en mere inddragelses- og rettighedsorienteret tilgang i arbejdet med bern og unge
med kronisk sygdom/handicap i degnpleje og aflastning, har vi i denne undersggelse, som beskrevet i kapitel
4, udviklet et brugervenligt spergeskema med mulighed for auditiv eller visuel stotte, og dertil har vi benyttet
os af konkrete samtalevaerktgjer som eksempelvis KAT-kassen (Callesen et al., 2002) og de sékaldte 'tegne-
seriesamtaler’ (Gray, 1994) under vores interview med nogle af barnene og de unge. Formalet med dette har
vaeret at inddrage nogle af de bern og unge med specifikke kroniske sygdomme/handicap, der umiddelbart
ville have svaert ved at besvare et almindeligt spergeskema eller gennemfgre et almindeligt interview.

Kapitlet er primart baseret pa bernenes og de unges besvarelser fra spgrgeskemaundersggelsen og de
kvalitative interview. Dertil indgar ogsa sagsbehandlernes og familieplejekonsulenternes perspektiver pa
inddragelse af barn og unge med kronisk sygdom/handicap.

Det har ikke varet muligt at finde frem til undersogelser, der specifikt har fokus pa inddragelse af barn
og unge med kronisk sygdom/handicap i degnpleje eller aflastning. Der findes dog en enkelt undersggelse
om bgrn og unge med kronisk sygdom/handicap, hvor deres oplevelse af inddragelse bergres, samt flere
undersggelser om inddragelse i forhold til anbragte bern generelt. Undersogelserne fra disse to omrader
vil kort blive beskrevet i det felgende:

| den allerede beskrevne rapport fra Danske Handicaporganisationer (2008) beskriver bgrnene og de
unge, at de oplever mange sagsbehandlerskift, og at det er med til at forsterke en generel oplevelse af

46 Borns ret til at blive hort fremgar som tidligere naevnt af dansk lovgivning (SEL § 48), hvor en samtale med bgrn og unge i
savel degnpleje som aflastning (efter SEL § 52) skal finde sted, nar sagsbehandleren skal udarbejde handleplanen (SEL § 140)
og folge op pa denne (SEL § 70) og/eller skal traffe en afgorelse, der har betydning for barnets eller den unges liv. En sadan
samtale med barnet eller den unge skal finde sted mindst to gange om éret. Det vil dog altid vare en konkret vurdering, hvor
meget barnet eller den unge kan eller skal inddrages, og dette skal ses i overensstemmelse med barnets alder og modenhed.
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manglende lydhgrhed og forstaelse i deres mgde med ’systemet’. Flere beretter, at der ikke bliver lyttet til
deres behov, og at de derfor ikke modtager den hjalp og stette, som de oplever, at de har brug for.

Undersagelser om anbragte bern og unge generelt beskriver samme tendens:

Den fernavnte undersggelse fra SFl (Ottosen et al., 2015) om trivslen hos anbragte barn og unge, jf.
kapitel I, behandler temaet inddragelse og viser, at familieplejeanbragte barn og unge i mindre grad oplever
at blive inddraget i valg af anbringelsessted end bgrn og unge anbragt pa dggninstitution eller socialpadago-
gisk opholdssted (ibid.). Tendensen gér igen, nar det handler om inddragelse af barn og unge i beslutninger
om frivillige foranstaltninger, sasom aflastning. Ankestyrelsens praksisundersggelse (2011) af kommunernes
inddragelse af barn og unge ved frivillige foranstaltninger bygger pa en gennemgang af 12| sager fra femten
kommuner. Undersagelsen kritiserer, at kommunerne ikke i tilstraekkelig grad inddrager bern og unge i fri-
villige foranstaltninger som aflastning. Ifzlge undersegelsen er sagsbehandlernes almindeligste begrundelser
for at ikke at inddrage barnet eller den unge, at han eller hun ikke har den forngdne alder, modenhed, eller
psykiske velbefindende (ibid.).

Den tidligere nzvnte undersegelse fra VABU (Larsen et al., 2012) om teenagere i familiepleje viser, at kun
ganske fa af de unge i ordinzr familiepleje sammenlignet med de unge i netvaerkspleje er blevet spurgt i
forbindelse med valg af anbringelsessted. Undersggelsen om teenagere i familiepleje viser, at om end 56
procent af de unge oplever, at sagsbehandleren altid eller for det meste lytter til de ting, den unge har at
sige, sa oplever nogle unge, at sagsbehandlere eller andre medarbejdere fra kommunen ikke har taget dem
alvorligt, hvis de havde brug for hjelp, eller har truffet afgerelser hen over hovedet pd dem. Nogle har
oplevet, at det er svaert at fa fat pa deres sagsbehandler, og hyppige sagsbehandlerskift kan vare med til at
gore det vanskeligt for den unge at holde styr pa, hvem der er sagsbehandler. Det kan ogsa medvirke til at
gore det vanskeligt at fa opbygget den tillid til sagsbehandleren, der er nedvendig for, at den unge kan og
har lyst til at betro sig (ibid.).

Barneradets kvalitative undersggelse om anbragte barn og unge peger sarligt pa, at mange bern og unge
oplever, at sagsbehandleren i hgjere grad lytter til andre voksne end til dem (Berneradet, 2012). Mens et
kvalitativt studie (Jensen, 2014) om inddragelse af bern og unge i socialt myndighedsarbejde ligeledes kon-
kluderer, at udsatte bern og unge ikke altid oplever at blive inddraget, men at de kan og gerne vil inddrages
samt ensker indflydelse pa deres egen situation. Jensen papeger, at det er vasentligt, at barn og unge bliver
anerkendt som kompetente aktorer i deres eget liv, og at der derfor er behov for at udvikle en mere bor-
nevenlig og tilpasset inddragelsesform i sagsbehandleres myndighedsarbejde (ibid.).

Ifelge Warming (2011) viser nyere barndomsforskning, at inddragelse pa den ene side kan vare belasten-
de for bern og unge, men at mangel pa indflydelse kan vaere om end mere belastende for dem. Warming
pointerer derfor:” ... at indflydelse kan vare belastende, aflastende og styrkende” (Warming, 2011: 31). |
SFIs undersggelse ”Bern og unge i Danmark. Velfeerd og trivsel 2010” (Ottosen et al., 2010) fremhzves, pa
baggrund af en tidligere undersogelse om anbragte barn og unges trivsel, at der er en harfin balance i myn-
dighedssagsbehandlerens arbejde mellem at fa barnet eller den unge til at fole sig hort og taget alvorligt, og
at barnet eller den unge ikke skal bzre et sterre ansvar, end det kan handtere (ibid.).

Helt overordnet tegner de samlede undersggelser et noget dystert billede af, hvordan det gar med inddra-
gelsen i sagsbehandlingen af bade barn og unge med kronisk sygdom/handicap og anbragte bgrn og unge

137



generelt. Naervaerende undersggelse giver imidlertid et andet billede. Dertil skal ogsa siges, at maengden
af undersogelser giver indtryk af, at der er bred interesse for emnet, og at forstaelsen for at bern og unge
skal inddrages bedre, er stigende.

| nerveerende undersggelse har vi gnsket at belyse, i hvor hej grad bern og unge med kronisk sygdom/
handicap foler sig hort og inddraget af sagsbehandleren. | spergeskemaundersagelsen til barn og unge med
og uden kronisk sygdom/handicap i savel degnpleje som aflastning er bgrnene og de unge blevet spurgt
om, hvor ofte de synes, at deres sagsbehandler lytter til, hvad de har at sige””. Med en almenggrende
indledning, der lyder: "Bern og unge, som bor i en plejefamilie, har en sagsbehandler. En sagsbehandler skal
hjzlpe med, at man far den rigtige hjelp fra kommunen”, er barnene og de unge i degnpleje efterfolgende
blev stillet spargsmalet: ”Hvor ofte synes du, at din sagsbehandler lytter til, hvad du har at sige?”.

| alt 43 100 % 78 100 % 121 100 %
Altid/for det meste 29 67 % 50 64 % 79 65%
Nogle gange 4 9 % 10 13 % 14 12 %
Sjzldent/aldrig 2 5% 10 13 % 12 10 %
Ved ikke/

Ved ikke, om jeg har en sagsbehandler/ 8 19 % 8 10 % 16 13 %

Jeg kender ikke min sagsbehandler

Svarkategorierne “Altid” og "For det meste” er samlet til én kategori ligesom ”Sjeldent” og "Aldrig”, samt "Ved ikke”, "Ved ikke,
om jeg har en sagsbehandler” og ”Jeg kender ikke min sagsbehandler” er slaet sammen. Dette er for at undga et meget lavt antal
respondenter i hver af kategorierne.l svar mangler.

Tabel 9.1a viser, at der ikke er signifikant forskel pa svar fra bern og unge med kronisk sygdom/handicap
sammenlignet med bgrn og unge uden kronisk sygdom/handicap. Op mod to tredjedele af alle barnene
og de unge i degnpleje oplever, at deres sagsbehandler altid eller for det meste lytter til, hvad de har at
sige. | alt 12 procent svarer nogle gange og 10 procent sjzldent eller aldrig. I3 procent har enten svaret,
at de ikke ved det, at de ikke ved, om de har en sagsbehandler, eller at de ikke kender deres sagsbe-
handler. Barn og unge med kronisk sygdom/handicap har i hejere grad sat kryds ved de sidstnzvnte
svarkategorier, hvor procentandelen er 19 procent, sammenlignet med bern og unge uden kronisk syg-
dom/handicap, hvor tallet er 10 procent.

47 Beornenes og de unges besvarelser i forhold til spergsmal om inddragelse skal lzeses med forbehold for, at sagsbehandleren
reelt kan have lyttet til bornene og de unge og inkluderet deres holdninger i sine overvejelser og afgerelser, uden at barnene
og de unge er klar over det. Barnene og de unge vil ikke altid have overblik over de fulde konsekvenser af egne gnsker, og ’at
blive lyttet til’ er derfor ikke det samme som, at bgrnene og de unge far ret eller kan forvente at fa deres gnsker opfyldt.
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Resultaterne fra tabel 9.1a tegner helt overordnet et positivt billede af barnenes og de unges oplevelse af
inddragelse. Det er sdledes forholdsvis positivt, at nesten to tredjedele af alle barnene og de unge med
eller uden kronisk sygdom/handicap i degnpleje har svaret altid eller for det meste til spgrgsmalet.

Barn og unge med og uden kronisk sygdom/handicap i aflastning har svaret pa samme sporgsmal, som blev
indledt med denne almenggrende s®tning: "Bern og unge, som engang imellem kommer i en aflastningsfa-
milie, har en sagsbehandler. En sagsbehandler skal hjaelpe med, at man far den rigtige hjalp fra kommunen”.

| alt 36 100 % 19 100 % 55 100 %
Altid/for det meste 3 8 % I 58 % 14 25%
Nogle gange 8 22% 0 0% 8 15 %
Sjzldent/aldrig 4 I % 4 21 % 8 15 %
Ved ikke/

Ved ikke, om jeg har en sagsbehandler/ 21 58 % 4 21 % 25 45%

Jeg kender ikke min sagsbehandler

Svarkategorierne "Altid” og "For det meste” er samlet til én kategori ligesom ”Sjzldent” og “Aldrig”, samt "Ved ikke” og ”"Ved
ikke, om jeg har en sagsbehandler” og ”Jeg kender ikke min sagsbehandler” er slaet sammen. Dette er for at undga et meget
lavt antal respondenter i hver af kategorierne. Signifikant forskel mellem bgrn og unge med og uden kronisk sygdom/handicap.
Fisher’s Exact Test: p < 0,05.

Besvarelserne fra bernene og de unge i aflastning illustreret i tabel 9.1b, viser, at barn og unge med kronisk
sygdom/handicap i aflastning i signifikant lavere grad oplever, at sagsbehandleren lytter til, hvad de har at
sige. Blandt barn og unge med kronisk sygdom/handicap i aflastning er det kun 8 procent, der oplever, at
deres sagsbehandler altid eller for det meste lytter til dem. Blandt bern og unge uden kronisk sygdom/han-
dicap i aflastning er denne procentdel 58.

Nar man sammenligner besvarelserne fra bern og unge i degnpleje (tabel 9.1a) med besvarelserne fra
bern og unge i aflastning (tabel 9.Ib), viser resultaterne, at barn og unge i aflastning i signifikant min-
dre grad end bgrn og unge i degnpleje oplever, at deres sagsbehandler lytter til, hvad de har at sige*.
Blot 25 procent af bernene og de unge i aflastning har svaret altid eller for det meste, hvor 65 procent

i degnpleje har svaret dette. Ved de to efterfolgende svarkategorier er der ikke en storre forskel. 15
procent af bernene og de unge i aflastning har svaret nogle gange, hvor det for bern og unge i degnpleje
er |12 procent. Ved sjzldent eller aldrig har 15 procent af bgrnene i aflastning sat deres kryds, hvor tallet
for bern i degnpleje er 10 procent. En storre forskel fremkommer ved de sidste svarkategorier. Her har
hele 45 procent af bornene og de unge i aflastning enten svaret, at de ikke ved det, at de ikke ved, om
de har en sagsbehandler, eller at de ikke kender deres sagsbehandler, hvor dette samlede tal blot er 13
procent ved barnene og de unge i dognpleje.

48 Chi-Square: p < 0,05.
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Som naevnt i kapitel 2 kan bgrn og unge komme i aflastning efter to paragraffer i Serviceloven. Er aflast-
ningsordningen ivaerksat efter paragraf 52 i Serviceloven, ber barnet have en samtale med sin sagsbe-
handler, nér der skal folges op pa handleplanen. Er barnet i aflastning efter paragraf 44, jf. paragraf 84

i Serviceloven, skal der ikke udarbejdes en handleplan, og barnet mgder saledes ikke nedvendigvis sin
sagsbehandler med jeevne mellemrum. Pa baggrund af besvarelserne kan vi ud fra data se, at 7 barn eller
unge i aflastning efter paragraf 44, jf. paragraf 84, har besvaret spgrgeskemaet. | af disse har svaret for det
meste, 4 har svaret, at de ikke ved, om de har en sagsbehandler, og 2 har svaret, at de ikke kender deres
sagsbehandler. Selv om vi frasorterer besvarelserne fra de 7 bern og unge i aflastning efter paragraf 44, jf.
paragraf 84, vil der fortsat vare en storre andel af barn og unge, der har svaret, at de enten ikke ved, om
de har en sagsbehandler, at de ikke kender deres sagsbehandler eller ved ikke.

Derved kan narvaerende undersggelses resultater understgtte resultaterne fra bade Ankestyrelsens prak-
sisundersggelse om frivillige foranstaltninger (2011) og Jensens (2014) undersegelse af inddragelse i socialt
arbejde, der viser, at barn og unge i aflastning i mindre grad inddrages i egen sag.

Hyppige sagsbehandlerskift og inddragelse

Som tidligere nevnt har bernene og de unge haft mulighed for at knytte en kommentar eller skrive en
bemarkning i en aben svarkategori under hvert spergsmal i spergeskemaundersggelsen. Det har de stort
set kun benyttet sig af i forhold til spargsmalet om, hvor ofte de synes, at sagsbehandleren lytter til, hvad
de har at sige. En storre andel af barnene og de unge har valgt at skrive en kommentar eller bemarkning
under netop dette spgrgsmal. Nogle kommentarer uddyber og praciserer, at de fgler sig lyttet til og hert
af sagsbehandleren. Flere unge i degnpleje naevner, at de i forbindelse med, at de er blevet ®ldre, i hgjere
grad oplever inddragelse. Eksempelvis skriver en pige pa 17 ar med hjerneskade: “Det er blevet meget bedre
nu, for der horte hun aldrig til mig, kun mine plejeforaeldre”. Nogle skriver, at sagsbehandleren kan vare travit
optaget, og at sagsbehandlingstiden kan vare lang — herunder en dreng pa |5 ar med autisme: “Hvis der er
noget, man ensker sig, s gdr der lang tid, for man fdr svar”. En pige pa 17 &r med ADHD finder sympati med
sagsbehandlerens mange arbejdsopgaver, og om end hun oplever at blive lyttet til, kan travlheden pavirke
hendes oplevelse af kontakten til sagsbehandleren: ”Jeg synes, at de lytter, men jeg synes, reglerne pa omrdadet
er sd latterlige og forvirrende, at det gar ud over sagsbehandleren, ndr tingene ikke lige er til at finde ud af ... Og

2»

ndr de har sd travlt, sa feler man sig bare som en bunke papir ... ”.

Flere barn og unge i degnpleje har ligeledes valgt at skrive kommentarer om hyppige sagsbehandlerskift og
de konsekvenser, dette kan have for oplevelsen af inddragelse eller trivsel generelt. En pige pa 16 ar med en
kronisk sygdom naevner: ”’Jeg har ofte oplevet, at der ikke var styr pd tingene ... ofte har der vaeret sagsbehandler-
skift, hvilket gor det svart at blive fortrolig med en, der skiftes ud efter 6 mdneder”. Flere skriver ligeledes, at de
ikke kender eller har mgdt deres nye sagsbehandler endnu, som eksempelvis en dreng pa 15 ar: ”’Jeg kender
ikke min [nuverende] sagsbehandler, da der hele tiden er en ny”. En pige pa 12 ar med et bevagelseshandicap
har medt sin nye sagsbehandler, men skriver fglgende: “Hun er helt ny, sd jeg kan ikke vare sikker pd, at det
fortsatter. Hun har lyttet indtil nu”. Disse udsagn understreger, at hyppige sagsbehandlerskift enten kan vare
utilfredsstillende eller skabe en vis form for skepsis og usikkerhed. Hvis barn og unge i familiepleje forven-
ter, at sagsbehandleren Igbende udskiftes, kan det vere svart for dem at fa etableret et fortroligt rum.

Nogle barn og unge i aflastning har ogsa valgt at kommentere spgrgsmalet om, hvorvidt sagsbehandleren

lytter til, hvad de har at sige. En dreng pa 17 ar skriver: ”Jeg har i 2014 haft 7 forskellige”. Ogsa en pige pa
I5 ar nzevner hyppige sagsbehandlerskift, men oplever, at hun med alderen foler sig mere hert: "Lige nu
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synes jeg, at min sagsbehandler lytter til mig, men jeg ved ikke, om det er fordi, at jeg er blevet aldre/halv voksen.
Men det er forste gang, at jeg foler mig hert af min sagsbehandler. Jeg har haft super mange”. En pige pa 16 ar
naevner ogsa sagsbehandlerskifte, men fremhaever, at hendes sagsbehandlere har lyttet: Vi har skiftet sags-
behandler mange gange, men hver sagsbehandler har lyttet til, hvad jeg har at sige”.

Med afset i de kvalitative interview er det dog kun hos degnplejeanbragte barn og unge med kronisk
sygdom/handicap, at temaet inddragelse er szrligt fremtraedende. Flere af de interviewede bgrn og unge i
dognpleje oplever, at de bliver hgrt og set af sagsbehandleren, men deres oplevelse af hyppige sagsbehand-
lerskift kommer ogsd her til udtryk hos flere.

Da intervieweren sporger Daniel, en 16-arig dreng med en sjelden kronisk sygdom, hvordan det har varet for
ham at have en sagsbehandler, fortaller han, at han ikke kan huske, hvor mange sagsbehandlere han har haft.
Han erindrer, at der har varet en periode, hvor det stort set hver gang var en ny sagsbehandler, han megdte:

” ... man ndede lige at kende den ene, og sd skiftede det og sddan noget ... "
Int.: ”Hvordan har det vaeret?”

Daniel: ”Jamen, jeg ved ikke ... det er ikke, fordi jeg har sddan et tat forhold eller noget med mine sagsbehand-
lere. De kommer jo bare, og sd snakker man egentlig, og det er ikke fordi, jeg sddan ger noget stort ud af det
egentlig ... det er egentlig bare mdske lidt at fd det overstdet”.

Enkelte af barnene og de unge oplever dog ogsa, at det er belastende at skulle kommunikere for meget med
sagsbehandleren, og de @nsker snarere fred og ro. En ung pige med ADHD pa I3 ar har i sporgeskemaunder-
sogelsen skrevet en kommentar om, at hendes sagsbehandler kommer for tit: ”’Jeg synes, at min kommer alt
for meget, og jeg har ikke brug for det. Jeg synes, at det er lidt nedvaerdigende, at der kommer en, der skal
sporge ud om ens opfersel, og hvordan man har det, nar det er sddan noget, man taler med sine plejeforzl-
dre eller foreldre om. Fordi de er ligesom min rigtige familie, og jeg synes lidt, at det adelaegger alt muligt, at
der kommer en person, der bare kan styre det hele, nar mine plejeforzldre ligesd godt kunne”. Med afsaet i
dette citat er det tydeligt, at pigen ikke onsker, at sagsbehandleren blander sig i hendes og plejefamiliens liv.

De kvalitative interview med bgrnene og de unge i degnpleje peger pa, at jo ®ldre barnene eller de unge
bliver, jo mindre oplever de, at sagsbehandlerens tilstedevaerelse og indblanding i deres liv som sadan er
nedvendig lengere. Nogle setter deres onske om mindre kontakt til sagsbehandleren i relation til de
hyppige sagsbehandlerskift, de har oplevet, imens andre navner, at de ikke l&ngere har brug for en sagsbe-
handler til at hjzlpe dem, eksempelvis i forhold til ensker om mere eller mindre samvaer med deres forzl-
dre. /ndringen i bernenes og de unges gnsker kan skyldes, at unge i teenagedrene i hoj grad streber efter
normalitet (Larsen et al., 2012), men det kan ogsé skyldes, at de unge i langt hgjere grad end yngre born er
i stand til at give udtryk for deres @nsker og behov, og at de derfor ikke i samme grad oplever at have brug
for sagsbehandlerens stotte.

At fole sig tryg i madet med en ny aflastningsfamilie

Nogle gange er det dog ikke nok, at sagsbehandleren skaber tid og rum til at lytte til barnets eller den
unges fortallinger, hvis barnet eller den unge har svart ved at finde de rigtige ord. Dette beskriver
I4-arige Christian med autisme, som i sin tid havde svert ved at fortzlle, at han ikke bred sig om at
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vere hos sine forste aflastningsforaldre. | interviewet fortzller han, hvor svaert det var for ham at skulle
sxtte ord pa, hvorfor han ikke havde lyst til at komme i sin ferste aflastningsfamilie. Ifalge Christian er
det meget vigtigt, at barnets foraldre og sagsbehandleren er opmarksomme pa at observere barnet

og barnets reaktioner, bide i mgdet med aflastningsfamilien og nar barnet er kommet hjem igen fra sin
weekend hos aflastningsfamilien:

”Mit rdd er, at man skal tage det langsomt. | stedet for at du kommer ud til dem [aflastningsfamilien] den forste
gang, sd lad dem komme til dig. De kan komme hjem til dig og snakke med dig, hvor du feler dig sikker. Og sd kan
de komme nogle uger eller mdneder senere pd besag igen. Min [anden] aflastningsfamilie kom ferst og besogte
mig, og forst da jeg folte mig sikker, sd tog jeg hen til dem pd besag”.

Christian fortaller om nogle oplevelser i sin tidligere aflastningsfamilie, som gjorde ham bange og utryg, og
derfor har det vaeret svaert for ham, at han skulle have en anden aflastningsfamilie, da han endelig tog mod
til sig og fortalte sine foraldre om sine oplevelser. Christian fortller derfor, at det var afgerende for ham,
at hans potentielle nye aflastningsforaldre forst besggte ham i sit eget hjem, hvor han felte sig tryg og ikke
var sa angstelig ved situationen. Det kommer ligeledes tydeligt frem, at det var rart for ham, at han blev
taget med i beslutningen om, hvornar han skulle besgge aflastningsfamilien ferste gang. Christian valgte
allerede efter aflastningsfamiliens forste besgg hos ham og foraldrene, at han nogle weekender efter deres
besgg skulle besgge dem. Han valgte at overnatte hos aflastningsfamilien en hel weekend, men forst efter
han havde besggt dem nogle gange.

Som navnt i kapitel 2 skal barn og unge, der, jf. SEL § 52, er anbragt i en plejefamilie eller regelmassigt
kommer i en aflastningsfamilie, heres og inddrages i forhold til opfalgning pa anbringelsen eller den frivillige
foranstaltning. | Kebenhavns Kommune er familieplejeomradet som tidligere nevnt organiseret saledes, at
sagsbehandlere star for det personrettede tilsyn med barnet eller den unge, hvor familieplejekonsulenterne
yder rad og vejledning til plejefamilien (Bressendorff og Madsen, 2011). Med afset i denne opgavefordeling
imellem sagsbehandler og familieplejekonsulent er det sagsbehandleren, der primart har kontakten til bar-
net eller den unge. Pa baggrund af de gennemfarte gruppeinterview med savel sagsbehandlere som familie-
plejekonsulenter er det tydeligt, at der er stor forskel pa, hvornar og hvordan barn og unge med kronisk
sygdom/handicap bliver inddraget i beslutninger vedrerende deres eget liv.

Barnets og den unges perspektiver giver stgrre indsigt

Da intervieweren sporger til, hvordan sagsbehandlere og familieplejekonsulenter inddrager born og unge
med kronisk sygdom/handicap i bernesamtaler, giver begge grupper udtryk for, at de er opmarksomme pa
berns rettigheder i forhold til at blive hgrt. Under samtlige gruppeinterview er der positive eksempler pa,
hvordan bern og unge med kronisk sygdom/handicap bliver inddraget. En familieplejekonsulent fortzller,
hvordan en sagsbehandler i hgj grad har sgrget for, at en dreng med autisme er forberedt og ved, hvad der
skal ske i god tid — bade i forhold til stort og smat:

Agnes: ” ... hun [sagsbehandleren] har hart ham, og hun har hjulpet ham med at blive tryg i forhold til, at han
godt kunne blive boende hos plejefamilien. Hun havde forelagt sagen i Barne- og Ungeudvalget, sa han fik lov til at
blive boende, og det har hjulpet ham rigtigt meget [...] sagsbehandleren er altsd ogsd god til at tale med drengen
og here, ndr han siger, at det er vigtigt for ham, at han kommer med plejefamilien pd sommerferie, og han ved
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allerede i lobet af fordret, om han komme med dem pd sommerferie. Altsa, hun bakker ham op og herer, hvad han
siger, s han har denne der fornemmelse af, at der er nogen, der vil ham det godt, og som passer pd ham ... ”

En anden familieplejekonsulent fortzller, at det er sarligt givende for hende, nar en sagsbehandler invite-
rer hende til at deltage i den sakaldte bernesamtale med barnet eller den unge. | den forbindelse navner
familieplejekonsulenten et konkret eksempel:

Trine: ” ... vi [sagsbehandler og familieplejekonsulent] sad bare og snakkede nasten to timer med det her ple-
jebarn, hvilket gav mig en helt fantastisk, utrolig ny vinkel pa hele sagen [...] Han sagde til sin sagsbehandler: ’Kan
jeg ikke godt fd en ny plejefamilie?’. Vi fandt sammen ligesom ud df, hvad det var, der gik ham pd denne her unge
dreng med autisme, og sd snakkede vi bagefter med plejefamilien ... ”.

Dette eksempel tager afset i en fortelling om en dggnplejeanbragt teenager med autisme, der havde en
uoverensstemmelse med sine plejeforaldre og derfor gerne ville have en ny plejefamilie. At familiepleje-
konsulenten var til stede sammen med sagsbehandleren og den unge under bgrnesamtalen gjorde, at de
sammen med drengen fandt frem til, hvad der skulle til, for at han og plejeforaldrene kunne lgse deres
uoverensstemmelse. Efter samtalen tog de — sammen med barnet — en fzlles droftelse med plejeforzldre-
ne og fik umiddelbart lgst uoverensstemmelsen. Familieplejekonsulentens deltagelse under samtalen med
drengen og sagsbehandleren alene gav hende nogle nye perspektiver pé plejeforzldrenes savel gode som
mindre gode mader at handtere drengens adfaerd pa.

Dette eksempel giver et billede af, at familieplejekonsulentens deltagelse i samtaler med barnet eller den
unge kan bidrage med relevant viden, der er vigtig i radgivningen og vejledningen af plejefamilien. To fami-
lieplejekonsulenter drefter desuden felgende i gruppeinterviewet under samme tema:

Karin: ”’Jeg snakker tit med bernene”.
Heidi: ”Beder du dem sa om at blive hjemme fra skole, ndr du kommer?”

Karin: ”Ja, eller ogsG kommer jeg senere. Sddan at de er hjemme. Jamen, det er, fordi jeg synes, at jeg har brug for at
have en fornemmelse af; hvor de er henne, og hvad de tenker, og hvad de har gang i, for at jeg kan vejlede plejefamilien”.

Dette skal ikke forstas sadan, at de familieplejekonsulenter, som vzlger at tale med bgrnene og de unge,
gennemferer de lovpligtige barnesamtaler, som sagsbehandlere star for, jf. organiseringen af familieple-
jeomradet i kommunen, der er nzermere beskrevet i kapitel 2. Eksemplet viser i stedet, at nogle familie-
plejekonsulenter finder det ngdvendigt og hensigtsmassigt at afsaette tid til at tale med bgrnene eller de
unge, nar de er pa besog i plejefamilien. Familieplejekonsulenternes jevnlige dialog og kommunikation med
bernene og de unge bliver fremhavet som et vigtigt element, der kan gore, at de i hgjere grad foler sig
kompetente til at vejlede plejefamilien med afset i barnets eller den unges behov og ensker.

Szrlige metoder i samtaler med bgrn og unge

Sagsbehandlerne ved Borgercenter Handicap fortaller under interviewet, at de netop er giet i gang med
at se nermere pd, hvordan de sakaldte barnesamtaler kan optimeres ved at benytte visuelle materialer. En
sagsbehandler refererer til en kollega, som har haft positiv erfaring med at ndre sin tilgang under bgrne-
samtalen ved at tegne sammen med barnet:
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Helle: ” ... den mdde hun havde talt med barnet pd tidligere, det havde ikke virket sd godt. Sd hun tankte:
’Hvad kan jeg gore anderledes?’ [...] SG hun begyndte at tegne sammen med barnet og gjorde spargsmdlene
meget mere konkrete ... og det kunne han [plejebarnet] meget bedre forholde sig til, og han var meget mere
talende end ved tidligere barnesamtaler, hvor det mere havde vret, altsd et stiltiende samtykke ved, at han
nikkede eller et eller andet, ikke”.

Alle sagsbehandlere giver under interviewet udtryk for, at de gerne vil dygtiggare sig inden for dette
omrade og lxre flere og nye redskaber i deres kommunikation med bgrn og unge, som har en kronisk
sygdom/et handicap.

For bern og unge, hvis handicap gor, at de ikke har et sprog, nevner sagsbehandlerne, at brug af tegninger
og visuelt materiale i hgjere grad kan vaere med til at sikre inddragelse af barnet eller den unge. En sagsbe-
handler nevner ogsa, at hvis barnets eller den unges handicap gor, at de ikke har et sprog, kan observatio-
ner af barnet udgere et element af inddragelse:

Kate: ” ... iser observationer kan man benytte sig af. De er nedvendige i forhold til de barn, som ikke har noget
sprog, og hvor man md se pd andre mdder, om de er i trivsel, eller hvordan de reagerer pa det, der sker omkring
dem, hvor man ikke, altsd, kan fd konkrete svar. De viser det med tydelighed, men sd skal man ogsd vare der til
at se det”.

Ogsa familieplejekonsulenterne fortzller, at observationer i hgjere grad anvendes til bern og unge uden
sprog. Familieplejekonsulenterne navner, at det kan vaere svart for sagsbehandlere at gennemfere en de-
cideret bgrnesamtale, nar bernene og de unge ikke har noget sprog. En familieplejekonsulent tilfgjer i den
forbindelse, at afgerelserne ofte bliver baseret pa observationer eller andres fortallinger om barnet:

Agnes: "Altsd, det kan nogle gange vare svart at inddrage de barn, der er meget retarderede eller meget han-
dicappede, fordi der er det jo sddan set plejefamilien, der er deres talerar, fordi det er ikke alle bernene, der har
et sprog. Sa det er jo en fornemmelse ... Altsd, det er jo plejefamilien, der er tet pd barnet, som kan fornemme,
om barnet har det godt eller ikke har godt. Og der kan det vare rigtigt svaert at inddrage barnet ... andet end
at man kan kigge pd barnets signaler: Hvad kan barnet lide, og hvad er godt for barnet, og hvad er ikke godt for
barnet og sddan noget?”.

Af forskellige arsager bliver nogle bgrn og unge ikke hgrt

Observationer af barnets eller den unges adfeerd under bgrnesamtalen, hvor sagsbehandleren er til ste-
de, kan saledes udgere et supplement og understgtte en myndighedsafgerelse. Om end de interviewede
sagsbehandlere og familieplejekonsulenter er opmarksomme péd og ensker at inddrage bern og unge med
kronisk sygdom/handicap, kommer det alligevel til udtryk under de forskellige gruppeinterview, at dette
ikke altid sker. Nogle gange pa baggrund af barnets alder eller modenhed, men primart med afsat i vurde-
ringen af barnets eller den unges kognitive funktionsniveau. | gruppeinterviewene med henholdsvis sags-
behandlere og familieplejekonsulenter forekom kategoriseringer og diagnosticeringer af barn med kronisk
sygdom/handicap, og disse blev brugt pa en indforstaet made, hvor den enkelte diagnose kom til at fungere
som en forklaring pa manglende inddragelse. Sagsbehandleren i falgende citat tager eksempelvis for givet,
at en pige med Downs syndrom ikke kan inddrages i beslutningen om sin egen anbringelse, fordi hun har
den diagnose, hun har. Samtidig er sagsbehandleren aben over for, at unge med et hgjere funktionsniveau
og sprog kan inddrages i valg af anbringelsessted:
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Kate: ”Jeg har jo igen de unge, sd de siger lidt mere, og der kan de jo godt udtrykke: ’Jamen jeg vil rigtigt gerne
bo i en normal familie’, hvis problemet er, at far og mor drikker, eller hvad det er [...] og sd kan man jo snakke
med dem om det og tage den der fra. Man kan sige hende mongolen der rog fra en plejefamilie til en anden, hun
[-..] altsa der vurderede vi, at det var bedst, fordi hun ikke havde noget biologisk familie, ikke, sa der var hun ikke
ligesom inde over, fordi det var hun ikke god nok til at kunne udtale sig om, og slet ikke sddan dér vel”.

Dette citat afspejler, at den unge pige ikke bliver inddraget i beslutningen om valg af et nyt anbringelsessted,
da sagsbehandleren vurderer, at pigen pa baggrund af sit handicap ikke er i stand til at udtale sig. Eksemplet
viser, at et lavere kognitivt funktionsniveau og et begrenset sprog kan vere arsagsgivende til, at barn eller
unge med specifikke kroniske sygdomme/handicap ikke bliver inddraget i vigtige beslutninger, der vedrerer
deres liv. Under de forskellige gruppeinterview med sagsbehandlere og familieplejekonsulenter er der flere
eksempler pa, at bernenes eller de unges diagnoser bliver italesat pa en kategoriserende made, der kan
skygge for et nuanceret blik pa, hvem barnet er, og hvad barnet kan. Udtalelser som ’ADHD-barnet med
udadreagerende adfzerd’, 'barnet har valdig ekstremt autistisk adfeerd’ eller 'den meget, meget handicap-
pede dreng’ bliver nogle gange brugt som en forklaring pa en serlig adfeerd, der vanskeligger inddragelse

af bernene og de unge i det sociale arbejde. For savel sagsbehandlere som familieplejekonsulenter er der
risiko for, at kategoriseringer og termer med afset i selve diagnosen kan komme til at skygge for at kunne
se nuanceret pa det enkelte barns eller unges kompetencer og muligheder for at blive inddraget.

| gruppeinterviewene med sagsbehandlere og familieplejekonsulenter er det bemarkelsesvaerdigt, at der i
forhold til spergsmalet om inddragelse af barnene og de unge er flere eksempler pa, at barn og unge, hvis
plejeforaeldre af forskellige drsager valger at blive skilt, ikke er blevet hort eller inddraget. Her har forvalt-
ningen i flere tilfelde valgt at anbringe barnet et andet sted. En familieplejekonsulent forteller:

Heidi: ”Jeg har en plejefamilie, der blev skilt her for fem-seks dr siden, og det var meget op og ned ad bakke det
med, hvem skulle sd overtage opgaven, og det blev sd besluttet, at det blev plejemor, der fik godkendelsen, og
plejefar blev koblet totalt af af forskellige grunde. De har haft pigen, siden hun var helt lille. Hun er nu teenager. Sd
hun har varet der, mens hun var otte-ni-ti ar, og alt det her har stdet pd, og hun er simpelthen ikke blevet hort [...]
hun har et fysisk handicap og noget mental retardering og lidt andre ting og sager, men har jo sprog og [...] hun er
rigtigt vred over, at hun ikke er blevet hort ... ”.

Citatet tager afset i et forlgb, hvor ingen i forbindelse med plejeforaldrenes skilsmisse har hert, hvad
pigen tenkte. Efterfalgende har hun givet udtryk for, at hun ikke har varet tilfreds med situationen, og det
har pavirket hendes trivsel. Der er i det kvalitative materiale flere eksempler pa manglende inddragelse i
forbindelse med plejeforaldres skilsmisse. En sagsbehandler fortaller om en afgerelse, hvor hun valgte at
flytte et barn fra sin plejefamilie til en anden plejefamilie, og at det var plejeforaldrenes skilsmisse, der var
den udlgsende arsag til dette:

Janne: ”Jeg har ogsd haft en sag, hvor plejeforaeldrene blev skilt, og barnet havde boet der, siden hun var helt lille.
Man mente sa alligevel ikke, at de kunne varetage opgaven, og slet ikke efter de var blevet skilt og havde glemt at
fortzlle det til kommunen, og der blev hun ogsa fjernet fra den ene dag til den anden dag over i en anden plejefa-
milie. Det var sa heldigvis en meget professionel, dygtig plejefamilie, men altsd ... det var ogsd en pige med et lavt
kognitivt funktionsniveau, der i et dr hver dag tog sin kuffert og sagde, at hun skulle hjem til far [sin ferste plejefar],
og det skulle hun altsd ikke. Det var voldsomt at vaere med til, og der var ikke noget biologisk, og den tidligere pleje-
familie de kunne ikke rigtig magte hende, sd de trak sig ogsd. Det var ret voldsomt”.
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Flere sagsbehandlere navner i den forbindelse skilsmisse mellem plejeforzldre som en situation, der er
uhensigtsmassig, og de tanker, at en grundig godkendelsesproces kan vere med til at minimere risikoen
for skilsmisse. Skilsmisser mellem plejeforzldre fremtraeder i det kvalitative materiale som en begivenhed,
der helst skal undgis:

Susanne: ”[...] og som et barn med de funktionsnedsattelser, hun har, sa star hun nu oven i, midt i et langvarigt
skilsmisseforleb af dem vi ser, ndr det er vaerst i fjernsynet, og det er sd skadeligt for den pige, at man ikke aner,
hvad vi skal stille op, og der gdr splitting pa kryds og tveers, og det er jo ogsd en adferd, som den pige jo nemt kan
lere, s der tenker jeg ogsd, hvordan kunne man have undgdet det?”.

Med afset i det kvalitative materiale fremstar skilsmisse mellem plejeforzldre nermest som en gyldig
grund til at flytte barnet til en ny plejefamilie. Beslutningen om at flytte barnet eller den unge forklares
nermest som en beskyttelse af barnet, ogsa i tilfeelde hvor barnet har en nzar tilknytning til plejeforzldre-
ne. Ingen af eksemplerne fra de forskellige gruppeinterview satter fokus pa at inddrage bernene eller de
unge med kronisk sygdom/handicap i forhold til, hvorvidt de @nsker at flytte til en ny plejefamilie eller i
forhold til valget mellem at bo hos den ene eller den anden plejeforzlder efter deres skilsmisse.

Ret til en bisidder

Anbragte bern og unge har ret til at fa tilbudt en bisidder som statte til mgder i den offentlige forvalt-
ning. Som naevnt i kapitel 2 fremgar det af Forvaltningslovens paragraf 8 stk. I, at bern har ret til en
bisidder eller statteperson under samtaler med personer fra forvaltningen. Formalet med denne ord-
ning er netop at sikre, at barn og unge inddrages i beslutninger angdende deres eget liv, at deres gnsker
bliver fremlagt, og at deres rettigheder derigennem imgdekommes. Familieplejekonsulenterne navner
i gruppeinterviewet, at det for bern og unge med kronisk sygdom/handicap kan vaere sarlig relevant at
have en bisidder med til samtaler i forvaltningen, hvis de har et begranset sprog eller har svaert ved at
give udtryk for deres mening. | en dialog mellem to familieplejekonsulenter vedrgrende et barn med et
specifikt handicap, som til plejeforaldrene har fortalt, at han ikke foler sig hort tilstrakkeligt af sagsbe-
handleren, navner en familieplejekonsulent:

Sandra: ”Har du overvejet at give ham [den unge med handicap] en mulighed for at overveje, om han har lyst til
at fa en bisidder fra eksempelvis Borns Vilkdr med, ndr han taler med sin sagsbehandler? For det har han jo ret til.
Fordi der har jeg nemlig oplevet, at det kunne medfere, at piben fik en ganske betydelig anden lyd, ndar der sad en

2»

bisidder, som kendte barnets rettigheder ... ”.

Nzrvarende undersggelse viser, at op mod to tredjedele af bern og unge i degnpleje oplever, at deres
sagsbehandler altid eller for det meste lytter til, hvad de har at sige. Af undersggelsen fremgar det, at
hyppige sagsbehandlerskift kan pavirke barnenes og de unges oplevelse af inddragelse. Undersggelsen viser
endvidere, at signifikant flere bern og unge i degnpleje end i aflastning oplever, at deres sagsbehandler lyt-
ter til, hvad de har at sige. Kun en fjerdedel af barn og unge i aflastning har svaret, at deres sagsbehandler
altid eller for det meste lytter til, hvad de har at sige.

Barn og unge med specifikke kroniske sygdomme/handicap kan have svert ved at give udtryk for deres
umiddelbare meninger, holdninger og behov. Det kan vare kompliceret at inddrage barnene og de unge,
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men bade sagsbehandlere og familieplejekonsulenter er enige i, at det er helt essentielt at afsztte den
nedvendige tid til at forsege at indga i en dialog pa barnets praemisser og derigennem forsgge at forsta,
hvad der ligger til grund for barnets formuleringer eller adfeerd. Observationer og anvendelsen af szrlige
metoder i samtalerne kan udggre et supplement for sagsbehandlere, nir de skal treffe afgerelser, som har
betydning for barnets eller den unges fremtid.

Pa baggrund af de forskellige gruppeinterview med sagsbehandlere og familieplejekonsulenter fremgér det,
at de har et godt kendskab til, at barn har ret til at blive hgrt, og at de skal inddrages i vigtige beslutninger.
Der er flere eksempler pa, hvordan sagsbehandlere og familieplejekonsulenter inddrager bern og unge
med kronisk sygdom/handicap, men ogsa eksempler pa, at nogle bern og unge ikke bliver hgrt eller ind-
draget tilstraekkeligt. Serligt bliver barn og unge med begranset eller manglende sprog, samt lavt kognitivt
funktionsniveau ikke altid inddraget i vigtige beslutninger, ndr myndigheden treffer afgorelser. For bade
sagsbehandlere og familieplejekonsulenter er der risiko for, at kategoriseringer og termer med afsat i selve
diagnosen kan komme til at skygge for at kunne se nuanceret pa det enkelte barns eller unges kompeten-
cer og muligheder for at blive inddraget.

Det bliver fremhavet, at det kan vare relevant for barnene og de unge at have en bisidder med til mgder

i forvaltningen, saledes at deres ret til inddragelse gor sig geeldende og som en vigtig statte i at kunne fa
udtrykt sig.
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Hensigten med narvaerende kapitel er at belyse en rakke af de vilkar, som degnpleje- og aflastningsfami-
lierne meder, nar de har et barn eller en ung med kronisk sygdom/handicap i degnpleje- eller aflastning.
Derudover sztter kapitlet fokus pa, hvilke muligheder og barrierer kommunale medarbejdere oplever,
nar et barn eller en ung med kronisk sygdom/handicap skal anbringes i en plejefamilie eller regelmassigt
kommer i en aflastningsfamilie.

Dgagnpleje- og aflastningsforaldrenes overordnede tilfredshed er vigtig, fordi den har betydning for de-

res oplevelse af stotte og opbakning — bade i forhold til dem selv og i forhold til, om de kan understgtte
barnets eller den unges udvikling og trivsel. Kapitlet viser, at degnpleje- og aflastningsforaldre generelt

er tilfredse med deres ansattelse og samarbejdet med Kgbenhavns Kommune, men at der ogsa er flere
specifikke omrader, hvor de udtrykker, at der er plads til forbedring. Disse omfatter eksempelvis ansket
om en stgrre gennemsigtighed i organisering og ansvarsfordeling i forhold til myndighedscentrene, et mere
effektivt og dbent samarbejde med sundhedsmyndighederne osv.

Kapitlet viser ligeledes, at sagsbehandlere og familieplejekonsulenter generelt mener, at der kan anbringes
flere bern og unge med kronisk sygdom/handicap i familiepleje, end man ger i dag, med forbehold for at
nogle barn og unge pa grund af et omfattende plejebehov fortsat kun kan anbringes pa institutioner.

Kapitlet indledes med en kort beskrivelse af undersggelser om degnpleje- og aflastningsfamiliers vilkar og
samarbejde med forvaltningen. Herefter beskrives forst samarbejdet mellem dggnplejefamilier og forvalt-
ningen og dernast samarbejdet mellem aflastningsfamilier og forvaltningen.

Vi har ikke fundet undersegelser som specifikt fokuserer pa samarbejdet mellem forvaltningen og degnple-
je- og aflastningsfamilier til bern og unge med kronisk sygdom/handicap. Derimod findes der flere under-
sogelser, som har fokus pa plejefamiliers oplevelse af deres anszttelsesforhold - herunder samarbejdet
med sagsbehandlere, familieplejekonsulenter og andre, der er beskaftiget med familieplejeomradet. Kun én
af disse undersogelser har aflastningsforaldres vilkar som et sarligt fokus. Vi vil i det falgende give en kort
prasentation af disse undersogelser.

| 2002 udkom den forste storre undersggelse af familieplejeomradet i Kebenhavns Kommune, som var en
af de forste undersggelser i en dansk kontekst, der ogsa belyste aflastningsomradet (Nielsen, 2002). | un-
dersogelsen peger en storre andel af degnpleje- og aflastningsforeldre pa en mindre tilfredsstillende og til
tider mangelfuld stette og vejledning fra kommunen pa flere omrader. Undersggelsen gav anledning til, at
Kgbenhavns Kommune pa davarende tidspunkt styrkede indsatsen ved at samle familieplejeomradet, som
tidligere havde varet forankret ude i de forskellige myndighedscentre, under en arbejdsplads, der dengang
blev kaldt Den koordinerende familieplejeenhed.
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Familieplejeomradet i Kebenhavns Kommune har siden da gennemgaet yderligere organisatoriske foran-
dringer. 1 2006 ®ndrede man titlen til det nuverende Center for Familiepleje. | relation hertil etableredes i
2007 et videnscenter (Videnscenter for Familiepleje), som i dag udger Videnscenter for Anbragte Bern og
Unge (VABU). Videnscentret skulle kvalificere Kebenhavns Kommunes arbejde med at anbringe bern og
unge i familiepleje, og videnscentret har siden gennemfort en rakke forskellige undersegelser om anbrin-
gelsesomradet. Videnscentret har blandt andet belyst plejefamiliers tilfredshed med deres anszttelsesvilkar
i forskellige undersggelser. Eksempelvis i en undersegelse om teenagere i familiepleje, hvor 73 procent af
plejeforzldrene gav udtryk for, at de overordnet var tilfredse med den kontrakt, som de havde indgaet
med kommunen (Larsen et al., 2012).

| forbindelse med Barnets Reform har Deloitte (2010) undersogt plejefamiliers rammer og vilkdr med
henblik pd at dokumentere forskellige forhold for plejefamilier i Danmark, herunder hvordan kommuner-
ne organiserer familieplejeomradet, samt hvilke udfordringer savel kommuner som plejefamilier oplever.
Undersggelsen viser blandt andet, at organiseringen af familieplejeomradet i flere kommuner kan veare uty-
delig for szrligt plejeforzldre, og at cirka halvdelen af plejefamilierne er tilfredse med antallet af vederlag,
hvorimod 25 procent er direkte utilfredse. Dertil viser undersggelsen, at kommunerne navner, at et godt
samarbejde mellem plejefamilien og de biologiske forzldre i hoj grad er afgerende for, om en anbringelse
er vellykket. Undersggelsen peger endvidere pa, at familieplejekonsulenten i hgjere grad end sagsbehandle-
ren er gennemgaende, hvilket kan udfordre kontinuiteten i anbringelsesforlgbet (ibid.).

Nyere undersggelser fra Ankestyrelsen (2014a; 2014b) har undersggt samarbejdet mellem plejefamilier og
kommuner. Fgrste delundersagelse (2014a), som er baseret pa en spgrgeskemaundersggelse besvaret af
90 kommuner, viser, at stgrstedelen af kommunale medarbejdere oplever et tilfredsstillende samarbejde
med plejefamilierne. Flere familieplejekonsulenter end sagsbehandlere oplever et godt samarbejde med
plejeforaeldrene, hvilket begrundes med, at sagsbehandleren traffer myndighedsafgarelser om eksempelvis
fastsettelse af samvar, som plejeforeldrene kan vare uenige i. Netop barnets samvar med de biologiske
forzldre er, ifolge bade sagsbehandlere og familieplejekonsulenter, den hyppigste arsag til konflikt i samar-
bejdet med plejefamilien (ibid.).

Anden delundersggelse fra Ankestyrelsen (2014b) bygger primart pa en spergeskemaundersggelse besvaret
af 374 plejefamilier fra 60 tilfeldige kommuner (en stikprave pa godt 6 procent), og her fremhaves plejefor-
ldres syn pa, hvilke forskellige aspekter der kan udfordre samarbejdet med kommunen. Over 20 procent af
de i alt 374 plejefamilier, som deltog i anden delundersggelse, peger pa, at genforhandling af vederlag hyppigst
udfordrer samarbejdet med sagsbehandler eller familieplejekonsulent. Flere plejefamilier har i undersggelsen
skrevet bemarkninger om kommunernes justering af vederlag, der kontinuerligt kan danne grund for ple-
jefamiliers bekymring og usikkerhed i forhold til deres samlede indtegtsgrundlag. Ligeledes mener over 20
procent, at mangel pa information fra forvaltningen ofte er arsag til udfordringer i samarbejdet med sagsbe-
handler og familieplejekonsulent. Flere plejeforaldre peger i undersogelsen ogsa pa, at de gnsker at indga
som ligevaerdige samarbejdspartnere og i hgjere grad gnsker at blive anerkendt for deres faglighed og indsigt
i barnets eller den unges udvikling. Hyppige sagsbehandlerskift, eller at sagsbehandleren er svar at fa fat p3,
naevnes ogsa som elementer, der kan pavirke samarbejdet med forvaltningen negativt®. Undersggelsen viser

49 En anden undersggelse om specifikt sammenbrud i anbringelser foretaget af SFI (Egelund et al., 2010) viser, at netop sagsbe-
handlerskift er en af de adskilte faktorer, der signifikant eger risikoen for sammenbrud i anbringelsen.
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endvidere, at omfanget og indholdet af den radgivning og vejledning plejeforazldrene modtager, sjeldent ligger
til grund for konflikter med kommunen, ligesom langt de fleste plejeforaldre er tilfredse med udbuddet af
kurser til plejeforaldre (ibid.).

KORA, Det Nationale Institut for Kommuners og Regioners Analyse og Forskning (Mehlby, 2014), har pa
baggrund af et casestudie af syv kommuner fundet frem til, at de fleste kommunale plejefamilier oplever, at
bade de og bgrnene fir den stotte og supervision, som er ngdvendig for at kunne stgtte et barn eller ung
med sarligt behov. Hyppig og kvalificeret supervision samt mere relevante kursus- og efteruddannelsesda-
ge er ifolge plejeforaldre et attraktivt ansattelsesvilkiar og en ngdvendighed for at kunne stimulere barnet
i pleje, viser undersegelsen. Undersegelsen viser ligeledes, at de kommunale plejefamilier i hgj grad finder
det nedvendigt at have kendskab til barnets handleplan, da en sadan kan vare retningsgivende for deres
arbejde og understotte samarbejdet med familieplejekonsulenten og sagsbehandleren. Dette er i overens-
stemmelse med Ankestyrelsens anden delundersggelse (2014b), der ogsa viser, at handleplanen er et godt
arbejdsredskab for plejefamilier. Ankestyrelsens undersggelse viser dog ogsa, at ikke alle plejefamilier har
det ngdvendige kendskab til barnets handleplan. Lidt over halvdelen af plejeforaldrene har svaret, at de
enten ikke har faet udleveret hele eller dele af handleplanen, ikke har oplysninger om handleplanene eller
ikke er bekendte med, at der er udarbejdet en handleplan.

Flere af de beskrevne temaer gar igen i denne undersggelse, som relevante problematikker i samarbejdet mel-
lem forvaltning og plejeforaldre, herunder eksempelvis betydningen af vederlagsforhandlinger, betydningen af

samarbejdet mellem plejeforaldre og foraldre for barnets anbringelse osv. Vi bergrer kort de samme temaer
i nervaerende undersggelse, men har valgt at fokusere navnlig pa de aspekter, der er sarlige for degnpleje- og
aflastningsforzldre til barn med kronisk sygdom/handicap, da de andre temaer er relativt velbeskrevne.

| de folgende afsnit vil degnplejeforaldrenes oplevelse af deres samarbejde med forvaltningens medarbej-
dere — herunder sagsbehandlere og familieplejekonsulenter — samt sundhedsmyndighederne vere omdrej-
ningspunktet. Der vil i de forskellige afsnit indga besvarelser fra spargeskemaet til plejeforeldrene samt
uddrag fra de kvalitative interview med plejeforaldre, sagsbehandlere og familieplejekonsulenter.

Generelle udfordringer

Resultaterne i vores undersggelse viser, ligesom den for beskrevne forskning, at degnplejeforaeldre ople-
ver hyppige sagsbehandlerskift, og at familieplejekonsulenten i hgjere grad end sagsbehandleren er gen-
nemgaende. | det kvalitative materiale i flere af plejeforaldrenes fortellinger om familieplejekonsulenten,
fremstar denne som en garant figur, der kan vaere med til at sikre kontinuitet og stabilitet i anbringelsen.
| spargeskemaundersggelsen og de kvalitative interview bliver hyppige sagsbehandlerskift naevnt som et
uhensigtsmassigt vilkdr, degnplejeforaldre er ngdt til at acceptere og ikke kan gore noget ved, men som
de samtidigt definerer som et frustrerende vilkar, der kan pavirke bernenes og deres trivsel. Neervarende
undersogelse peger pd, at hyppige sagsbehandlerskift ikke blot skyldes sagsbehandlere, der opsiger deres
stilling (uplanlagte sagsbehandlerskift), men ogsd maden hvorpa fordelingen af sager og uddelegering af
opgaver i forvaltningen kontinuerligt er i forandring (planlagte eller strukturelt betingede sagsbehandler-
skift). Eksempelvis m@der barnet eller den unge i forste omgang en sagsbehandler fra en sakaldt 'under-
sogelsesgruppe’. Nar undersggelsen har fundet sted, far barnet eller den unge tildelt en sagsbehandler alt
efter deres alder. Born tildeles eksempelvis sagsbehandlere tilknyttet 'barnegruppen’. Senest nar barnet
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fylder 13 ar (hvis han/hun er tilknyttet Borgercenter Bern og Unge) eller 15 ar (hvis han/hun er tilknyt-
tet Borgercenter Handicap), flyttes barnet til en sakaldt 'ungegruppe’ og far i den sammenhzng tildelt en
ny sagsbehandler. Det samme sker, hvis et barn eller ung bliver tilknyttet et nyt borgercenter, f.eks. hvis
foreldrene flytter. PA denne made skaber den nuvarende organisering i Kabenhavns Kommune planlagte,
indbyggede sagsbehandlerskift samtidig med, at uplanlagte sagsbehandlerskift ogsa forekommer.

Nervaerende undersggelse viser ligeledes, at nuvaerende organisering af familieplejeomradet kan vaere uklar
for sarligt plejeforaeldre. | undersggelsen fremgar dette sarligt, nar flere plejeforzeldre giver udtryk for, at
ansvars- og rollefordelingen mellem sagsbehandler og familieplejekonsulent kan virke forvirrende. | det kva-
litative materiale kommer dette is@r frem i forbindelse med fastsattelse af samvaer, hvor plejeforeldre kan
vaere uenige i sagsbehandlerens afgerelse. Det er vaerd at bemarke, at der i denne undersggelse — i savel det
kvantitative som kvalitative materiale — er flere eksempler pa en klar og gennemskuelig ansvars- og rollefor-
deling, der er prazget af et godt samarbejde mellem sagsbehandler og familieplejekonsulent, og som er med
til, at plejeforeldre i hgjere grad oplever en tilfredshed i deres samarbejde med forvaltningens medarbejdere.

Ligeledes peger nervarende undersogelse pd, at en sterre andel af plejeforeldrene omtaler deres kon-
trakt- og ansattelsesvilkiar som utilfredsstillende saerligt pa det punkt, hvor deres vederlag kan blive
nedjusteret pa baggrund af barnet i plejes udvikling. Det skaber usikkerhed og bekymring i forhold til ple-
jefamiliens samlede indtagtsgrundlag. Denne undersagelse bekrzefter ogsa, at familieplejekonsulenternes
forhandling af vederlag kan vaere arsag til et svaert samarbejde med plejeforldrene.

Overordnet tilfredshed og betydningen af stagtte
| sporgeskemaundersagelsen er plejeforaldrene blevet stillet et spergsmal, der kan give en pejling pa, hvor-
dan de overordnet er tilfreds med deres anszttelse i Kebehavns Kommune:

| alt 123 100 % 140 100 % 263 100 %
| meget hgj grad 36 29 % 33 24 % 69 26%
| hgj grad 41 33 % 54 39 % 95 36%
| nogen grad 27 22 % 29 21 % 56 2%
| mindre grad 9 7% 13 9% 22 8%
Slet ikke 2 2% 6 4% 8 3%
Ved ikke 8 7% 5 4% 13 5%

Et svar mangler.

Tabel 10.1 viser, at der er ikke signifikant forskel pa svarene fra plejeforaldre til barn og unge med eller
uden kronisk sygdom/handicap. | alt vil 62 procent af plejeforaldrene i meget hgj eller hgj grad anbefale
andre at blive plejeforzldre i Kgbenhavns Kommune. Cirka hver femte (2| procent) af plejeforaldrene vil
i nogen grad anbefale andre at blive plejefamilie, mens || procent i mindre grad eller slet ikke vil anbefale
det. | alt 5 procent af plejeforaldrene svarer ved ikke.
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Som degnplejeforeldre forventes det, at man kan samarbejde med forskellige personer, eksempelvis biolo-
giske forzldre, som beskrevet i kapitel 6, men dertil kommer ogsa en rakke af andre personer eller akto-
rer, blandt andet sagsbehandlere, familieplejekonsulenter og/eller sundhedsmyndigheder. Kvaliteten af dette
samarbejde kan have stor betydning for savel plejebarnets som plejeforaeldrenes trivsel. | spergeskemaun-
dersogelsen er plejeforaldrene blevet stillet et spargsmal, der omhandler, hvor stor betydning forskellige
personer eller aktorer har for, at plejeforaldrene er i stand til at statte plejebarnets udvikling.

| figur 10.1 fremgar svarene samlet fra degnplejeforaldre til bern med og uden kronisk sygdom/handicap:
Figur 10.1

Hvor stor betydning har folgende personer/aktarer for, at du/l som plejefamilie er i stand til at stotte det
enkelte barns udvikling?

Familieplejekonsulent (N=263) | NNNE 1720 A A Az e
Barnets sagsbehandler (N=263)
Skole/institution (N=263)
Ekstern superviser (N=263)
Sundhedspersonale (N=263)
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I alt har 263 dognplejeforzldre svaret pa spergsmalet.

Figur 10.1 viser, at 71 procent af degnplejeforeldrene har svaret, at familieplejekonsulenten har meget stor
eller stor betydning, mens 57 procent mener, at barnets sagsbehandler har meget stor eller stor betydning.
56 procent har svaret, at personale fra barnets skole/institution har meget stor eller stor betydning. Det
tilsvarende tal for ekstern supervisor er 43 procent. 3| procent svarer, at sundhedspersonale har meget
stor eller stor betydning, mens det tilsvarende tal er 8 procent for patientforeninger. Ved svarkategorien
andre har 16 procent sat deres kryds ved meget stor eller stor betydning. | den dbne svarkategori vaelger fa
plejeforzldre at tilfgje, at de biologiske forzldre har meget stor eller stor betydning, mens flere (omkring
10) nevner deres familie, venner og netverk. Ser vi alene pa besvarelserne fra plejeforaldre til bern med
kronisk sygdom/handicap, er de stort set identiske med besvarelserne fra plejeforaeldre uden bgrn med
kronisk sygdom/handicap, med én undtagelse: Der er signifikant flere plejeforaldre til bern med kronisk
sygdom/handicap, som mener, at sundhedspersonale og patientforeninger har meget stor eller stor betyd-
ning sammenlignet med plejeforaldre til bern uden kronisk sygdom/handicap.
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Sagsbehandleren og familieplejekonsulenten er de personer fra forvaltningen i Kgbenhavns Kommune, der
har en jeevnlig tet kontakt med henholdsvis barnet og plejeforzldrene. Plejeforzldrenes besvarelser fra

de dbne svarkategorier i sporgeskemaundersagelsen til plejeforzldrene og de kvalitative interview med
plejeforeldrene afspejler ogsa, at netop samarbejdet med disse personer har stor betydning for plejeforael-
drenes oplevelse af stotte — bade i forhold til dem selv og i forhold til at de kan understgatte barnets eller
den unges udvikling.

Betydningen af familieplejeomradets organisering

Som beskrevet i kapitel 2 er familieplejeomradet i Kebenhavns Kommune organiseret saledes, at barn

og unge i familiepleje kan vare tilknyttet enten Borgercenter Bern og Unge eller Borgercenter Handi-

cap. Sagsbehandlere fra begge myndighedscentre arbejder ud fra samme lovgivning, og de tager sig begge
steder af sdrbare og udsatte bern, unge og deres familier — herunder bern og unge med kronisk sygdom/
handicap. Som nzvnt i kapitel 2 er familieplejeomradet i Kebenhavns Kommune fordelt mellem forskellige
kommunale akterer, der tager sig af udsatte bgrn, unge og deres familier — herunder Borgercenter Bgrn og
Unge som i hgjere grad rent administrativt tager sig af barn og unge med psykosociale problematikker og
konkrete diagnoser saisom ADHD, hvor Borgercenter Handicap yder stotte og hjelp til bern og unge med
multiple handicap og autisme samt indgribende kroniske sygdomme.

| de kvalitative interview er det s=rligt sagsbehandlerne og familieplejekonsulenterne, der giver udtryk for
et nermere kendskab til, hvilke borgercentre bern og unge umiddelbart herer til. En sagsbehandler fra
Borgercenter Bern og Unge navner:

Anette: ” ... der ligger nogle retningslinjer i visitationen, der hedder, at hvis autismen fylder sG meget, at den unge
skal ud pd en behandlingsskole, sd betyder det, at den unge skal over i handicap [Borgercenter Handicap], hvis
ikke sa beholder vi barnet i vores lokale enhed [under Borgercenter Bern og Unge]”.

Som denne sagsbehandler fortzller, er eksempelvis diagnosen autisme og den unges skoletilbud afgeren-
de for, hvilket borgercenter den unge bliver tilknyttet. En anden sagsbehandler fra Borgercenter Barn og
Unge navner, at det kan vare szrligt svaert i forhold til de bern og unge, som ikke far stillet en diagnose.
Dels pa grund af ventetiden pa udredningen, dels pa grund af at barnet eller den unge nogle gange ikke vil
udredes. En manglende udredning og specifik diagnose kan saledes veere arsag til, at nogle barn og unge
fortsat er tilknyttet Borgercenter Bern og Unge, selv om de muligvis kunne fd en mere malrettet stotte i
Borgercenter Handicap.

Sagsbehandlerne fortzller, at selvom det pa nogle omrader giver mening med den nuvarende opdeling af
ansvars- og arbejdsomraderne imellem de to myndighedscentre, er der ogsa andre omrader, hvor det kan
virke uhensigtsmassigt. Flere sagsbehandlere fra Borgercenter Handicap navner, at langt storstedelen af
de biologiske forzldre, som de arbejder med, har sociale problemstillinger, og at det derfor yderst sjeldent
er barnets kroniske sygdom/handicap, der er arsagen til anbringelse*®. | den forbindelse nzvner en sagsbe-
handler, at fokus péa barnet og den unge kan vzre forskelligt i de to myndighedscentre, selvom de arbejder
ud fra samme lovgivning begge steder:

50 En intern kortlagning i Socialministeriet (2010) viser ligeledes, at andelen af barn og unge, som alene anbringes pa grund af
en funktionsnedsattelse, blot udger mellem 4 og 5 procent.
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Susanne: ”Jeg tenker da ogsd nogle gange pd, at vi [sagsbehandlere i Borgercenter Handicap] kan jo ogsd
komme til at lukke af for et perspektiv. Vi ser mdske meget pd, at barnet har en funktionsnedsattelse, og det vil
jo reproducere hele vejen rundt med bdde vores kommunikation med den ene og den anden, ikke. Altsd, det er jo
barnet, der har en funktionsnedsattelse, og der er jo faktisk rigtigt mange af de her foreldre, som ogsd har nogle
vanskeligheder af den ene eller anden slags. SG pd den mdde sa kan man sige, at sd er der jo noget af det arbejde,
vi laver, det minder jo sddan set meget om det, de laver ovre i Borgercenter Born og Unge ogsd, men det fdr bare
en lidt anden vinkling her hos os”.

Selv om organiseringen af familieplejeomradet i Kabenhavns Kommune er fordelt mellem de to myndig-
hedscentre, viser det kvalitative materiale, at arbejdet med de udsatte bgrn og unge og deres familier pa
mange fronter har samme udgangspunkt i begge myndighedscentre. | Borgercenter Bgrn og Unge traeder
barnets kroniske sygdom/handicap ofte i baggrunden i sagsbehandlernes daglige arbejde, og kontakten
med barnets biologiske foraldre og plejeforeldrene omhandler for sagsbehandlere i Borgercenter Bgrn og
Unge velkendte udfordringer sasom uoverensstemmelser om samvzar, hjemgivelse, skolegang med mere.

Pa baggrund af de kvalitative interview med plejeforaldrene er det tydeligt, at nogle har svaert ved at gen-
nemskue den nuvarende organisering af familieplejeomradet i Kgbenhavns Kommune. Nar plejeforaldre-
ne bliver spurgt til, hvordan de oplever deres samarbejde med myndighederne, er der flere plejeforaldre,
der forteller, at de har oplevet en forskel i forhold til, hvilken form for stette barnet eller den unge kan
fa, afhengig af hvilken lokal enhed eller bydel under Borgercenter Barn og Unge barnets eller den unges
sagsbehandler kommer fra. Fortallingerne baerer dog praeg af plejeforaldrenes oplevelser af konkrete
sagsbehandleres fremtraden og ageren snarere end forskellige mader at bevilge og yde stotte til bern og
unge i pleje pa. At organiseringen kan vare svar at gennemskue kommer i hgjere grad til udtryk hos de
plejeforzldre, der har oplevet bdde at vaere tilknyttet Borgercenter Barn og Unge og Borgercenter Handi-
cap. En plejemor til et barn pa 2 ar med en sjelden kronisk sygdom fortzaller, at hun efter barnets udred-
ning i mgdet med en ny sagsbehandler fra Borgercenter Born og Unge i forste omgang blev forvirret over
strukturen i kommunen:

Sonja: ”Den farste dag hun [sagsbehandler] er her, hun skal ned og sige goddag til os. Og det forste hun ndr at
sige, hun far knap nok prasenteret sig selv, da hun siger til mig: ’Jeg er sgu ikke sikker pd, at vi kan rumme sddan
en som jeres plejebarn i vores system’. Og sa bliver jeg sddan lidt, hvad har du det i?”

Pa baggrund af plejemors beskrivelse er det sandsynligt, at sagsbehandleren har talt om systemet i forhold
til sagsbehandlingen i Borgercenter Bgrn og Unge og henviser til, at et andet system (Borgercenter Han-
dicap) i hojere grad ville kunne yde relevant stgtte til barnet i pleje med en sjelden kronisk sygdom. Om
end den navnte opdeling og organisering af familieplejeomradet mellem Borgercenter Born og Unge og
Borgercenter Handicap for sagsbehandlere kan vare tydelig og reprasentere to forskellige systemer, der
hver iszr kan tilgodese det enkelte barns behov, er denne opdeling og formalet med dette ikke tydeligt for
plejeforeldrene. Muligvis ved flere plejeforaeldre ikke, at en sddan organisering og opdeling i Kabenhavns
Kommune findes. Andre plejeforaldre nzvner ligeledes, at ikke blot de, men ogsa andre fra systemet, kan
vaere forvirrede over den nuverende opdeling. Szrligt fortaller en plejemor til et barn med autisme og
ADHD, at de oplevede, at tilsynskonsulenten fra socialtilsynet var forundret over og stillede spargsmal om,
hvorfor plejeforaldrene ikke var tilknyttet Borgercenter Handicap, nar nu barnet havde en diagnose.
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Fra de kvalitative interview med plejeforaldre til barn og unge med kronisk sygdom/handicap, som har
haft en sagsbehandler fra Borgercenter Handicap og har faet en ny fra Borgercenter Bern og Unge eller
omvendt, er der forskellige fortellinger om oplevelser pa godt og ondt i forhold til et sadan skift. Hvor
nogle oplever en stgrre ekspertise i det ene borgercenter, oplever andre i det andet borgercenter en
manglende forstaelse for barnet i plejes situation. En plejemor til et barn med autisme, som er tilknyttet
Borgercenter Born og Unge, udtrykker, at hun tidligere har @nsket, at barnet skulle have en sagsbehandler
fra Borgercenter Handicap, men er blevet i tvivl pd baggrund af andre plejeforaldres fortzllinger og beskri-
velser fra medier om mangelfuld sagsbehandling her.

Med afszt i plejeforeldrenes fortzllinger tegner der sig dog ikke noget entydigt billede af, hvorvidt det ene
borgercenter bedre end det andet kan yde den ngdvendige statte til plejefamilier med bgrn og unge, der
har en kronisk sygdom/et handicap. Baseret pa plejeforaldrenes fortzllinger er det i hojere grad samarbej-
det med den enkelte sagsbehandler, der er vasentlig for plejeforzldrenes tilfredshed.

Plejeforzaldre sgger og opnar szrlig viden

De fleste plejeforzldre giver under interviewene udtryk for, at de har et godt samarbejde med forvalt-
ningens medarbejdere, uanset om barnet er tilknyttet Borgercenter Barn og Unge eller Borgercenter
Handicap. Samtidig fortaller de ogsa, at de selv har en storre viden og ekspertise om barnets kroniske
sygdom/handicap end bade familieplejekonsulenten og sagsbehandleren. Den specifikke radgivning og
vejledning, de eksempelvis far af familieplejekonsulenten eller samtaler med sagsbehandleren, bygger
oftest pa andre temaer eller omrader, som vedrgrer anbringelser af bern og unge i pleje, eksempelvis
samvaer eller barnets almene udvikling. Plejeforzldrene kan godt forsta, at forvaltningens medarbejde-
re ikke kan have en dybdegaende viden om hver enkelt kronisk sygdom/handicap — ogsa i forhold til

at sagsbehandlere kan vare nyuddannede. Flere plejeforaldre navner, at de oplever en anerkendelse
fra forvaltningens medarbejdere, nar de som plejeforaldre netop selv er proaktive, sgger og indhenter
information, som kan give dem den ngdvendige viden i forhold til, hvordan de kan stotte barnet bedst.
Plejeforaldre til bern med sjeldne kroniske sygdomme/handicap eller til barn, hvor sundhedsmyndig-
hederne har haft svart ved at stille en diagnose, tager ofte teten og seger information pa eksempelvis
internettet. En plejemor, Kirsten, fortaller:

” ... jeg bare surfede rundt, og sd siger jeg til min mand, prev at se den her: ’Hvis der er ti kendetegn ved det
her syndrom, sd har vores plejebarn de otte af dem’. Sd det er der, vi er gdet videre. Og da jeg sd ogsd er blevet
en del af et netvaerk, og der er en amerikaner, som har sendt mig nogle brochurer, vi kunne dele ud til legerne
herhjemme, fordi de ved ikke ret meget om det. Sa er hun kommet med nogle fif med, hvad vi sd kan gore ved
vaevspraver [...] Og sd er det eskaleret pd den mdde, og sa er vi gdet til Rigshospitalet og sagt: ’Vi har denne her
viden. Var det noget, vi kunne arbejde videre med?’ Og sd kigger de lidt pd det, og sd kan jeg komme og sige til
dem: ’Jeg ved, at man skal have taget vavsprover, det er det, der er bedst for at finde ud af mutationen pd det
gen’. Sd ivaerksatter de en test pd det og finder et hospital i Europa, eller et laboratorium, som sd kunne gare
det [...] ... sd ja vi laver det opsagende arbejde”.
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Flere plejeforaldre fremkommer derfor ogsa selv med forslag til, hvem de kunne @nske sig som ekstern
supervisor®', der kan give dem mere konkret statte og viden i forhold til barnets eller den unges kroniske
sygdom/handicap. Bade sagsbehandlere og familieplejekonsulenter giver i de forskellige gruppeinterview
ogsa udtryk for, at plejeforldre i hgj grad besidder en stgrre viden om selve den kroniske sygdom/handi-
cap, end de selv gor. Har plejeforaldrene brug for saerlig viden og stotte til at forsta og handtere barnets
eller den unges adferd pa baggrund af en specifik diagnose, fortaller familieplejekonsulenterne, at de
bevilger relevant supervision fra en person med denne specifikke viden for en periode. Savel i de kvalitative
interview som i de dbne svarkategorier giver en stgrre andel af plejeforaldre til bern og unge med kronisk
sygdom/handicap udtryk for, at ekstern supervision oftest er ngdvendig i forhold til at kunne stgtte barnet
eller den unge mest hensigtsmassigt. Flere giver udtryk for, at de er eller har veret tilfredse med den
supervision, som Kgbenhavns Kommune har bevilget. Andre giver udtryk for, at plejeforzldre i hgjere grad
skulle have hurtig adgang til supervision, da de har oplevet, at der har veret for lang sagsbehandlingstid,
eller at de gentagne gange har skullet argumentere og begrunde, hvorfor de havde brug for supervision.

| forbindelse med supervision nevner enkelte plejeforaldre, at de har oplevet og er frustrerede over, at
forvaltningens medarbejdere har foreslaet en anden supervisor, og at argumenterne for dette skift havde
afset i skonomiske snarere end faglige begrundelser.

Samarbejdet med flere systemer er udfordrende og kan skabe barrierer

Plejeforaldre til bern med kronisk sygdom/handicap har ofte flere myndigheder og akterer, de skal samar-
bejde med. De kvalitative interview viser, at plejeforaeldre til bern med kronisk sygdom/handicap bruger en
masse energi og ressourcer pa at fa forskellige systemer til at samarbejde, men at det ofte opleves som en

naermest umulig opgave.

Flere plejeforaldre fortzller i nerverende undersggelse, at de pa nogle omrader kan have svart ved at
stotte barnet eller den unge optimalt, sadan som nuvarende lovgivning er skruet sammen. | Forvaltningslo-
vens paragraf 9 angives at den, der har part i en sag, kan forlange at blive gjort bekendt med sagens doku-
menter. Da plejeforaldre ikke har forezldremyndigheden over barnet, indgar de ikke som en part i sagen,
og de har derfor ikke ret til aktindsigt. Aktindsigt kraever et samtykke fra de biologiske foraldre. Sund-
hedslovens paragraf 17, der blandt andet omhandler patienters medinddragelse i beslutninger, foreskriver,
at forzldremyndighedsindehaveren skal have informationer og inddrages i den mindreariges stillingtagen
under et sygdoms- eller behandlingsforlgb.

Det vil sige, at de biologiske foraldre til barn under 15 ar skal tage stilling til, hvorvidt plejeforaldre skal
have indflydelse eller informationer, der vedrerer barnet. | sidanne tilfelde kraver det et samtykke fra de
biologiske foraldre, hvis plejeforaldrene skal kunne indtraede i den funktion, de biologiske foraeldre har —
og det bruger flere plejeforaldre energi og tid pa. Da intervieweren sparger ind til samarbejdet med de
biologiske forzldre, giver plejemor Sonja felgende beskrivelse:

”Jo, jo og sd skal du huske, at som biologiske foraldre fdr du mange flere ting at vide om det, de nu har un-
dersogt i forhold til, hvad vi gor. Altsd, jeg skal jo hele tiden have en samtykkeerklaring med, der beviser, at jeg
md modtage de informationer, som de nu har om vores plejebarn. Og foraldre fdr tit udskrifter med hjem efter

51 | Kgbenhavns Kommune bevilger Center for Familiepleje en ekstern supervisor til pleje- og aflastningsfamilier, som har behov
for en specifik og konkret vejledning. En ekstern supervisor kan have en ekspertise pa et specifikt omrade som eksempelvis
autisme eller ADHD eller i forhold til sjeldnere diagnoser.
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en undersogelse. Det gor vi ikke ... [...] Altsd, vi er dybt afhengige af, at hun [barnets biologiske mor] giver
samtykke til rigtig, rigtig mange ting pd trods af, at hun ikke rigtig har noget at bidrage med. Hun kan madske
fortelle: ’Jeg var ogsd indlagt, dengang jeg var tolv dr, fordi mit ene ben var lengere end det andet. Kan det have
noget med det at gere?’ SG kan man g tilbage til hospitalet, men ndr de sd ligesom ikke gor mere ved det, sd
er vi lige vidt ikke? Det er, som jeg siger det der med, at du kaster en sten i vandet, og der er ikke noget, som
spreder sig. Det siger bare blop, den gar til bunds ikke? Og sd skal du selv ned og fiske den op og lave naste
ring. Vi skal hele tiden mase pé&”.

Et plejeforeldrepar fortaller, at selvom de biologiske forzldre har givet sagsbehandleren et informeret
samtykke om, at plejeforeldrene ma modtage resultater fra de undersggelser, barnet har veret i gennem,
kan der opstd problemer i systemet alligevel:

Hans: ”Jamen, sd fik vi jo sd en generel tilladelse fra de biologiske foreldre, til at vi mdtte fa papirerne. Men sd har
Hvidovre dem ikke, sa er det kun Rigshospitalet, der har dem. Sa har Gentofte ikke fdet dem. Ja, og sG hende vores
anden sagsbehandler, hun gad ikke skrive. Hun ngjedes bare med en mundtlig [information], men det gelder kun
fra gang til gang. Sa skal man have en mundtlig hver gang”.

Andre plejeforzldre fortzller ligeledes, at de ikke har mulighed for at fa informationer over telefonen, hvis
de taler med eksempelvis leger eller sygeplejersker. Her oplever de, at sundhedsmyndighederne har fokus
pa foreldremyndighedsindehaverens samtykke, og om et sadant er givet, har ikke alle i systemet kendskab
til. Derfor kan plejeforaldre til barn og unge med kronisk sygdom/handicap ikke altid med det samme fa
oplysninger om de undersggelsesresultater, der foreligger. Undersggelsesresultater som kan vaere ngdven-
dige, for at plejefamilien kan stgtte barnet.

| forbindelse med spargsmal til plejeforaldrenes samarbejde med myndighederne generelt, nevner flere, at
det kraever en stor portion talmodighed at vaere i kontakt med netop sundhedsmyndighederne. En plejefar
til et barn med et mentalt handicap, der medfgrer en nedsat sprogforstaelse og vanskeligheder med kom-
munikation, fortaller om oplevelser i sundhedssystemet, hvor de som plejeforazldre gang pa gang fortzller
nyt sundhedspersonale pa hospitalet om barnets baggrund:

Erik: ”Man kommer, og sG kommer der en lzge og to sygeplejersker, og de far at vide, hvad vi hedder, hvor vi bor,
hvem hun er, hvor gammel hun er, og hvad det drejer sig om. Og hele molevitten. Og sd sidder man og venter, og
s@ gdr der et par timer, sG kommer der en ny lege og to andre sygeplejersker. De andre er gaet hjem, nu er der
kommet et nyt hold. Og sa siger de sa: ’Jamen, det er jer, hvor barnet ikke kan se ud df gjnene, eller et eller andet’
— 'Nej, det er altsad ikke os. Altsd, vi er kommet her, fordi hun har haft nogle smerter ... ’ Sagt pa en anden madde:
Det kniber med at fa beskederne til at ga videre ... "

Det er saledes ikke blot lovgivningen, der kan spande ben for informationsgangen, men som citatet
afspejler, at informationsdelingen ikke altid er tilstreekkelig pa grund af sundhedssystemets organisering

og opbygning.

Som tidligere nevnt fortaller flere plejeforaldre, at det ofte er dem, der skal tage teten i forhold til
at indhente viden om barnets kroniske sygdom/handicap. Nogle plejeforaldre fortzller ogsa, at de
oplever, at de skal vare initiativtagere i forhold til at fA gennemfort vigtige mgder mellem forskellige
personer i systemet. En plejemor fortaller, at de flere gange har forsegt at vaere tovholder i forhold til
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at fa etableret et mgde med medarbejdere fra forskellige forvaltninger — herunder socialforvaltningen
og skoleforvaltningen — og andre relevante personer sdsom barnets biologiske forzldre. Men som ple-
jeforaldre har de oplevet, at det har veret umuligt at f gennemfert. En plejemor fortaller frustreret
om en oplevelse, hun har haft i forbindelse med at finde frem til det rette skoletilbud til deres pleje-
barn, som netop havde faet stillet diagnosen autisme:

Henriette: ” ... der skulle holdes et netverksmade, ndr man har fdet sddan en udredning. Det var der sd ingen,
der tog ansvar for. Det matte jeg selv gare. At prove at fd en psykolog fra Vesterbro, og en udefra Bronshgj og Bi-
spebjerg, og sagsbehandleren og barnehaven til mede pd samme tid, det var jo krop umuligt. Jeg kunne bare sidde
og folge med pa mailen, hvor den ene sagde: ’Jeg kan ikke den dag’ ... uden at komme med forslag. Til sidst sd gav
vi op, og tiden gik”.

Som nzvnt i kapitel | viser forskningen (Andersen et al., 2001; Bengtson og Middelboe, 2001), at forzldre
til barn med funktionsnedsattelser i almindelighed oplever, at det kan vaere svert at fa eksempelvis sund-
hedssystemet og den sociale sektor til at arbejde sammen. Vores undersggelse afspejler, at plejeforzldre til
bern i pleje med kronisk sygdom/handicap oplever det samme, men at deres opgave kompliceres yderli-
gere, ndr barnet er anbragt, fordi de ikke har foraldremyndigheden. | de kvalitative interview er der flere
eksempler pa, at plejeforaeldre kan fele sig magteslgse i forhold til at fa systemet til at arbejde sammen,
men der er ogsa eksempler pa, at plejeforeldrene forsager at tage kampen om mod systemet.

| de folgende afsnit bliver aflastningsforaldrenes perspektiver pa deres vilkdr og samarbejde med for-
valtningens medarbejdere og andre aktgrer belyst. | afsnittet vil der indga besvarelser fra sporgeske-
maundersggelsen til aflastningsforzldre, hvor besvarelserne fra aflastningsforaldre til bern med og uden
kronisk sygdom/handicap bliver fremhzvet. Dertil vil der blive inddraget eksempler fra det kvalitative
materiale med fortallinger fra aflastningsforaldre, der regelmassigt har et barn eller ung med kronisk
sygdom/handicap i aflastning.

Mangelfulde undersggelser om aflastningsforeldres tilfredshed

Som tidligere navnt findes der blot ganske fa undersegelser af den frivillige foranstaltning aflastning.

Den feromtalte ph.d. afhandling fra Kebenhavns Kommune (Nielsen, 2002) viste, at aflastningsforzldre
var mindre tilfredse og oplevede mangelfuld stotte. Siden da har Kgbenhavns Kommune ikke publiceret
konkrete undersggelser, der direkte omhandler aflastningsforaldres oplevelser af deres samarbejde med
forvaltningens medarbejdere og deres tilfredshed med deres kontrakt- og anszttelsesvilkar. Derfor kan
denne underspgelse sarligt bidrage med ny viden om tilfredsheden hos aflastningsforaldre til bern og
unge fra Kgbenhavns Kommune.
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Overordnet tilfredshed og betydningen af stagtte
Aflastningsforaldrene er ligesom plejeforaldrene blevet stillet et spargsmal, der kan give os viden om,
hvordan deres overordnede tilfredshed med deres anszttelse er:

| alt 58 100 % 46 100 % 104 100 %

| meget hgj grad 14 24 % 13 28 % 27 26%
| hgj grad 22 38 % 15 33% 37 36%
| nogen grad 14 24 % 12 26 % 26 25%
| mindre grad 4 7% I 2% 5 5%
Slet ikke 0 0% I 2% I I %
Ved ikke 4 7% 4 9% 8 8%

Et svar mangler.

Tabel 10.2. viser, at der ikke er en signifikant forskel pa svarene fra aflastningsforaeldre til bern med og
uden kronisk sygdom/handicap. | tabellen ses det, at 62 procent af alle aflastningsforaldrene i meget hgj
grad eller hgj grad vil anbefale andre at blive ansat som aflastningsfamilie. 25 procent vil i nogen grad anbe-
fale det, mens 6 procent i mindre grad eller slet ikke vil anbefale det. 8 procent har svaret ved ikke.

Aflastningsforaldrene er ogsd i spergeskemaundersggelsen blevet stillet forskellige spargsmal, der kan give
et indtryk af deres tilfredshed med forvaltningens stotte. Figur 10.2 viser besvarelserne fra bade aflast-
ningsforaeldre til bern med og uden kronisk sygdom/handicap. Vi valger her at vise aflastningsforaeldrenes
samlede besvarelser, da der ingen signifikant forskel er pa de to grupper af aflastningsforzaldres svar.
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Figur 10.2
Hvor stor betydning har folgende personer/aktarer for, at du/l som aflastningsfamilie er i stand til at stotte
det enkelte barns udvikling?

Familieplejekonsulent (N=104)
Barnets sagsbehandler (N=104)
Skole/institution (N=104)
Ekstern superviser (N=104)
Sundhedspersonale (N=104)
Patientforeninger (N=104)
Andre (N=67)
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| alt havde 104 aflastningsforzaldre har svaret pa spergsmalet.

Figur 10.2 viser, at 55 procent mener, at familieplejekonsulenten har meget stor eller stor betydning. Det
tilsvarende tal for barnets sagsbehandler er 34 procent. Ogsa 34 procent mener, at personalet fra barnets
skole/institution har meget stor eller stor betydning, mens 16 procent har svaret, at ekstern superviser har
meget stor betydning eller stor betydning. 9 procent har sat kryds ved, at sundhedspersonalet har meget
stor eller stor betydning, og 4 procent tilkendegiver, at patientforeninger har meget stor betydning eller
stor betydning. | alt svarer 16 procent, at andre aktgrer har meget stor eller stor betydning. Under katego-
rien andre navner aflastningsforaeldrene primert de biologiske forzldre som havende meget stor eller stor
betydning for, om de er i stand til at stgtte det enkelte barns udvikling.

| Kebenhavns Kommune er familieplejekonsulenten som hovedregel i mindre kontakt med aflastningsforal-
dre end med degnplejeforeldre. Ogsa aflastningsforaldrenes fortallinger fra de kvalitative interview baerer
prag af dette.

Ingen af de interviewede aflastningsforaldre har medt barnets eller den unges nuvarende sagsbehandler
— blot én enkelt aflastningsfamilie har varet i dialog med sagsbehandleren over telefonen®2. | den forbin-
delse er det vaerd at nzvne, at ingen aflastningsfamilier fortzller, om de er tilknyttet Borgercenter Born
og Unge eller Borgercenter Handicap. De fortaller derimod primaert om samarbejdet med familiepleje-
konsulenterne i Center for Familiepleje.

52 Alle aflastningsforaldre mgder barnets eller den unges sagsbehandler pa det tidspunkt, hvor kommunen undersgger, om
de pagzldende aflastningsforaldre er et sikaldt 'godt match’ med barnet eller den unge. Efterfalgende foregar kontakten til
kommunen primart gennem familieplejekonsulenten, og dialogen er derfor sparsom eller ikke til stede med sagsbehandleren,
hvilket besvarelserne i tabel 10.4 i forhold til sagsbehandleren ogsa kan afspejle.
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Samarbejdet med forvaltningen

De interviewede aflastningsforaldre forteller alle, at de generelt har et tilfredsstillende samarbejde med
deres familieplejekonsulent, som gennemsnitligt aflegger et besgg hos dem én gang om aret. Hvor meget og
hvor lidt aflastningsforaldrene far ud af radgivningen og vejledningen fra familieplejekonsulenten er forskelligt.

Da aflastningsmor Inge bliver spurgt om, hvilke szerlige behov hendes barn i aflastning med autisme har,
fortzller hun, at hun har faet specifik radgivning og vejledning af familieplejekonsulenten til at stotte aflast-
ningsbarnet, sa han havner i ferre konfliktsituationer.

Inge: ”’[...] konsulenten opfordrede mig til at lave et stjerne-system*. Og det var altsa simpelthen mirakelkuren”.

Denne aflastningsmor fortaller ogsd, at familieplejekonsulenten i hgj grad har vaeret i stand til at tilfere
dem som aflastningsfamilie en ny faglig viden, der kan understgtte deres samspil med barnet i aflastning.

De andre interviewede aflastningsforaldre giver udtryk for, at de i hgjere grad end familieplejekonsulenten
har viden om det enkelte barns kroniske sygdom/handicap, da mindst én af aflastningsforzldrene til daglig
arbejder eller har arbejdet (som eksempelvis lerer, pedagog eller dagplejer) med born, der har specifikke
diagnoser. | forbindelse med radgivning og vejledning fra familieplejekonsulenten er det derfor sjeldent pro-
blemstillinger vedrerende barnets kroniske sygdom/handicap, som aflastningsforzldrene far sparring om.
Radgivningen og vejledningen bestar som oftest af en opsummering i forhold til, hvordan barnet har udvik-
let sig og trives, samt hvordan aflastningsfamilien trives, siden familieplejekonsulenten besggte dem éret for.

Pernille, en anden aflastningsmor til en pige med autisme fortaller, at det i forbindelse med radgivning og
vejledning kunne vaere mere fordelagtigt, hvis familieplejekonsulenten havde mgdt barnet:

”Jeg tror, det kan veere svart at forstd altid, nar man snakker om, hvordan gdr det, hvilke udfordringer har vi ...
altsd, hvad er det egentlig for en pige, vi taler om. Vi praver at forklare det, og nu har du et billede af, hvem hun er,
men det kan godt vere, at du ville blive overrasket, ndr du madte hende alligevel. Jeg kunne godt have taenkt mig
pd en eller anden mdde, at dem der sddan sparrer med én, fordi vi har vaeret rigtigt glade for at have familiepleje-
konsulenten, men det der med, at hun sd ogsa i virkeligheden vidste lidt mere om, hvem er aflastningsbarnet, andet
end det vi fortalte”.

Familieplejekonsulenterne taler ogsa om, at de som hovedregel ikke ser bern og unge i aflastning, som
primart kommer hos aflastningsfamilierne i weekenden. | enkelte tilfelde, hvor aflastningsforaldrene har
haft brug for konkret radgivning og vejledning, imens barnet i aflastning er pa besag, meoder familiepleje-
konsulenten barnet.

De interviewede aflastningsforzldre er umiddelbart tilfredse med omfanget af familieplejekonsulentens besgg.
Flere fortaller, at det er ganske beroligende at vide, at de har mulighed for at kontakte familieplejekonsulen-
ten, hvis der er problemstillinger; som de selv har svert ved at lgse. Aflastningsforaldrene giver dog alle ud-
tryk for, at de sjeldent har brug for dette, da de dels kender barnet eller den unge i aflastning sardeles godt
og dels har en stor viden om barnets eller den unges kroniske sygdom/handicap. Har de brug for specifik
faglig viden, henter aflastningsforzldrene den oftest et andet sted end hos familieplejekonsulenterne.

53 Aflastningsmoren henviser her til et system, der motiverer bgrn og unge gennem visuel belgnning.
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Faglighed og behov for ekstern supervision hos aflastningsforaldre

Ikke blot et stort fagligt kendskab til barn og unge med specifikke kroniske sygdomme/handicap, men ogsa
et stort engagement er kendetegnende for aflastningsforzldre, nar sagsbehandlere og familieplejekonsulen-
terne forteller om dem. Da intervieweren spoarger familieplejekonsulenterne i gruppeinterviewet om, hvad
de forventer af aflastningsfamilierne, giver en familieplejekonsulent falgende eksempel pa en aflastningsmor,
der gor en ekstra indsats og har specialiseret sig i forhold til bern med fysisk handicap:

Sandra: ” ... en dflastningsmor, som faktisk kun tager handicappede, og hun har indrettet hele sit hjem til fysisk
handicappede med, du ved specielt badeverelse, hvor hun kan skifte dem pd speciel mdde og vaske og bade dem
[...] og hun har taget en lille pige, som er sd ddrlig, at hun muligvis ikke bliver mere end ti til tolv dr, sd barnet kan
risikere at de, imens hun har hende, men hun har sagt ja tak, og hun nyder opgaven”.

En serlig motivation og en gleede ved at have kontakt til bern med specifikke kroniske sygdomme/
handicap er, ifglge sagsbehandlere og familieplejekonsulenter, ogsa noget der ger, at aflastningsforaldre
ofte har en stor viden — ikke blot om barnets kroniske sygdom/handicap — men ogsa om barnets alme-
ne udvikling og trivsel.

Nzrvarende undersggelse viser, at aflastningsforzldrene giver udtryk for, at de er tilfredse med de kur-
susdage og temaaftener, som Kgbenhavns Kommune udbyder. Nogle efterlyser dog mere specifikke opleg,
der har fokus pa deres aflastningsbarns specifikke kroniske sygdom/handicap.

En enkelt aflastningsfamilie giver udtryk for, at de er szrligt begejstrede for at indgd i en netvaerksgruppe
med andre aflastningsfamilier, hvor de mgder andre familier, der har valgt at abne deres hjem op for et
barn eller ung med behov for szrlig stotte. En aflastningsmor forteller, at hun har faet bevilliget gruppe-
supervision, hvor bade degnpleje- og aflastningsforzldre kan diskutere relevante temaer, som de oplever i
deres samspil med bernene. Denne supervision har varet sarligt givende for denne aflastningsmor.

Muligheden for ekstern supervision, hvor aflastningsfamilien kan fa relevant radgivning og vejledning
vedrerende barnets kroniske sygdom/handicap, satter flere af de interviewede aflastningsforaldre stor
pris pa. Nogle aflastningsforzldre har faet bevilget ekstern supervision for en periode, hvor det har varet
nedvendigt. Fra de abne svarkategorier er supervision ogsa et tema, som flere aflastningsforzldre efter-
sporger — bade i forhold til at fa dette bevilget og i forhold til, at bevillingen kan ske i et hurtigere tempo.
Nar aflastningsfamilierne star over for en sarlig problematik, som de mangler viden om, er det her og nu
og ikke méaneder efter, at supervisionen er nedvendig.

Kendskab til barnets handleplan er vigtigt

Under et interview med to aflastningsforaeldre sperger intervieweren til samarbejdet med myndighederne, og
her fortaller Pernille, en aflastningsmor til et barn med autisme og mental retardering, at de pa et tidspunkt
har manglet informationer om barnets handleplan, og at dette medferte en anmarkning fra socialtilsynet:

”Den [handleplanen] har vi aldrig set skyggen af, og jeg vidste ikke, at det var noget, vi skulle have [...] og sd
var der noget med, at hun sagde, at der var nogle gange nogle paragraffer, der gjorde, at man tenkte, at man
ikke behovede at lave handleplanen, og det var bl.a., hvis bernene udvikler sig meget langsomt. Men i hvert fald
sd blev det sddan en anmerkning pd, at det i hvert fald er vigtigt at finde ud af, hvem der er sagsbehandler

og hvorfor, altsd, vi har ikke fdet nogen simpel handleplan. Nu kan man sige ... jeg tenker ikke, at det er helt
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forfaerdeligt, fordi alligevel har vi gjort nogle ting for at udvikle aflastningsbarnet i en retning, men man kan sige,
det er jo i hvert fald et eller andet kiks i, at det var jeg eller vi ikke informeret om. Der var ikke nogen af os, der
vidste, at man skulle have en handleplan pd den mdde, men ellers sa har vi jo ikke haft samarbejde med sagsbe-
handleren. Det har varet familieplejekonsulenten, vi har haft kontakt med”.

Det er sagsbehandleren, der udfylder barnets handleplan, men pa baggrund af nuvarende organisering af
familieplejeomradet i Kebenhavns Kommune har sagsbehandlere sjeldent kontakt til aflastningsforaldre-
ne, modsat familieplejekonsulenterne. | de forskellige gruppeinterview med sagsbehandlere og familie-
plejekonsulenter er der dog ikke klart svar pa, hvem der har ansvaret for at give aflastningsforaldrene
kendskab til barnets handleplan. S3 om end de fleste aflastningsforaldre fremtraeder som eksperter, der
har stor viden om barnets eller den unges kroniske sygdom/handicap og kender barnet eller den unge
serdeles godt, kan et manglende kendskab til barnets/den unges handleplan umiddelbart medfere en
anmarkning fra socialtilsynet.

Et godt samarbejde med barnets biologiske foraldre er helt essentielt

Som anfert i kapitel 6 naevner aflastningsforzldrene ogsd, at samarbejdet med de biologiske foraldre
er essentielt for, at barnet i aflastning har det godt og trives. | den forbindelse nevner en aflastnings-
foraelder, at Kgbenhavns Kommune i hgj grad ogsa ber fokusere noget mere pa dette i den sdkaldte
’matchningsproces’:

Kim: ”Som sagt, vi har varet totalt lykkelige, fordi vi bare har, altsd, det har bare klikket fra dag ét, bade med bar-
net og med familien [...] og det er selvfalgelig langt hen ad vejen, at valget dér jo er sket, fordi min kareste kendte
aflastningsbarnet i forvejen, men hvis det var nogen, der fuldstendigt var fremmede overfor hinanden hele vejen
rundt, hvad er sd udvelgelsesprocessen? Der vil min anbefaling nok dér vare, at man er meget opmaerksom pd, at
det ikke bare er barn og familie eller plejefamilie, der skal valges til hinanden, men ogsd familie og familie”.

Det sdkaldt 'gode match’ mellem aflastningsfamilie og barnet eller den unge er vigtigt, men matchet
mellem de biologiske forazldre og aflastningsfamilien er ogsa vaesentligt, da et godt samarbejde her er
essentielt for, at barnet eller den unge i aflastning kan trives. Det gode match er vigtigt at betragte ud
fra forskellige niveauer, dels i forhold til barnet eller den unge, dels i forhold til de biologiske foraeldre®*.
Til spergsmalet om hvad der understgtter et godt foraeldresamarbejde, forteller en familieplejekonsu-
lent, at det gode forzldresamarbejde opstar, nér aflastningsforaldrene formar at anerkende og inddrage
barnets biologiske foraldre:

Camilla: ”Der hvor jeg synes, at aflastningen fungerer rigtig fint, det er ligesom der, hvor aflastningsforaeldrene lige
sddan giver en ekstra tand pd: ’Kommer | ikke ind og fdr en kop kaffe?’, eller sd bliver de [biologiske foraldre]
ogsd nogle gange inviteret med hjem til fedselsdage, hvor de virkelig anerkender, at det er foraeldrene, der ogsd
kender deres barn bedst, og sparger foraldrene til rads, hvis der er et eller andet, der er dumt, eller noget de ikke
forstdr som eksempelvis en reaktion hos barnet, men hvor de sporger foreldrene: ‘Geor hun ogsa det derhjemme, og
hvad gor | sa?’ Sa synes jeg, det kan komme til at fungere rigtigt, rigtigt godt”.

54 Videnscenter for Anbragte Barn og Unge igangsatte et nyt projekt den |. oktober 2015 om netop 'Det gode match’ med
henblik pa at udvikle metoder, der skal statte kommunerne med at finde den rette plejefamilie til det enkelte barn eller unge.
Projektet, der er sat til at vare frem til |. oktober 2017, er stattet med midler fra Egmont Fonden.

163



De fleste sagsbehandlere og familieplejekonsulenter omtaler det som forventeligt, at aflastningsforaldre er
i stand til at kunne indga i en konstruktiv dialog med barnets foraldre. En sagsbehandler nevner dog ogsa,
at det er vasentligt at veere opmarksom pa, hvor svaer foranstaltningen kan vare for barnets biologiske
foreldre og aflastningsforaldrene — sarligt hvis barnets biologiske foraldre er praget af mange sociale og
psykiske problemer. Det kan vere svart for biologiske foraldre at opleve, at barnets aflastningsfamilie ek-
sempelvis har flere ressourcer, mere overskud, tid og energi til at lave aktiviteter sammen med barnet. Ek-
sempelvis oplever flere af de interviewede sagsbehandlere ogsd, at de biologiske forzldre kan vere bekym-
rede, inden den konkrete aflastningsfamilie til barnet bliver fundet. En sagsbehandler nzvner et konkret
eksempel, hvor barnets mor var bekymret for, om det var den rette aflastningsfamilie til hendes datter:

Susanne: ” ... man kan sige, det er heldigvis gdet godt med denne der aflastningsfamilie, men moren var i hvert
fald en lille smule skeptisk, og det har hun jo ogsd lov til at vaere, men man kan sige, realiteternes verden er jo ogsd,
at hvis det ikke blev til noget, sd ville der mdske ga rigtigt lang tid, inden vi fandt en anden familie. Sd det matte jeg
jo ogsa fortelle hende ... ”.

En anden sagsbehandler navner, at de biologiske forzldre i hgj grad kan vaere nervese for, om den aflast-
ningsfamilie, forvaltningen peger pa, formar at rumme bernene og deres kroniske sygdom/handicap:

Helle: ” ... altsd de biologiske foraldre var eksempelvis meget nervese for, at deres barn skulle blive opfattet som
uartigt, fordi han har det meget med sddan at gore nogle bestemte ting, sadan lidt [...] ja, reekke finger og ja, sige
grimme ord og sddan noget. Sa det var meget vigtigt for dem, at det var nogen, der kendte til born, der er anderle-
des i deres adfaerd ... ”.

Iseer i begyndelsen af aflastningsforholdet er det derfor sarlig vaesentligt, at aflastningsforaldrene er op-
marksomme p3, at barnets biologiske foraldre kan have det svart ved at overlade ansvaret for deres barn
til en anden familie.

| det kvalitative materiale forteller aflastningsforaldrene generelt om et velfungerende samarbejde med
bernenes biologiske foraeldre. Jo leengere varighed samarbejdet har haft, jo tettere og mere velfungeren-
de er foreldresamarbejdet ifalge aflastningsforeldrene. Nér de biologiske foraldre har opbygget en tillid
til aflastningsforzldrene, fortzller bade sagsbehandlere og familieplejekonsulenter om eksempler, hvor
aflastningsforaldrene kan blive en stotte for de biologiske foraldre. Bade i forhold til at de biologiske for-
&ldre far et pusterum, og at de kan fa stotte og hjelp fra aflastningsforeldrene, der kan gd med til meder i
barnets daginstitution, skole eller lignende.

Kontrakt- og ansattelsesvilkar fylder mindre hos aflastningsforaldre

Ferre aflastningsfamilier end degnplejeforeldre er kommet med bemzerkninger om deres kontrakt- og
ansxttelsesvilkar. Fra det kvalitative materiale er der ingen eksempler pa aflastningsforaldrenes tilfredshed
eller mangel pa samme i forhold til vederlag. Fra spargeskemaundersggelsen til aflastningsforaldrene er der i
midlertidig flere eksempler pa, at aflastningsforaldre kommer ind pa deres kontraktvilkar. En aflastningsmor til
et barn med autisme skriver: “Det er ikke lennen, der driver eller skal drive vaerket. Lennen er alt for lav, og mulighe-
den for at fa tilskud til legetaj, dyner, seng og til forlystelser sammen med barnet er nasten umuligt at fd. Det matte der
gerne laves om pd”. Dertil nvner en aflastningsmor til flere aflastningsb@rn — heraf et barn med ADHD: "Vi er
pressede pd ekonomien, fordi det kun er den ene af os, som bliver aflennet - men vi er begge ’pd’ i weekenderne/aflast-
ningsperioderne. Derfor kan vi ikke arbejde fuld tid i vores ordinzre job, og det vil sige, at vi ikke tjener to fulde lennin-
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ger, hvilket vi reelt har behov for ... ”’. En anden aflastningsmor til et barn med ADHD bemzerker: "Vi er generelt

tilfredse. Det eneste, der engang imellem kan stresse mig, er, at familieplejekonsulenterne altid vurderer vederlag, ndr de
er pd besog [...]. Det er det eneste job, jeg kender, hvor man meget nemt kan komme til at gd ned i len, fordi barnet er
blevet *bedre’ eller fordi, vi er blevet dygtigere til vores job og far mere og mere erfaring. Det har jeg sveert ved at forsta”.

Enkelte aflastningsforzldre navner siledes samme problematik som degnplejeforaeldre i forhold til usikkerhe-
den om nedjustering af vederlag, og at niveauet for vederlag ikke er i overensstemmelse med deres opgave som
aflastningsforaeldre. Ligeledes naevner enkelte andre aflastningsforaeldre et sterre gnske om supplerende ydelser
og fast kerselsgodtgorelse. Dette er dog ikke et problem, der dominerer i aflastningsforaldrenes besvarelser.

Kapitlet tegner overordnet set et billede af, at degnpleje og aflastningsforaldrene er tilfredse med deres
samarbejde og vilkar, idet flertallet giver udtryk for, at de vil anbefale andre at blive ansat i Kebenhavns
Kommune. Ikke desto mindre er der dog flere specifikke omrader, som dggnpleje- og aflastningsforaeldre-
ne oplever som problematiske.

For degnplejeforeldrene handler disse omrader eksempelvis om gennemsigtighed i organisering og an-
svarsfordeling i myndighedscentrene. Dagnplejeforaldrene fortzller ogsa, at det kan skabe barrierer for
dem at de ikke kan fa udleveret oplysninger om barnet i forbindelse med undersggelser eller indlaeggelser,
med mindre foraldrene giver dem tilladelse til dette. Plejeforaeldre til bern med kronisk sygdom/handicap
kan fole sig magteslase i forhold til at fa forskellige systemer til at arbejde sammen.

For aflastningsforaldrene er samarbejdet med myndighederne generelt mindre problematisk, og aflast-
ningsforaeldre har mindre brug for kontakt til familieplejekonsulenten, end degnplejeforaeldrene har. Nogle
aflastningsforeldre far ny brugbar viden i forbindelse med radgivning og vejledning fra familieplejekonsulen-
ten. De fortaller dog overvejende, at de ofte ved mere om den specifikke kroniske sygdom/handicap end
den tilknyttede familieplejekonsulent samt at radgivningen og vejledningen ville vaere mere relevant, hvis
familieplejekonsulenten havde medt barnet.

Sagsbehandlere og familieplejekonsulenter peger pé flere kompetencer, som de mener, er relevante at have
for at kunne vare degnpleje- og aflastningsforzldre til et barn/ung med kronisk sygdom handicap. Disse
kompetencer omfatter blandt andet fleksibilitet og talmodighed. Dertil nvner sagsbehandlerne, at det kan
vere ngdvendigt at afmystificere, hvad et handicap er og kan indebare, siledes at flere plejeforaldre kan
blive motiverede for at modtage barn og unge fra denne malgruppe.

Sagsbehandlere og familieplejekonsulenter er grundleggende positive over for, at flere barn og unge bliver
anbragt i familiepleje frem for pa institution, og i Borgercenter Handicap mener de desuden, at ledelsens
opbakning og et bestandigt fokus pa familiepleje (herunder netvaerkspleje) som anbringelsesmulighed er ned-
vendigt for at endre anbringelsespraksis pa samme made, som det er sket i Borgercenter Barn og Unge, hvor
et ledelsesfokus har varet med til at &ndre anbringelsesmonstret. Sagsbehandlere og familieplejekonsulenter
taler om, at der kan vare barrierer for, at nogle bern og unge med kronisk sygdom/handicap kan anbringes

i en plejefamilie. Disse omfatter eksempelvis, at barnet eller den unge har brug for en omfattende pleje eller
behandling, eller at en eventuelt serlig fysisk fremtraeden eller udfordrende adfaerd, eksempelvis nar barnet
bliver xldre, kan betyde, at plejeforaeldre pa sigt kan have svaert ved at rumme barnet eller den unge.
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Med Barnets Reform fra 2011 fik familiepleje forrang som anbringelsestype, nir kommunen anbringer et

barn eller ung uden for hjemmet. Kgbenhavns Kommune har i relation hertil ivaerksat flere tiltag for at

&ndre anbringelsesmgnstret, siledes at flere bern og unge far mulighed for at bo i en plejefamilie frem for

pa en degninstitution. VABU har blandt andet gennemfort flere forsknings- og metodeudviklingsprojek-

ter med henblik pa at undersege og beskrive brugen af familiepleje — herunder anbringelser i netvaerket

(Bressendorff & Larsen, 2011), teenagere i familiepleje (Larsen et al., 2012) eller brugen af forsterkede

plejefamilier’ (Christensen, 2015).

Siden Barnets Reform tradte i kraft i januar 2011 har udviklingen i andelen af familieplejeanbragte bgrn og

unge i Kebenhavns Kommune ®ndret sig pa nogle omrader:
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Som det fremgar af figur 11.1, har der vaeret en gradvis stigning i brugen af familiepleje hos Borgercenter
Barn og Unge i perioden. Der har ogsa varet en stigning i Borgercenter Handicap efter Barnets Reform,
men kun med fa procentpoint. Andelen af bern og unge i familiepleje fra Borgercenter Handicap har lgben-
de haft sma udsving. Ved Borgercenter Bern og Unge var der pr. |. januar 2011 anbragt 46 procent (439

ud af 951) i familiepleje, og pr. |. januar 2016 var denne andel 68 procent (448 ud af 662). Pr. I. januar 2011
hos Borgercenter Handicap var 26 procent (4l ud af 155) af bernene og de unge anbragt i en plejefamilie,
hvor dette tal pr. I. januar 2016 var 29 procent (37 ud af 127).

Det er vard at bemarke, at det samlede antal anbringelser af barn og unge fra Borgercenter Handicap
mere eller mindre har veret det samme gennem perioden, imens det samlede antal anbringelser af barn og

unge hos Borgercenter Barn og Unge er faldet markant.

Samme tendens ses i udviklingen af de to myndighedscentres brug af netvaerkspleje:
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Som figur 11.2 viser, er andelen af barn og unge anbragt i netverkspleje fra Borgercenter Bgrn og Unge
i perioden januar 2011 til januar 2016 steget fra 8 procent (76 ud af 951) til 16 procent (108 ud af 662).
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| samme periode er brugen af netvarkspleje hos Borgercenter Handicap stort set uendret. | januar 2011
var 3 procent (5 ud af 155) anbragt i netvaerkspleje, og i januar 2016 var tallet 2 procent (2 ud af 127).

Der kan veare forskellige drsager til, at udviklingen i forhold til at fremme familiepleje i Borgercenter
Handicap ikke har @&ndret sig sa markant, som den har i Borgercenter Born og Unge. Som navnt i kapitel
2 om organiseringen af familieplejeomradet i Kabenhavns Kommune har flere barn og unge fra Borgercenter
Handicap svare funktionsnedsattelser, der kan krave en szrlig pleje og stotte, som sagsbehandlere i ud-
gangspunktet vurderer, at plejefamilier ikke kan tilbyde.

Da fokus i nervaerende undersggelse har veret at undersgge, hvad der skal til for, at bern og unge med
kronisk sygdom/handicap trives i savel pleje- som aflastningsfamilier, og hvordan rekrutteringsprocessen
af dognpleje- og aflastningsfamilier til netop bern og unge med kronisk sygdom/handicap kan kvalificeres,
vil de folgende afsnit beskrive, hvilke muligheder og barrierer sagsbehandlere og familieplejekonsulenter
fra Borgercenter Born og Unge og Borgercenter Handicap ser i forhold til at fremme brugen af familie-
pleje til malgruppen.

Hyvilke sarlige kompetencer legges der vagt pa?

Savel sagsbehandlere som familieplejekonsulenter giver udtryk for, at bern og unge med kronisk sygdom/
handicap kan rummes i familiepleje, men at det kraever nogle helt serlige kompetencer hos plejeforzldre-
ne. Nogle af disse kompetencer gér igen i socialtilsynets godkendelser af plejefamilier ud fra den sakaldte
’kvalitetsmodel’ (Socialstyrelsen, 2016) og kan siges at gelde for plejeforzldre i almindelighed. Disse kom-
petencer omfatter eksempelvis: At plejeforzldrene er i stand til at skabe et trygt omsorgsmilje og etab-
lere en tilknytning til barnet med henblik pa at sikre kontinuitet i barnets opvaekst. At plejeforzldre kan
understgtte barnets eller den unges skolegang, og at barnet har mulighed for at indgd i sociale relationer
og fellesskaber med andre — herunder have kontakt og samvaer med forzldre, sgskende, gvrige familie-
medlemmer og netvark. At plejeforaldrene kan stette op om den @nskede udvikling og handleplan, som
kommunen har udarbejdet og indgd i et konstruktivt samarbejde med forskellige parter, der er involveret i
samarbejdet omkring barnet — herunder barnets biologiske forzldre.

Om end flere (sarligt aflastningsforaldre) har en uddannelsesbaggrund, der er relevant i forhold til barnets
eller den unges kroniske sygdom/handicap, mener hverken sagsbehandlere eller familieplejekonsulenter, at
det er et afggrende krav, at degnpleje- og aflastningsforzldre til bern og unge med kronisk sygdom/han-
dicap har en specifik faglig viden som udgangspunkt. Derimod er det ifelge sagsbehandlere og familiepleje-
konsulenter vigtigt, at degnpleje- og aflastningsforaldre er indstillede pa at tilegne sig ny viden og inddrage
denne viden i deres samspil med barnet. Bade sagsbehandlere og familieplejekonsulenter legger vaegt p3, at
iser dognplejeforeldre skal vere fleksible og kunne omstille sig og ®ndre deres daglige rutiner og garemal
samt tilsidesztte egne behov pa baggrund af barnets eller den unges kroniske sygdom/handicap. De anser
fleksibilitet som en essentiel kompetence, da de papeger, at plejeforeldre skal vere serligt tailmodige og
kunne acceptere, at bernenes og de unges udvikling kan vare langsom, stagnere eller endda ga tilbage. | re-
lation hertil nevner en familieplejekonsulent et eksempel med en plejefamilie, som har en ung i pleje med
hyppige epilepsianfald. De mange epilepsianfald har pavirket drengens evne til at lere, og visse ferdigheder,
drengen har opnaet, gar ofte tabt efter leengerevarende epilepsianfald. Tadlmodighed og evnen til at kunne
rumme og handtere tilbagegang i barnets udvikling fremstar som en szrlig kompetence, plejeforaldre til
bern og unge med sadanne problematikker skal kunne have.
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Muligheder og barrierer for at fremme brugen af netvaerkspleje og ordinaer familiepleje
Generelt set giver sagsbehandlere og familieplejekonsulenter udtryk for, at flere barn og unge med kronisk
sygdom/handicap ber anbringes i en plejefamilie frem for pa en degninstitution. | forbindelse med sporgs-
mal til sagsbehandlere og familiekonsulenter om, hvorvidt Kebenhavns Kommunes anbringelsespraksis kan
&ndres, nevner savel sagsbehandlere som familieplejekonsulenter bade muligheder og barrierer.

Sagsbehandlere fra Borgercenter Bern og Unge navner, at de i dag i langt hgjere grad end tidligere har sat
fokus pa at bruge familiepleje som anbringelsessted.

Britt: ”Men jeg tror helt klart, at det er en kulturendring, og jeg synes ligesom vi i vores lokale enhed bare over de
seneste par dr, altsd vi har jo hver gang, at jeg snakker om en potentiel anbringelse, sd vil min afdelingsleder altid
gd ind og sige: "Har du undersoagt ... hvordan med familiepleje? Skal den unge i familiepleje?” ... ”.

Dette citat kan understotte, at der i sagsbehandlerens lokale enhed under Borgercenter Born og
Unge har varet et ledelsesmassigt fokus og en opbakning til det politiske gnske om at ®ndre anbrin-
gelsesmonsteret i kommunen, saledes at forholdsvis flere barn og unge bliver anbragt i familiepleje
frem for pa degninstitution. Det ggede fokus og sagsbehandlernes brug af familiepleje som anbringel-
sessted kan forklare den @ndring i anbringelsesmegnsteret hos Borgercenter Barn og Unge, som blev
vist i figur 11.1 og figur 11.2.

Under gruppeinterviewet med sagsbehandlere fra Borgercenter Handicap fortaller de, at de er begyndt at
have mere fokus pa netvaerkspleje blandt andet med inspiration fra Borgercenter Bgrn og Unge:

Kate: “Altsd, ovre i Borgercenter Barn og Unge har de jo arbejdet meget med at bruge netvaerket, og det har
vi ogsd sddan lidt faet fingrene i herovre. Men jeg tror altsd, der skal vare stadig pres pd, at vi skal kigge i
netvarket og se, hvad muligheder der er for ... Det, tror jeg godt, kunne fremme, at der kom flere bdde i pleje
og dflastning, hvis vi blev bedre til hver gang at afdekke netvaerket. Der er fokus pd det, men jeg er ikke sikker
pd, at alle bruger det”.

Sagsbehandlerne nzvner ikke i gruppeinterviewet eksplicit noget om et gget fokus fra ledelsen pd at
&ndre anbringelsesmgnsteret, sd der anbringes flere born i netverket, men som citatet viser, udtaler
en sagsbehandler, at hvis det skal lykkes, er der ngdt til at vere et fortsat pres. Sagsbehandlerne naev-
ner senere i interviewet, at dette pres skal komme bade fra ledelsen og medarbejdere, der i felles-
skab skal arbejde pa muligheder frem for begraensninger ved at fremme brugen af savel netvarks- som
ordinar familiepleje®.

Selvom der er en positiv indstilling overfor og et umiddelbart gnske om at fremme brugen af familieple-
je, taler sagsbehandlerne fra Borgercenter Handicap ogsa om, at der kan vare barrierer i forhold til at
rekruttere degnpleje- og aflastningsfamilier, der kan stgtte bern og unge med kronisk sygdom/handicap.
En sagsbehandler fortzller, at hun oplever, at der er mangel pa plejefamilier til netop denne malgruppe af

55 Det skal i den forbindelse navnes, at ledelsen og flere medarbejdere i Borgercenter Handicap i samarbejde med Center for
Familiepleje i foraret 2016 har gennemgéet og droftet institutionsanbringelserne af barn op til 15 ar med henblik pa at under-
sege, hvorvidt nogle af barnene i stedet kan profitere af en anbringelse i en plejefamilie.
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bern. Sagsbehandleren fortzller om en tidligere erfaring, hvor hun har talt med flere plejeforaldre, der
var skeptiske over for tanken om at vare plejefamilie til et barn med en kronisk sygdom/handicap:

Janne: ” ... nasten dlle plejefamilier, bare de sddan lige horte ordet handicap, sd sagde de nej. Den opgave magter
vi ikke, hvor jeg taenker sddan, at det ogsd handler om at afmystificere, at et handicappet barn ikke nedvendigvis er
en sterre udfordring [...]. Det kraever noget serligt, ja. Men hvad skal man sige, hvis man far et barn, der er seksu-
elt kraenket, som kommer fra Borgercenter Barn og Unge, sd kan der ogsd vere rigtigt mange psykiske traumer og
reaktioner, som er lige sd svare for de her plejefamilier at arbejde med. Der kan vere denne der idyllisering med, at
man tror, at sd lenge barnet ikke er diagnosticeret, sa kan man altsd arbejde med det og fa det her ‘normale’ barn,
hvor at ligesom ndr vi har sat diagnoserne pd dem, eller at de har et fysisk handicap, jamen sa er de jo ligesom
stemplet. De bliver som regel ikke bedre, end det de er, kun i en lavere grad, og det synes jeg, de familier jeg har
snakket med, det havde de rigtigt svaert ved at forestille sig at kunne rumme”.

At dognpleje- og aflastningsforaeldre kan vare forudindtagede i forhold til at fa et barn i pleje med en kro-
nisk sygdom/et handicap kan have stor betydning for rekrutteringen af nye degnpleje- og aflastningsfamilier.
Sagsbehandlerens perspektiv kan give et billede af, at manglende kendskab til kroniske sygdomme/handicap
kan skabe fordomme og derved barrierer for, at flere plejeforaldre er motiverede i forhold til at modtage
bern og unge med kronisk sygdom/handicap. | forhold til rekrutteringskampagner af nye degnpleje- og
aflastningsfamilier vil dette perspektiv derfor vere relevant at inddrage i kommunens overvejelser.

Bade sagsbehandlere og familieplejekonsulenter nzvner, at specifikke kroniske sygdomme/handicap kan
krave en serlig form for omsorg eller behandling, og at det kan vare svart for en pleje- eller aflastnings-
familie at leve op til. En familieplejekonsulent fortzller, hvor svaert det har varet at finde frem til en egnet
plejefamilie til et barn med svaer allergi. Om end det lykkedes at finde frem til flere plejefamilier, der havde
de rette kvalifikationer, kunne ingen tilbyde sa sterile og allergivenlige omgivelser i hjemmet, som drengen
havde behov for. Derfor matte sagsbehandleren og familieplejekonsulenten i sidste ende opgive at finde en
egnet plejefamilie og i stedet vaelge en degninstitution, der kunne tage hgjde for drengens svare allergi.

Béde sagsbehandlere og familieplejekonsulenter nzvner, at specifikke kroniske sygdomme/handicap kan
gore det svaert at anbringe bern i plejefamilier. | relation hertil fortzller de ogsa, at jo ®ldre bgrn og unge
med specifikke kroniske sygdomme/handicap bliver, jo sverere kan det ogsa vaere for nogle af plejefamilier-
ne at rumme bgrnene. Sammenstillet med at bern vokser og bliver fysisk tungere, n@vner en sagsbehand-
ler fra Borgercenter Handicap, at degninstitutioner pa sigt bliver lasningen for disse barn, da det kan vaere

1)

” ... for stor en opgave for to mennesker, og det kraever noget degnbemanding ... .

En familieplejekonsulent navner ogsa et konkret eksempel med en teenager med autisme og angst i en
plejefamilie, hvor drengens adfaerd i den seneste tid er blevet svaerere at handtere for plejeforzldrene:

Trine: ” ... altsd jeg har nogle born, hvor jeg tenker, jamen spergsmdlet er, hvor lang tid vil de kunne rummes i
plejefamilien, fordi at de er nogle barn, der simpelthen er s udadreagerende. Jeg har et eksempel pa en dreng i
denne her plejefamilie, han lider af autisme og af angst. Han begynder at skrige, ndr han bliver angst, og sd ryger
hans stemme helt op i falset, og det virker jo rigtigt, rigtigt forstyrrende for det andet plejebarn ogsd, men ogsd for
plejeforeldrene. Prisen for plejefamilien i ajeblikket er, at deres egne voksne barn, de gider ikke at komme hjem og
besage dem, fordi de kan simpelthen ikke holde det ud, og de synes slet ikke, det er hyggeligt”.
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Bade sagsbehandlere og familieplejekonsulenter kommer siledes med eksempler p3, at det ikke er
alle bern og unge med specifikke kroniske sygdomme/handicap, som ngdvendigvis kan rummes i en
plejefamilie under hele anbringelsesforlgbet. Disse udsagn baserer sig pa, at nogle bern og unge med
kronisk sygdom/handicap kan krave for megen pleje, serlig omsorg eller behandling, som personalet
pa en degninstitution i hgjere grad ville kunne tage sig af. | den forbindelse navner en sagsbehandler,
at plejeforaeldre til bern og unge med specifikke kroniske sygdomme/handicap: ” ... bliver overvaldet af
opgaven, hvorimod personalet pd en degninstitution, der holder du ud i otte timer, og sd tager du hjem og fdr
pustet ud, og de her plejefamilier har bare ikke det her pusterum”. Samme fortallinger fremkommer ogsa i
gruppeinterviewet med familieplejekonsulenter, der navner, at plejefamilier til bern og unge med spe-
cifikke kroniske sygdomme/handicap kan have brug for et pusterum i form af bernepasning i hjemmet
eller regelmassig aflastning.

Om end myndighedssagsbehandlere mere eller mindre har faet et gget fokus pa, at familiepleje har forrang
som anbringelsessted, nevner flere sagsbehandlere, at valget af en degninstitution kan vare mere tiltalende
end familiepleje:

Anette: ” ... uanset hvordan man vender og drejer den, sd er det bare, det gdr hurtigere, det er lettere. Det er
mindre besverligt. Der er meget mere styr pd tingene, ndr vi anbringer pd en degninstitution, selvom vi faktisk godt
er klar over, at det ville vere meget bedre, hvis man valgte en plejefamilie”.

Uanset om sagsbehandleren tanker, at familiepleje vil veere det bedste for barnet eller den unge, kan valget
af degninstitution ga hurtigere og gore, at sagsbehandleren oplever et mindre arbejdspres, nar personale
med relevant faglig uddannelsesbaggrund tager hind om anbringelsen.

Selvom sagsbehandlere og familieplejekonsulenter nevner barrierer, bade i forhold til den nuvaerende
struktur, rekruttering af nye degnpleje- og aflastningsfamilier, fordomme osv., er alle imidlertid enige i, at
familiepleje i langt de fleste tilfeelde er den bedste lgsning — ogsa for barn og unge med kronisk sygdom/
handicap. Det er barnets specifikke kroniske sygdom/handicap sammenholdt med barnets baggrund, der
har betydning for, hvorvidt en konkret pleje- eller aflastningsfamilie er i stand til at kunne rumme barnet
savel pa kort som pa lang sigt.

Siden Barnets Reform I. januar 2011 har Borgercenter Bern og Unge @&ndret deres anbringelsespraksis, sa
forholdsvis flere barn og unge anbringes i familiepleje frem for pa degninstitution. Samme tendens er ikke
sket hos Borgercenter Handicap, hvor anbringelsesmgnsteret stort set er uzndret.

Narvaerende rapport har beskrevet szrlige kompetencer plejeforaldre skal have for at kunne varetage
omsorgen for et barn med kronisk sygdom/handicap. Alle de interviewede sagsbehandlere og familiepleje-
konsulenter mener, at flere bern og unge med kronisk sygdom/handicap kan profitere af at vokse op i en
plejefamilie frem for pa en degninstitution.

Sagsbehandlere peger p3, at ledelsens opbakning og et bestandigt fokus pa forst og fremmest at undersoge,
om familiepleje (herunder netvaerkspleje) er en mulighed, kan vare med til at ndre anbringelsespraksis.
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| Borgercenter Born og Unge har dette ®ndret anbringelsesmgnstret. Dertil bliver der navnt, at det kan
vere ngdvendigt at afmystificere, hvad et handicap er, siledes at flere plejeforaldre kan vere motiverede
for at modtage bern fra denne malgruppe.

Sagsbehandlere og familieplejekonsulenter taler om, at der kan veare barrierer, der gor, at nogle barn og
unge med kronisk sygdom/handicap ikke kan anbringes i en plejefamilie. Det kan vaere pa baggrund af den
omfattende pleje eller behandling, barnet skal have. Dertil navnes, at barnets fysiske fremtraden og eventu-
elle mere udfordrende adferd med alderen kan gore, at plejeforaldre pa sigt kan have svaert ved at rumme
barnet eller den unge. En sagsbehandler nevner, at om end familiepleje kan vare den bedste lgsning, sa kan
det lette arbejdsbyrden for sagsbehandleren, nar valget er faldet pé at anbringe barnet pa en degninstitution
frem for i en plejefamilie. Badde sagsbehandlere og familieplejekonsulenter er imidlertid enige om, at for bern
og unge med kronisk sygdom/handicap vil familiepleje i langt de fleste tilfeelde vaere den bedste lgsning.
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Udsatte barn og unge med kronisk sygdom/handicap anbringes i langt hojere grad end andre bern og unge
pa institution frem for i familiepleje. Dette til trods for, at Danmark i 2009 tiltradte Handicapkonventionen,
der fremhaever, at hvis barnets foraldre ikke kan forma at tage vare pa deres barn med handicap, sa skal det
forst og fremmest underseges, hvorvidt alternativ pasning hos andre familiemedlemmer er en lgsning, eller
om der i samfundet kan findes andre familielignende omgivelser, barnet med handicap kan vokse op i. Yder-
mere blev det med Barnets Reform i 2011 et lovkrav, at kommuner altid skal undersgge muligheden for

en anbringelse i familiepleje, nar et barn eller en ung skal anbringes uden for hjemmet for at sikre barnets
eller den unges adgang til nere og stabile voksenrelationer. Samtidig viser forskning, at netop familien som
tryg base er helt essentiel for bern og unge med kronisk sygdom/handicap, idet en tryg familiebase kan give
dem en uundverlig stette — sdvel praktisk som mentalt — der gor, at de lettere kan handtere de forskellige
udfordringer og barrierer, de mgder i deres hverdag. Det synes pa denne baggrund oplagt at interessere
sig for, hvordan bern og unge med kronisk sygdom/handicap trives i familiepleje, og hvad der skal til for, at
flere bern og unge med kronisk sygdom/handicap anbringes i en plejefamilie frem for pa institution.

Videnscenter for Anbragte Barn og Unge (VABU) i Kgbenhavns Kommune igangsatte pa denne baggrund i
2014 et to-arigt aktionsforsknings- og metodeudviklingsprojekt, der fik navnet ”Barn og unge med kronisk
sygdom eller handicap i familiepleje”. Projektet opnaede stgtte fra Egmont Fonden og blev skudt i gang
med en storre kombineret kvantitativ og kvalitativ undersggelse, der skulle tilvejebringe viden om, hvordan
bern og unge med kronisk sygdom/handicap, som enten bor i en plejefamilie, eller som kommer regelmaes-
sigt i en aflastningsfamilie, trives. Et af mélene med undersegelsen var pa baggrund af denne viden, igennem
forskellige konkrete tiltag i projektperioden og fremadrettet, at oge barnenes og de unges trivsel; et andet
mal var at belyse, om flere bgrn og unge med kronisk sygdom/handicap fremover kunne profitere af at
blive anbragt i familiepleje frem for pa institution.

Undersogelsen bestar dels af en spergeskemaundersegelse henvendt til barn og unge i dognpleje eller
aflastning med og uden diagnoser og et andet sporgeskema til pleje- og aflastningsforeldre med bgrn og
unge i pleje eller aflastning fra Kebenhavns Kommune. Dels af kvalitative enkeltinterview med bgrn og
unge med kronisk sygdom/handicap i degnpleje eller aflastning og degnpleje- og aflastningsforzldre til barn
og unge med forskellige diagnoser. Derudover har vi gennemfort interview med plejeforaldres biologiske
bern og fokusgruppeinterview med sagsbehandlere og familieplejekonsulenter.

Da malgruppen, bern og unge med kronisk sygdom/handicap, har forskellige forudsatninger for at deltage

i en undersogelse som denne, har vi dels udviklet et brugervenligt spargeskema med mulighed for auditiv
eller visuel stotte og dels benyttet os af konkrete samtalevaerktgjer og redskaber sa som KAT-kassen og
‘tegneseriesamtaler’ under interview med nogle af bernene og de unge. | den forbindelse skal det nevnes,
at nogle bagrn og unge har faet hjalp af andre til at besvare sporgeskemaet, og under enkelte interview med
bernene og de unge har plejeforzldrene veret til stede. Vi kan derfor ikke udelukke, at dette kan have
pavirket disse barns og unges besvarelser eller svar. Vi har dog @nsket at give sa mange af bernene og de
unge med kronisk sygdom/handicap som muligt en chance for at deltage i undersggelsen, og denne overve-
jelse har vejet tungere end de metodiske udfordringer, undersggelsen er forbundet med. Resultaterne skal
derfor lzses med disse metodiske udfordringer in mente, hvilket vi ogsa selv har taget hgjde for i analysen.
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Undersggelsen tager afsxt i det relative handicapbegreb og giver en szrlig indsigt i, hvordan kronisk syg-
dom/handicap kan fa betydning i bernenes og de unges samt degnpleje- og aflastningsfamiliernes hverdag
pa forskellig vis. Trivsel er et centralt begreb gennem hele undersggelsen, hvor forskellige aspekter af
bernenes og de unges liv sasom deres hverdag, skolegang, venner, inddragelse i forvaltningens beslutninger
med mere bergres. Med afsat i dette aspekt er nervarende undersggelse kommet frem til flere interes-
sante resultater, hvoraf de vasentligste naevnes i de fglgende afsnit.

Undersggelsens farste hovedspgrgsmal lyder:

I. Hvordan trives bern og unge med kronisk sygdom/handicap, der enten bor i en degnplejefamilie, eller
som kommer regelmassigt i en aflastningsfamilie? Herunder, hvilke szrlige gleder og udfordringer er
eventuelt knyttet til disse pleje- eller aflastningsforhold, set fra savel bernenes og de unges samt ple-
jeforzldrenes og plejeforaldrenes egne barns perspektiver? Og hvordan kan bgrnenes og de unges
trivsel i degnpleje- og aflastningsfamilierne ages?

Bornene og de unge trives i familiepleje — men de er udfordrede og har ekstra brug for
tette og stabile relationer.

Undersggelsen giver et overordnet positivt billede af trivslen hos bern og unge med kronisk sygdom/handi-
cap i dognpleje- og aflastningsfamilier. 88 procent af barnene og de unge i degnpleje svarer, at de er meget
glade eller glade for at bo i deres plejefamilie. Der er ikke signifikant forskel pa bernenes og de unges svar
afhaengigt af, om de har en kronisk sygdom/et handicap eller ej. Det ser ogsa ud til, at barnene og de unge i
pleje bruger plejeforaldrene, nar de har det svert; pa spgrgsmalet om, hvem de taler med, ndr de er kede
af det, indtager forst plejemor og dernast plejefar forstepladsen, efterfulgt af en ven eller en skolekam-
merat, en plejesgskende og en lerer eller en pedagog. Det galder bade for barn og unge med og uden
diagnoser. Generelt set giver barnene og de unge ogsa udtryk for, at de i pleje- eller aflastningsfamilien far
nye oplevelser, ferdigheder og muligheder for at skabe nye relationer.

Barnene og de unge i undersagelsen har forskellige kroniske sygdomme/handicap og er i deres hverdag i
storre eller mindre grad begrensede af dette bade i forhold til at kunne deltage i fysiske aktiviteter og i
sociale interaktioner med jevnaldrende. De er i overvejende grad glade for at ga i skole og giver generelt
udtryk for, at de kan falge med i undervisningen. Venskaber og sociale fellesskaber med andre i skolen er
det vigtigste fundament for, at bernene og de unge trives og har lyst til at lere i skolen, og her viser under-
sogelsen, at selv om bern og unge med kronisk sygdom/handicap ikke bliver mobbet eller drillet signifikant
oftere end bern og unge uden kronisk sygdom/handicap, har disse bgrn og unge generelt sverere ved at
etablere og fastholde venskaber. Nogle af bernene og de unge beretter om en hverdag, hvor de udtraettes
sa meget af at vare i skole, at de ikke har overskud til at vere sammen med andre bgrn efter skole.

Undersggelsen giver ikke konkrete anvisninger for, hvad degnpleje- og aflastningsforaldrene kan gere for at
kompensere for specifikke kroniske sygdomme/handicap, sa bernene eller de unge trives. Derimod viser den,
at dagnpleje- og aflastningsforaeldrenes fortlabende omsorg og stotte har stor betydning for, hvordan bgrne-
ne og de unge trives. Det har i det hele taget en overordentlig stor betydning, hvordan pleje- eller aflastnings-
familien og andre fra deres omgivelser handterer og forstar barnene og de unge. Dagnpleje- og aflastnings-
foreldre er i nogle tilfeelde i stand til at vende aspekter af den kroniske sygdom/handicappet til at vaere en
styrke og til at oge bgrnenes og de unges selvvaerd og generelle livsduelighed i forhold til at skulle leve et liv
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med en kronisk sygdom/et handicap. | relation hertil viser underseggelsen, at for nogle bern og unge har deres
diagnose mindre betydning end andre livsomstandigheder sdsom det at vare anbragt uden for hjemmet.

Undersggelsen viser ogsa, at barnene og de unge pa forskellig vis er meget afhangige af at have tette og
stabile relationer til voksne, der kan hjelpe dem og opmuntre dem til at handtere livet som barn eller ung i
pleje med en kronisk sygdom/et handicap. Dette gelder ogsa i forhold til skolegang. Her beskriver bgrne-
ne og de unge, at pleje- eller aflastningsforaldre, plejeforaldres hjemmeboende biologiske barn, en leerer
eller en pedagog kan vare helt centrale i forhold til at motivere dem og stgtte op om deres skolegang.
Undersggelsen viser desuden, at signifikant flere degnplejeanbragte barn og unge med kronisk sygdom/
handicap end degnanbragte bern og unge uden kronisk sygdom/handicap finder det vigtigt, at der ogsa er
andre bern i plejefamilien, ligesom mange giver udtryk for, at kaledyr er vigtige. Samlet set tolker vi disse
resultater som et udtryk for, at bernene og de unge med kronisk sygdom/handicap i pleje har ekstra brug
for nere relationer til voksne savel som til bern og til keledyr, bdde fordi deres hverdag typisk er mere
belastet end deres jevnaldrendes, og fordi de pa denne made i et vist omfang kan kompensere for de ven-
skaber og relationer, som de eventuelt ikke er i stand til at etablere og fastholde i deres skole- og fritidsliv.

Det er udfordrende og kraever noget sarligt at vaere pleje- eller aflastningsfamilie til et barn
eller en ung med en kronisk sygdom eller et handicap — men det er ogsa sarligt givende.
Spergeskemaundersggelsen og interview med degnpleje- og aflastningsforzeldre giver indtryk af, at opgaven

i forhold til at tage vare pa et barn eller ung med kronisk sygdom/handicap nok er overordnet tilfredsstillen-
de, men ogsa udfordrende. Det kan saledes have omkostninger i forhold til pleje- eller aflastningsfamiliens
kontakt med den gvrige familie eller netvaerk, hvor de kan vaere ngdt til at sige fra overfor at deltage i sociale
aktiviteter. De daglige rutiner i hjemmet ma ofte &ndres, nar strukturen i hverdagen skal planlegges og tage
afsaet i barnets eller den unges sarlige behov. Dagnpleje- og aflastningsforzeldrene peger selv pa, at en ’sterk’
og 'forstaende’ familie samt netvaerk er essentielt for at kunne vare pleje- eller aflastningsfamilie for et barn
eller en ung med kronisk sygdom/handicap. Plejeforzldre til barn og unge med kronisk sygdom/handicap er
yderligere belastede af, at informationsdelingen mellem forskellige systemer — herunder kommunen, skole-
vaesenet og sundhedsmyndighederne — ikke fungerer optimalt, og at plejeforzldrenes kontakt til de forskel-
lige instanser kan veare tung og tidskravende. Alligevel er savel pleje- som aflastningsforzldre i overvejende
grad tilfredse med deres ansattelsesforhold i Kgbenhavns Kommune, og langt sterstedelen ville anbefale
andre at blive ansat i Kgbenhavns Kommune som pleje- eller aflastningsfamilie. Undersagelsen viser ogsa, at
det for degnpleje- og aflastningsforaeldrene har stor betydning at vide, at de gr en positiv forskel for et barn
eller en ung med sarlige udfordringer, hvilket er med til at gore hverdagens udfordringer meningsfulde.

De interviewede biologiske barn (unge i alderen 20-23 ar) af plejeforaeldre i denne undersggelse har
oplevet forskellige og ogsa indgribende forandringer i deres liv, da de sammen med deres forldre blev
plejefamilie til et barn med kronisk sygdom/handicap. Disse forandringer har varet mere eller mindre ud-
fordrende for dem alt efter deres egne og deres foraldres ressourcer samt barnet i plejes vanskeligheder.
Det fremtredende ved de biologiske barns fortallinger i denne undersegelse er deres ambivalens ved de
beskrevne udfordringer: De forklarer i de fleste tilfelde, at bernene i pleje er vigtige for dem som en sg-
ster eller bror, men samtidig oplever de ogsa, at barnene i pleje med deres sarlige behov er en udfordring
i hverdagen, fordi de tager meget af foreldrenes opmarksomhed og i nogle tilfelde sztter begrensninger i
forhold til et almindeligt familieliv med ferierejser og besag af venner med mere. Samtidigt tyder det p4, at
plejeforeldrenes egne barn i overvejende grad holder deres ambivalente folelser for sig selv og ikke indga-
ende har fortalt foreldrene om de udfordringer, som de oplever i familien.
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De fleste barn og unge foler sig inddraget i myndighedsarbejdet — men det kraever mere tid
og serlige metoder, hvis alle bagrn og unge skal inddrages.

Det personrettede tilsyn, som fgres af barnets eller den unges sagsbehandler pa anbringelsesstedet to
gange arligt, har til formal at sikre, at barnet eller den unge far den rette stotte, siledes at rammen for
barnets eller den unges trivsel, sundhed og lering er optimal. Om bgrnene og de unge foler sig hert og
inddraget i forbindelse med samtaler med sagsbehandleren er derfor vigtigt som pejlemarke for deres
trivsel. Samtidig vanskeliggores inddragelsen, nar bgrn og unge har et kommunikationshandicap eller et
nedsat kognitivt funktionsniveau.

Undersggelsen viser, at cirka to tredjedele af bernene og de unge i degnpleje oplever, at deres sagsbe-
handler altid eller for det meste lytter til, hvad de har at sige. Signifikant flere barn og unge i degnpleje end
aflastning oplever dette. Kun en fjerdedel af bernene og de unge i aflastning har svaret, at deres sagsbe-
handler altid eller for det meste lytter til, hvad de har at sige. Lidt under halvdelen af bernene og de unge

i aflastning har svaret, at de ikke ved, om de har en sagsbehandler, at de ikke kender deres sagsbehandler
eller ikke ved, hvad de skal svare pa spgrgsmalet om inddragelse. Langt ferre af bernene og de unge i dog-
npleje har svaret dette.

Om end en sterre andel af barnene og de unge i den samlede undersggelse har givet udtryk for, at deres
sagsbehandler lytter til dem, fremgar det af undersegelsen, at hyppige sagsbehandlerskift fylder hos flere af
bernene og de unge. Hyppige sagsbehandlerskift kan gore det svert for barnet eller den unge at have lyst
til at tale med eller betro sig til sagsbehandleren. Undersggelsen viser desuden, at jo ®ldre bgrnene og de
unge bliver, jo mindre kontakt og indblanding fra sagsbehandleren synes de, at de har brug for.

Sagsbehandlere og familieplejekonsulenter i undersggelsen er enige om, at det kan vaere ngdvendigt at af-
sette ekstra tid og benytte szrlige metoder, sa det kan lykkes at inddrage og forsta barnet eller den unge.
Sarligt bliver barn og unge med begrenset eller manglende sprog samt lavt kognitivt funktionsniveau ikke
altid inddraget nok i vigtige beslutninger, nar myndigheden traffer afgorelser. Netop fordi barnene og de
unge kan vaere udfordrede pa deres kommunikative evner, kan det vare sarlig relevant for disse bern og
unge at have en bisidder med til mgder i forvaltningen.

Undersggelsens andet hovedspgrgsmal lyder:
2. Kan flere born og unge med kronisk sygdom/handicap med fordel fremover anbringes i familiepleje frem
for pa institution?

Bgrn og unge med kronisk sygdom/handicap har ekstra brug for tette voksenrelationer og
flere kan med fordel anbringes i familiepleje.

Nervarende undersagelse giver ikke svar pa, om bgrn og unge med kronisk sygdom eller handicap trives
bedre i familiepleje end pa institution. Undersggelsen svarer derimod pa, i hvor hgj grad de bgrn og unge,
der allerede bor i familiepleje, trives, og her er konklusionen som navnt, at disse barn og unge tilsyneladen-
de trives rigtig godt og lige sa godt som bgrn og unge uden kronisk sygdom/handicap i familiepleje. Generelt
set er de interviewede sagsbehandlere og familieplejekonsulenter ogsa positive over for, at flere bgrn og
unge bliver anbragt i familiepleje frem for pa institution. | undersegelsen fremhaver de, at mange plejefami-
lier er i stand til at give barn og unge med kronisk sygdom/handicap en tryg opvakst med stabile voksne,
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hvor de trives, udvikler sig og far styrket deres kompetencer. | trad hermed viser undersggelsen, at mange
bern og unge med kronisk sygdom/handicap i seerlig grad satter pris pa at kunne knytte tette band til pleje-
forzldrene og disses egne bern, som hjzlper dem til at handtere livet som barn eller ung i pleje med kronisk
sygdom/handicap. Pa denne baggrund konkluderer vi samlet set, at flere barn og unge med kronisk sygdom/
handicap fremover med fordel kan anbringes i familiepleje; det gelder béde for nogle af dem, der allerede
bor pad institution, og hvor man med fordel i hver enkelt sag kan overveje, om barnet eller den unge kan
have glede af at flytte over i en plejefamilie og for mange af dem, der aktuelt stir over for en anbringelse.

Sagsbehandlere giver udtryk for, at det kraver et bestandigt fokus fra ledelsen pa at fremme brugen af familie-
pleje (herunder netverkspleje) i forhold til barn og unge med kronisk sygdom/handicap, hvis nuvaerende
anbringelsespraksis pa omradet skal &ndres. Det naeste spergsmal, der melder sig, vedrerer hvilke kompeten-
cer, plejefamilier skal besidde for at vare gode plejefamilier til barn og unge med kronisk sygdom/handicap.

Hvilke kompetencer skal plejefamilierne besidde?

Selv om flere pleje- eller aflastningsforaldre har en uddannelsesbaggrund, der er relevant i forhold til
barnets eller den unges kroniske sygdom/handicap, mener sagsbehandlere og familieplejekonsulenter ikke,
at det er et afgerende krav, at degnpleje- og aflastningsforaldre til bern og unge med kronisk sygdom/han-
dicap har en specifik faglig viden som udgangspunkt. Dagnpleje- og aflastningsforzldre skal i stedet vaere
indstillede pa at tilegne sig ny viden og inddrage denne viden i deres samspil med barnet eller den unge.
Derudover skal de kunne omstille sig og ®ndre deres daglige rutiner og garemal samt tilsidesatte egne
behov pa baggrund af barnets eller den unges kroniske sygdom/handicap. At kunne bevare talmodigheden,
nar barnets udvikling og evne til at lzere er langsom, stagnerer eller maske gar tilbage, er endnu en vasent-
ligt kompetence plejeforaeldrene skal besidde.

Der kan vare udfordringer med at rekruttere dggnpleje- og aflastningsfamilier til malgruppen.
Sagsbehandlere og familieplejekonsulenter oplever imidlertid, at det kan vare svart at rekruttere degn-
pleje- og aflastningsfamilier til bern og unge med kronisk sygdom/handicap. Dels fordi specifikke kroniske
sygdomme/handicap kan gere det svert at anbringe barn i plejefamilier, hvis barnet eller den unge har helt
serlige behov og eventuelt har brug for degnbemandet pleje, dels fordi belastningen i takt med barnets
alder og fysiske udvikling i l&ngden kan gere det vanskeligt for en plejefamilie at handtere anbringelsen.
Dertil kommer, at manglende kendskab til specifikke kroniske sygdomme/handicap hos degnpleje- og
aflastningsforaldre kan skabe barrierer for, at flere dognpleje- og aflastningsforaldre er motiverede for at
modtage born og unge med kronisk sygdom/handicap.

| den afsluttende del af konklusionen vil vi komme med en rakke anbefalinger, der dels omhandler, hvad
Kgbenhavns Kommune fremadrettet kan gore, for at flere barn og unge med kronisk sygdom/ handicap
anbringes i familiepleje frem for pa institution, dels hvad kommunen kan ggre for at gge kvaliteten i disse
anbringelser og endelig, hvordan kommunen kan bidrage til at @ge trivslen blandt barn og unge med handi-
cap eller kronisk sygdom, der bor i en plejefamilie eller regelmaessigt kommer i en aflastningsfamilie.

* Med afsazt i undersogelsens resultater er det vasentligt, at myndigheden altid undersgger om, en anbrin-
gelse af et barn eller en ung med kronisk sygdom/handicap i barnets eller den unges netvark er en mu-
lighed. Hvis dette ikke er muligt, kan en ordinar plejefamilie vare det rette anbringelsessted — eventuelt
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en kommunal eller forstarket plejefamilie, som har saerlige forudsatninger og modtager ekstra stotte
fra kommunen. Dette kan vere med til at ®ndre anbringelsespraksis, sdledes at flere bern og unge med
kronisk sygdom/handicap far mulighed for at vokse op i en familie frem for pa en degninstitution.

Det er vaesentligt forst og fremmest at se barnet som et barn og dernast som et barn med en kronisk
sygdom eller et handicap. At afdekke, hvad der for det enkelte barn skaber og styrker dets trivsel,
handler om barnets liv som en helhed. Fokus ber forst vaere pd, hvilke udfordringer, barnet selv oplever,
fylder i dets dagligdag, hvilket ikke nedvendigvis blot handler om dets kroniske sygdom eller handicap,
men f.eks. om ting, som kan fylde hos alle bgrn i den givne alder. En afgorelse af barnets muligheder ber
aldrig forekomme alene pa baggrund af generel viden og forestillinger om en given diagnose.

De fleste beorn og unge foler sig hort af deres sagsbehandler, men ikke alle bliver inddraget tilstrakke-
ligt, viser undersggelsen. Serligt barn og unge med begranset eller manglende sprog samt lavt kognitivt
funktionsniveau bliver ikke altid inddraget i vigtige beslutninger, nar myndigheden traffer afgorelser. Vi
anbefaler pa denne baggrund, at der afsattes ressourcer til at opkvalificere sagsbehandlere i at anvende
relevante metoder til at inddrage disse born og unge. | undersegelsen har vi for at kunne kommunike-
re bedre med denne gruppe af barn og unge haft stor gavn af forskellige metoder og varktejer sasom
KAT-kassen, Boardmaker eller sikaldte 'tegneseriesamtaler’. Disse kan bl.a. kombineres med den meget
anvendte metode, Signs of Safety, i kommunerne.

Fokus pa og opbakning til bernenes og de unges sarlige styrker og kompetencer er med til at oge deres
generelle trivsel i dagligdagen og forbedrer ofte ogsa deres selvtillid, viser undersagelsen. | nogle tilfael-
de kan det maske vaere svart for barnet eller den unge selv at fa oje pa disse, da oplevelsen af at vere
anderledes og skille sig ud pa baggrund af en kronisk sygdom/et handicap for mange betyder, at de er
udfordrede pa deres selvvard. Det anbefales derfor, at sagsbehandleren under samtaler med barnet
eller den unge altid husker at omtale de szrlige styrker og kompetencer, barnet eller den unge har.

Anbragte barn og unge med kronisk sygdom/handicap har ligesom alle andre barn og unge et gnske om
at vaere som andre bgrn og unge og ikke skille sig ud. Udover den kroniske sygdom/handicappet deler
de det livsvilkdr med andre anbragte barn og unge, at anbringelsen i sig selv kan medfere, at de skiller
sig ud. Vi anbefaler, at barnet eller den unge lzeser bogen, ”Nar man bor i en anden familie”, hvor en
gruppe unge anbragt i familiepleje forteller om deres tanker og giver gode rad til andre bern eller unge
i pleje, om hvordan de har handteret det gode og det svere ved at bo i en plejefamilie. Bogen kan findes
her: http://centerforfamiliepleje.kk.dk/sites/centerforfamiliepleje.kk.dk/files/uploaded-files/Naar-man-
bor-i-en-anden-familie-2-rev-web.pdf

Undersggelsen viser, at tyve procent af barnene og de unge oplever at blive mobbet. lkke alle barn og
unge forteller til deres nermeste, hvis de oplever mobning, selv om det har stor betydning for deres
trivsel. Sagsbehandleren kan hjalpe barnet eller den unge ved at vare den, der tager fat pa emnet. Nog-
le bern og unge med kronisk sygdom/handicap kan have glede af at ringe anonymt til Barnetelefonen

pa telefonnummer |16 IIl. Her sidder der voksne parat ved telefonen, som radgiver bern og unge, der
oplever at blive mobbet. Sagsbehandleren kan ogsa tale med barnet om, at det er voksnes ansvar at gore
noget ved det og sammen med barnet finde frem til, hvem der skal kontaktes, f.eks. klasselereren eller
en anden voksen pa barnets skole, som barnet har tillid til.
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* Undersggelsen viser, at nesten halvdelen af bernene og de unge i aflastning har givet udtryk for, at de
ikke ved, om de har en sagsbehandler eller kender deres sagsbehandler. P4 denne baggrund anbefaler
vi, at myndigheden i hgjere grad far indarbejdet samtaler med bgrnene og de unge i aflastning efter
paragraf 52, siledes at bgrnene og de unge ogsa selv far lov til at sette ord pa deres oplevelser og
far indflydelse pa de opfalgninger og afgerelser, myndigheden traffer. Det er ikke et krav, at samtalen
foregar i aflastningsfamiliens hjem. Vi anbefaler derfor, at det aftales med barnet eller den unge, hvor
samtalen skal forega.

* Mange bern og unge i undersggelsen giver udtryk for, at hyppige sagsbehandlerskift har pavirket deres
mulighed for inddragelse. Der ber skabes det bedst mulige grundlag for at sikre kontinuitet i anbrin-
gelsen, hvilket ogsa indbefatter sa fa sagsbehandlerskift sa muligt. Vi anbefaler derfor, at Kebenhavns
Kommune undersager, hvorvidt de sakaldte ’planlagte skift’ er hensigtsmassige og eventuelt kan opti-
meres, sdledes at der ikke gar viden om barnets eller den unges ressourcer eller udfordringer tabt. Hvis
det ikke er muligt i praksis at reducere hyppige sagsbehandlerskift, bgr der udarbejdes en mere grundig
overleveringsprocedure medarbejderne imellem i kommunen.

* Borns ret til at blive hert er fremhavet i Servicelovens paragraf 48, og i Forvaltningsloven paragraf 8 stk.
| bliver det pointeret, at barn og unge har ret til en bisidder til mgder i forvaltningen. Det anbefales, at
sagsbehandleren altid gor barnet eller den unge opmarksom pa, at han eller hun har ret til at tage en
person med til meder i forvaltningen. En bisidder eller stotteperson kan vare en vigtig stotte for barnet
eller den unge under samtalen, sa barnet eller den unge fir kommunikeret sine tanker og ensker. Efter
medet kan bisidderen ogsa vare med til at huske pa og genfortelle, hvad der blev sagt.

* | Kebenhavns Kommune er der klare retningslinjer for, at sagsbehandleren skal udlevere relevante dele
af handleplanen til aflastningsforaeldrene, men undersggelsen viser, at ikke alle aflastningsforaldre har
kendskab til barnets eller den unges handleplan, hvilket har resulteret i anmarkninger fra socialtilsynet.
Det anbefales, at sagsbehandleren altid sgrger for, at bide degnpleje- og aflastningsforaldre far det
nedvendige kendskab til relevante uddrag af barnets eller den unges handleplan, siledes at deres indsats
ogsa er i overensstemmelse med de malsatninger, der er opstillet i handleplanen.

* Vi anbefaler, at familieplejekonsulenten indstiller dggnpleje- og aflastningsforaldre til ekstern supervision
fra en person med srlig faglig ekspertise pa omradet, nar det er relevant for at sikre barnets eller den
unges udvikling og trivsel.

* Det er vesentligt farst og fremmest at se barnet som et barn og dernast som et barn med en kronisk
sygdom eller et handicap. At tale om, hvad der for det enkelte barn skaber og styrker trivsel, handler
om barnets liv som en helhed. Derfor kan det vare hensigtsmassigt at tale om, hvilke udfordringer,
barnet selv og plejeforeldrene oplever, fylder i dagligdagen, hvilket ikke nedvendigvis blot handler om
barnets kroniske sygdom eller handicap, men f.eks. om ting, som kan fylde hos alle b@rn i den givne
alder, eller forhold omkring anbringelsen. Dialogen med dggnpleje- og aflastningsforaldre om barnets
muligheder og udfordringer ber aldrig forekomme alene pa baggrund af generel viden og forestillinger
om en given diagnose, hvilket kan forekomme i praksis, viser undersggelsen.
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» Fokus pa og opbakning i forhold til barnenes og de unges szrlige styrker og kompetencer betyder
meget for bernene og de unge og er med til at styrke deres generelle trivsel i dagligdagen og ofte ogsa
deres selvtillid, viser undersggelsen. Vi anbefaler derfor, at familieplejekonsulenten taler med degnpleje-
og aflastningsforaeldrene om, hvilke sarlige kompetencer og styrker barnet eller den unge har, sdledes at
disse bliver synliggjort og sat i spil i barnets eller den unges dagligdag.

* Anbragte born og unge med kronisk sygdom/handicap har ligesom alle andre bgrn og unge et snske om
ikke at skille sig ud. Udover den kroniske sygdom/handicappet deler de det livsvilkar med andre anbrag-
te born og unge, at anbringelsen i sig selv kan medfere, at de skiller sig ud. Familieplejekonsulenten kan
med fordel anbefale plejeforzldrene, at barnet eller den unge laser bogen, ”Néar man bor i en anden
familie”, hvor en gruppe unge anbragt i familiepleje fortzller om deres tanker og giver gode rad til andre
bern eller unge i pleje, om hvordan de har handteret det gode og det svaere ved at bo i en plejefamilie.
Bogen kan findes her: http://centerforfamiliepleje.kk.dk/sites/centerforfamiliepleje.kk.dk/files/uploa-
ded-files/Naar-man-bor-i-en-anden-familie-2-rev-web.pdf

* Da undersggelsen viser, at venskaber er sardeles vigtige for barnenes og de unges trivsel, men at de kan
have svaert ved at etablere og fastholde venskaber, anbefaler vi, at familieplejekonsulenten er opmark-
som pa, hvordan plejeforaldrene statter barnet eller den unge i forhold til at etablere og bevare ven-
skaber med jevnaldrende. Der er gode erfaringer med, at familieplejekonsulenten sporger nysgerrigt ind
til, hvordan plejeforaldrene sikrer, at barnet eller den unge mgdes med jevnaldrende. Hvordan stotter
de op om legeaftaler? Hvor ofte inviterer de barnets eller den unges klassekammerater med hjem pa
besag! Hvordan motiverer og stetter de barnet eller den unge til at deltage i fritidsaktiviteter, evt. spe-
cifikt tilpassede barnets eller den unges formden og kompetencer, hvor barnet eller den unge kan mades
med andre, der har samme interesse? Det anbefales, at familieplejekonsulenten gor plejeforaldrene op-
maerksomme p3, at de kan indhente informationer hos de enkelte patientforeninger (oversigt findes pa
Danske Handicaporganisationers hjemmeside: www.handicap.dk), hvor af flere eksempelvis arrangerer
udflugter, weekendophold eller lignende med andre, der har samme kroniske sygdom/handicap, ligesom
Dansk Handicap Idraztsforbund (www.dhif.dk) forskellige steder i landet arrangerer diverse aktiviteter.

* Undersggelsen viser, at tyve procent af bernene og de unge oplever at blive mobbet. Ikke alle bern og
unge fortaller dog til deres nermeste, hvis de oplever mobning, selv om det har stor betydning for de-
res trivsel. Vi anbefaler derfor, at familieplejekonsulenten ger degnpleje- og aflastningsforaldre opmaerk-
somme p4d, at de kan indhente inspiration til at hindtere eventuel mobning pa eksempelvis Barns Vilkars
hjemmeside: bornsvilkar.dk. Familieplejekonsulenten kan ligeledes opfordre degnpleje- og aflastningsfor-
®ldrene til at tale med barnet om, at det er voksnes ansvar at gore noget ved det, og at de sammen med
barnet kan finde frem til, hvem de skal kontakte, f.eks. klasselzreren eller en anden voksen pa barnets
skole, som barnet har tillid til, for at fa last problemet

* Af undersoegelsen fremgar det, at plejeforaeldrenes egne biologiske barn kan bekymre sig og opleve
udfordringer ved, at de har plejesgskende med kronisk sygdom/handicap. Vi anbefaler derfor, familieple-
jekonsulenten inddrager de biologiske bgrn, nar plejeforaldrene far rad og vejledning i deres hjem. Fami-
lieplejekonsulenten kan ligeledes tale med plejeforaldrene om, hvordan de anerkender deres egne berns
forstaelse, engagement og ansvarsfglelse i forhold til barnet i pleje, samtidig med at de fortaller deres
bern, hvor vigtigt det er, at de siger fra og satter ord pa deres egne folelser og behov. Familieplejekon-
sulenten kan ogsa med fordel drafte med plejeforaldrene, at det er vigtigt, at de regelmassigt foretager
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sig noget med deres biologiske barn, hvor bernene i pleje ikke deltager. Nar plejeforeldrenes egne barn
jeevnligt far deres foraldres fulde opmarksomhed, kan det gore det lettere for bgrnene at fa sat ord pa
eventuelle ambivalente fglelser og at acceptere, at bernene i pleje ogsa er en del af familien.

Undersggelsen viser endvidere, at biologiske bgrn af plejeforaldre ikke umiddelbart deler de ambiva-
lente folelser, som de kan have med at vare en del af en plejefamilie, med deres foraldre. Kebenhavns
Kommune har i forbindelse med undersggelsen afholdt et kursus, ”Kom tzttere pa dit biologiske barn”,
hvor plejeforaldre og deres egne bern deltog. Vi anbefaler, at kommunen fremadrettet tilbyder et
lignende kursus eller forlgb til plejeforaldre og deres biologiske bern, da evalueringen af det afholdte
kursus tydeligt viste, at bade plejeforaldre og deres barn profiterer af dette.

Af undersggelsen fremgér det, at de fleste degnpleje- og aflastningsforaldre er tilfredse med de udbudte
kurser og efteruddannelsesdage som Center for Familiepleje udbyder, dog eftersporger flere, at de har
brug for konkret viden om specifikke diagnoser og @nsker malrettede pedagogiske vaerktgjer til brug i
hverdagen. Vi anbefaler derfor, at Center for Familiepleje i hgjere grad tilbyder mere malrettede kursus-
og efteruddannelsesdage samt temaaftener for degnpleje- og aflastningsforaldre til barn og unge med
kronisk sygdom/handicap.

En del plejeforaldre udtrykker i undersggelsen, at de har svert ved at gennemskue den nuvarende
organisering af familieplejeomradet i Kgbenhavns Kommune. Da formalet med to myndighedscentre er
uklart for mange borgere, anbefaler vi, at Kabenhavns Kommune udarbejder et visuelt materiale, der
tydeligger organiseringen af familieplejeomradet i kommunen. Materialet skal tydeliggere de forskellige
ansvars- og arbejdsomrader, der varetages af forskellige aktgrer pa omradet — herunder socialtilsynet
(tilsynskonsulentens funktion), Borgercenter Bern og Unge, Borgercenter Handicap (sagsbehandlerens
funktion) samt Center for Familiepleje (familieplejekonsulentens funktion).

Mange plejeforzldre til bern og unge med kronisk sygdom/handicap oplever, at kontakten og informations-
delingen mellem forskellige systemer som kommunen, skolevaesenet og sundhedsmyndighederne kan vaere
tung og tidskraevende. Da barnets forzldre forst skal give deres samtykke til, at plejeforaldrene ma fa udle-
veret oplysninger fra sundhedsmyndighederne om barnet i forbindelse med undersogelser eller indleggelser,
begranses plejeforeldrenes mulighed for hurtig adgang til vigtig viden om resultater med mere, hvilket kan
betyde, at plejefamilien for sent far viden om relevant behandling m.m. Vi anbefaler pa denne baggrund, at
Socialministeriet og Digitaliseringsstyrelsen serger for, at plejeforaldre pa lige fod med foraeldre kan fa adgang
til resultater fra undersegelser og lignende med det samme, saledes at de kan stotte barnet bedst muligt.

Det kraver noget ganske srligt som degnpleje- eller aflastningsforzeldre at kunne skabe rammerne for trivsel
hos et barn eller ung med kronisk sygdom/handicap. Undersggelsen viser, at mange dggnpleje- og aflastnings-
foreldre yder en betydelig indsats i forhold til at undersgge og indsamle viden om, hvordan de bedst handterer
barnets kroniske sygdom/handicap. Vi anbefaler, at degnpleje- og aflastningsforaldre udover dette lgbende ori-
enterer sig pa stgtteforeningers hjemmesider, hvoraf de fleste eksempelvis offentligger nye relevante underse-
gelser og forskning eller har pjecer og kortfattet materiale til familie og parerende om det specifikke omrade.
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* Det kan vare nedvendigt at fa supervision fra en fagperson, der har et indgaende kendskab til barnets
eller den unges specifikke udfordringer. Vi anbefaler derfor, at degnpleje- og aflastningsforaeldre er dbne
for at modtage ekstern supervision — dvs. at afsztte tid til supervision ud over radgivningen og vejled-
ningen fra familieplejekonsulenten.

* Anbragte bgrn og unge med kronisk sygdom/handicap har ofte ligesom alle andre bgrn og unge et gnske
om ikke at skille sig ud. Udover den kroniske sygdom/handicappet deler de det livsvilkar med andre
anbragte bern og unge, at anbringelsen i sig selv kan medfgre, at de oplever at skille sig ud. Vi anbefaler
derfor, at bgrn i pleje over 12 ar leser bogen, ”Nar man bor i en anden familie”, hvor en gruppe unge
anbragt i familiepleje fortaller om deres tanker og giver gode rad til andre bern eller unge i pleje, om
hvordan de har handteret det gode og det svaere ved at bo i en plejefamilie. Bogen kan findes her: http://
centerforfamiliepleje.kk.dk/sites/centerforfamiliepleje.kk.dk/files/uploaded-files/Naar-man-bor-i-en-an-
den-familie-2-rev-web.pdf

* Fokus pa og opbakning til barnets eller den unges srlige styrker og kompetencer betyder meget for
barnet eller den unge og er med til at styrke den generelle trivsel i dagligdagen og barnets eller den
unges selvtillid, viser undersegelsen. Vi anbefaler derfor, at degnpleje- og aflastningsforaeldre legger vegt
pa at fa fremhaevet disse i dagligdagen.

* Undersggelsen viser, at bern og unge med kronisk sygdom/handicap har sverere ved at etablere og
fastholde venskaber end jevnaldrende uden diagnoser, og at oplevelsen af at have mindst én god ven
er afgorende vigtig for bernenes og de unges trivsel. Nogle barn og unge har brug for tet og hyppig
kontakt med deres venner, hvor andre er mere enspendere og har behov for mere alenetid og ro. Nar
born eller unge enten helt traekker sig fra det sociale eller udtrykker at blive holdt udenfor dette, er det
altid tegn pa, at de ikke trives. Vi anbefaler, at degnpleje- og aflastningsforaldre hjelper med at sikre, at
barnet eller den unge far mulighed for — og eventuelt hjelper dem med at handtere — at indga i sociale
relationer med andre jevnaldrende eller med ligestillede med samme kroniske sygdom/handicap som
dem selv. Fritidsaktiviteter, evt. specifikt tilpassede barnets eller den unges formaen og kompetencer,
kan vare en god made at mede andre bgrn og unge med samme interesser pa og at etablere venskaber.
Pleje- og aflastningsforaldre kan eksempelvis indhente informationer hos de enkelte patientforenin-
ger (oversigt findes pd Danske Handicaporganisationers hjemmeside: www.handicap.dk), hvor af flere
eksempelvis arrangerer udflugter, weekendophold eller lignende med andre, der har samme kroniske
sygdom/handicap, ligesom Dansk Handicap Idratsforbund (www.dhif.dk) forskellige steder i landet ar-
rangerer diverse aktiviteter og arrangementer.

* Undersggelsen viser, at nogle bern og unge oplever at blive mobbet. Vi ved fra forskningen, at bgrn
og unge, der oplever at blive mobbet, trives darligere i skolen og kan have svaert ved at folge med i
undervisningen, hvilket kan have betydning for deres senere muligheder i forhold til uddannelse og
beskaftigelse i voksenlivet. Hvis barnet eller den unge i pleje eller aflastning oplever at blive mobbet,
anbefaler vi, at dognpleje- og aflastningsforaldre indhenter inspiration til at handtere mobningen. Det-
te kan eksempelvis ske pa Bgrns Vilkars hjemmeside: www.bornsvilkar.dk. Ligeledes kan degnpleje-
og aflastningsforaldre tale med barnet om, at det er voksnes ansvar at gere noget ved det, og sam-
men med barnet finde frem til, hvem der skal kontaktes, f.eks. klasselareren eller en anden voksen pa
barnets skole, som barnet har tillid til.
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* lkke mange aflastningsforzldre har kontakt til bernenes eller de unges skoler. Undersggelsen viser
dog, at nogle aflastningsforaldre sammen med de biologiske foraldre deltager pa skolemader eller
lignende. Hvis barnet eller den unge og de biologiske forzldre inviterer aflastningsforzldre med til
meder eller serlige arrangementer, kan det anbefales, at aflastningsforaldre deltager. Undersggelsen
viser, at dette kan styrke barnets eller den unges trivsel i skolen samt samarbejdet mellem forzldre
og aflastningsforaldre.

* Af undersggelsen fremgar det, at et flertal af plejeforaldrene ikke mener, at deres biologiske barn/bgrn
har brug for stotte i forhold til at have plejesgskende. De biologiske barn fortaller om glaeder ved at
have en plejebror eller plejesgster men ogsa om udfordringer, som de oplever ved livet i plejefamilien,
og dem deler de nedvendigvis ikke med deres foraldre. Vi anbefaler derfor, at plejeforaeldre udtryk-
ker anerkendelse af deres egne berns indsats, deres forstaelse, engagement og ansvarsfglelse i forhold
til barnet i pleje, samtidig med at de fortaller dem, hvor vigtigt det er, at de siger fra og s®tter ord pa
deres egne behov og eventuelle ambivalente folelser. Vi anbefaler desuden, at plejeforaldre regelmassigt
foretager sig noget med de biologiske b@rn, hvor barnet i pleje ikke deltager. Det anbefales endvidere, at
dognpleje- og aflastningsforaldre orienterer sig om og tilmelder sig kommende kursus- og efteruddan-
nelsesdage eller temaaftener, der omhandler plejeforzldres egne bern, neste gang det bliver tilbudt.

* Et velfungerende foreldresamarbejde er vigtigt for alle parter. Det kan imidlertid vaere svaert for nogle
foreldre at tale om barnets eller den unges kroniske sygdom/handicap. Det anbefales derfor, at degnple-
je- og aflastningsforaeldre sammen med familieplejekonsulenten drefter, hvordan man bedst muligt kan
handtere denne eventuelle udfordring, f.eks. gennem et sakaldt ’samarbejdssamtaleforlgb’ med barnets
eller den unges forzldre.
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Folgende liste giver en kort beskrivelse af specifikke kroniske sygdomme/handicap med henblik pa at give
en forstdelse af, hvilken betydning den enkelte diagnose kan have for det enkelte barn eller den enkelte
unge. Det er vasentligt at papege, at beskrivelsen af de enkelte diagnoser ikke er udtemmende, men kun
ganske kort giver en generaliseret beskrivelse af, hvordan diagnosen kan defineres som en kronisk sygdom
eller kan medfgre et handicap.

ADHD/ADD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder/Attention Deficit Disorder) er en neuropsy-
kiatrisk lidelse med symptomer, der giver forstyrrelse i barnets opmarksomhed og aktivitet. Diagnosen
ADHD gives, hvis barnets adfaerd er praget af hyperaktivitet, og ADD gives, hvis barnet har udtalte
opmarksomhedsforstyrrelser, men ikke hyperaktivitet. Diagnosen gor, at barnet har svart ved at kon-
centrere sig, skabe overblik og struktur samt planlegge og gennemfare aktiviteter. Det bevirker blandt
andet, at bern med ADHD/ADD kan have svart ved at tolke og forsta verden omkring dem, og det kan
gore det sveert at indga i sociale sammenhange (adhd.dk — informationer lokaliseret den 26. april 2016
pa http://adhd.dk/om-adhd/).

Allergi bliver beskrevet som en ofte arveligt betinget sygdom, der er tet forbundet med eksempelvis
astma, hafeber eller barneeksem. Nar et menneske udvikler allergi, sker der sa at sige en overreaktion i
kroppens immunsystem over for stoffer, som normalvis er uskadelige for de fleste. Det vil sige, at krop-
pens immunsystem har en form for overfelsomhed mod eksempelvis husstavmider, pollen eller fadevarer.
Ved kontakt med eller ved indtagelse heraf kan disse give forskellige allergiske reaktioner som udslet, op-
kastninger eller diarré. Det er individuelt fra person til person, hvordan kroppen reagerer, og hvor allergisk
pavirket man kan blive af omgivelserne. Eksempelvis kan nogle barn med allergi blive pavirket blot i medet
med et andet barn, der har har fra et keledyr i hjemmet pa sit tgj, imens andre barn med allergi ikke bliver
pavirket af sa sma mangder af allergigener (astma-allergi.dk — informationer lokaliseret den 26. april 2016
pa http://www.astma-allergi.dk/).

Autisme eller Autisme Spektrum Forstyrrelse (ASF) er en fallesbetegnelse for flere diagnoser, der
karakteriserer en gennemgribende udviklingsforstyrrelse. Eksempelvis er infantil autisme, atypisk
autisme eller Aspergers syndrom diagnoser inden for autismespektret. Diagnosen autisme kende-
tegnes ved en afvigende og ofte forsinket udvikling inden for omraderne socialt samspil, kommunika-
tion, forestillingsevne, adfaerd og interesser. Autisme forekommer i forskellige grader og former og
indvirker derfor forskelligt fra person til person. Nogle mennesker med autisme kan have en mental
retardering, hvor andre kan betegnes som hgjtbegavede inden for deres interesseomrader. Derved er
mennesker med autisme ogsa en bred gruppe af personer, der har forskellige ressourcer og behov i de
forskellige livssituationer, de indgér i (socialstyrelsen.dk — informationer lokaliseret den 26. april 2016
pa http://socialstyrelsen.dk/handicap/autisme).

Bevagelseshandicap er en samlebetegnelse for en rekke diagnoser og syndromer, der pa hver deres
made og i forskellig grad giver nedsat funktionsevne i muskler, knogler og led eller specifikke organer
i kroppen. Bevaegelseshandicap defineres ogsa som et fysisk handicap, der enten er medfedt eller kan
opsta som folge af en sygdom eller ulykke. Eksempelvis kan diagnoser som cerebral parese, gigtlidelser,
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muskelsvind eller sclerose hgre under kategorien bevagelseshandicap (socialstyrelsen.dk — informatio-
ner lokaliseret den 26. april 2016 pa http://socialstyrelsen.dk/handicap/bevaegelseshandicap).

Diabetes eller sukkersyge defineres ud fra to typer. Type |-diabetes betyder, at kroppen ikke lengere
producerer insulin af sig selv, og derved @delegger immunforsvaret raske celler i bugspytkirtlen. Insulin

er et livsvigtigt stof i kroppen, hvorfor personer med denne diagnose ma have tilfert insulin i kroppen via
indsprejtninger. Type 2-diabetes betyder, at kroppen ikke formar at udnytte insulinet optimalt, og det giver
i stedet forhgjet blodsukker frem for at blive til energi. Behandling af type 2-diabetes sker i form af sund
livsstil og medicin, der kan holde blodsukkeret sa tat pa normalen sa muligt (diabetes.dk — informationer
lokaliseret den 26. april 2016 pa http://www.diabetes.dk/).

Dysleksi er en betegnelse for ordblindhed samt lzese- og skrivevanskeligheder. Dysleksi omtales ogsa
som en form for indleringsvanskelighed, der giver udfordringer i eksempelvis skolen i Iazsningen af faglige
opgaver (ordblindeforeningen.dk — informationer lokaliseret den 26. april 2016 pa http://www.ordblinde-
foreningen.dk/viden_om.asp).

Epilepsi er en samlebetegnelse for en lang raekke af forskellige sygdomstilstande, der alle har til felles at
forarsage et anfald pa grund af pludselig forstyrrelse i hjernens celler. Medicinsk behandling kan ofte forhin-
dre anfaldene hos de fleste mennesker (epilepsiforeningen.dk — informationer lokaliseret den 26. april pa
http://www.epilepsiforeningen.dk/epilepsi/).

Hjerneskade (ogsa kaldet erhvervet hjerneskade eller en senhjerneskade) opstar pa baggrund af speci-
fikke sygdomme eller en pa grund af en ulykke. Der er stor forskel pa hjerneskadens karakter, og i hvilket
omfang det péavirker den enkelte. Folgerne kan blandt andet vere ®ndring af personlighed og adferd, kom-
munikative og intellektuelle forstyrrelser, der pavirker sprog og hukommelse samt motoriske vanskelighe-
der med bevaegelse og balance (socialstyrelsen.dk — informationer lokaliseret den 26. april 2016 pa http://
socialstyrelsen.dk/handicap/hjerneskade).

Harehandicap pavirker barnets opfattelse af lyd og kan have indflydelse pa anvendelsen og forstaelsen
af kommunikation. Konsekvenserne varierer alt efter, hvornar hgretabet er opstéet, sverhedsgraden eller
hvilken kommunikationsform, der bliver benyttet i mgdet med barnet (socialstyrelsen.dk — informationer
lokaliseret den 26. april 2016 pa http://socialstyrelsen.dk/handicap/horehandicap).

Mental retardering diagnosticeres pa baggrund af forsinket eller mangelfuld intellektuel udvikling. Med-
fodte kromosomfejl, arvelighed eller iltmangel under fedslen, der medferer en hjerneskade, er de almin-
deligste arsager til mental retardering. Mental retardering blev tidligere omtalt som udviklingsheemning.
Diagnosen bliver stillet, nar barnet har en intelligenskvotient (1Q) under normalomradet (dvs. under 70)
(sind.dk — informationer lokaliseret den 26. april 2016 pa http://www.sind.dk/mental_retardering).

OCD (Obsessive Compulsive Disorder) er en psykiatrisk lidelse, der er praeget af tilbagevendende tvangs-
tanker og/eller tvangshandlinger i forskellige grader. Tvangstanker er ofte pinagtige og generende tanker,
der kan vere svare at modarbejde. Tvangshandlingerne er praget af gentagne rituelle handlinger, der udfg-
res efter bestemte monstre, for at undga serlige heendelser foranlediget af tvangstankerne. OCD kan med-
fore, at barnets trivsel og udvikling bliver h#mmet, og det kan have negative konsekvenser for eksempelvis
de sociale relationer eller lzring i skolen (ocd-foreningen.dk — http://www.ocd-foreningen.dk/om-ocd).
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Synshandicap er en fysisk funktionsnedsattelse, der medferer staerk svagsynethed eller blindhed, der
begrenser eller hemmer barnets evne til at se (socialstyrelsen.dk — lokaliseret den 26. april 2016 pa http://
socialstyrelsen.dk/handicap/synshandicap).

Tourettes Syndrom betegnes som en neuropsykiatrisk lidelse, hvor symptomerne er ufrivillige bevaegel-
ser eller lyde — ogsa kaldet tics — det vil sige, at barnet ufrivilligt kan spraelle med arme og ben, lave grimas-
ser med ansigtet, eller udstgde szrlige ord eller lyde. En sadan adfeerd heemmer ofte barnets muligheder
for at opbygge sociale relationer med jeevnaldrende og for at faelge med i skolen (tourette.dk — lokaliseret
den 26. april 2016 http://www.tourette.dk/Dansk_Touretteforening/Materialer.html).
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