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Program

Hvordan pavirker det livet som foreelder, at have faet et barn med sezerlige behov?

Biologisk dimension
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Psykologisk dimension Relationel dimension
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Religios/eksistentiel dimension

\ 4
agape

hele mennecket



1. Fglelsesmaessige reaktioner

Emily Perl Kingsley, forfatter og mor til et barn med Downs Syndron.

Essay: ”"Welcome to Holland”, 1987. a 8 a p e
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1. Fglelsesmaessige reaktioner

“Jeg sprgede over det barn, jeg troede jeg skulle
nave, men ikke fik. Jeg skulle sige farvel til det
varn, jeg havde gnsket mig, et helt normalt barn.
Jeg skulle begrave det barn, sa jeg kunne favne
Emma.” s. 95

— > Sorg




1. Fplelsesmaessige reaktioner

e En forsker pa omradet, Louise Hjort Arentz, har
fundet at er det en fglelse der gar igen hos mange

foraeldre:

e At der er et tab af dremmebarnet

— Uklart tab (det er et barn, om end ikke det
forventede)

— Sorgen kan veere lige sa steerk, som hvis barnet var
dgdt

— Sorgen kan fgles forbudt

— Den endelige afsked kan ikke tages — sorgen bliver
horisontal og uafsluttelig. Lindau, 1992 S’

Louise Hjort Arentz: Emotionelle reaktioner og

mestringssirategier hos forseldre fil bgrn med

aufisme



1. Fglelsesmaessige reaktioner

Hvad bekymrer?
- Pavirkning af:

Barnets eget liv:

- Angsten for fremtiden — "ndr den unge er 17 ar og gdet ud af
skolen — handler ofte om en frygt for, at barnet skal springe fra
skole/uddannelse, veere vennelds, misbruge alkohol eller stoffer,
blive arbejdslgs, lide af depression, eller begd selvmord. Set i
lyset af disse bekymringer virker udviklingsforstyrrelser ikke
leengere som smd, banale problemer. Det er skaebnesvangre
temaer — alle foraeldres mareridt.” s. 41. Dr. Michael McDowell,
paediater, Child Development Network, Australien

Eget liv
Familiens liv
Parforholdet )

Om man kommer til at slippe foreeldre-ansvaret agape

hele mennecket



1. Fglelsesmaessige reaktioner

"Med alle ekstraopgaverne fglger
0gsa, at ens egne behov i lengere tid
ma tilsideszettes. Det g@r sig
selvfglgeligt i saerlig grad geeldende
hvis den mentale alder er langt under
den fysiske, men naesten alle bgrn
med seerlige behov har brug for
ekstra stgtte oqg tryghed i hverdagen
— det er deri, at de seerlige behov
opstar. Og det kan veere en stor
udfordring for foreeldrene over
mange ar at tilsidessette deres egne
behov — og forholde sig til, hvad der
skal ske, nar de ikke er her mere.
Tanken om at dg fra sine bgrn kan
veere meget skreemmende, nar man
ved at bgrnene ikke kan na at blive
selvstaendige inden!” 4

Far til barn med handicagap e

hele mennecket




1. Fglelsesmaessige reaktioner

Undersggelse blandt forzeldre foretaget af
Landsforeningen Autisme, 2015
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1. Fglelsesmaessige reaktioner

 Sammenlignet med andre typer handicap, har
foraeldre til bgrn med autisme de hgjeste
niveauer af stress. Hvorfor? Det kan vaere:

— Pga. store udsving i funktionsniveau

— At relationen er pavirket

— At det stiller store krav til familiens rytme
— Udad reagerende adfeerd

... Hvad taenker I?

”..foreeldrene baerer pd en tidsubegraenset sorg, som er knyttet til nye tab for
deres barn: NGr barnet skal i specialb@rnehave, ikke har mulighed for en normal &

skolegang, ingen konfirmationsforberedelse sammen med naboens sgn, ingen &} g a p e
almindelig uddannelse, etc.”

hele mennecket



1. Fglelsesmaessige reaktioner

Hvordan gar det med dit barn?

Hvordan sover dit barn?

@ Hvordan hjzlper vi dit barn?

"Jeg oplevede fra starten af, at jeg matte pakke
mine felelser vaek. Den fysiske smerte, som
konstant sad i brystet pa mig — hvor skulle jeg ga
hen med den? Den var ogsa forkert, for det var jo
Ikke mig det handlede om. Jeg skammede mig. Og
alligevel sprgjtede sorgen ud af hver en lille
spraekke: HVAD SA MED MIG!!!” s. 43

agape
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2. Stress-reaktion

Belastningstaerskel - gget risiko for angst

Let stresset tilstand

Hviletilstand
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1. Fysiske reaktioner

e Hovedpine
Hjertebanken e Svimmelhed
e Mavesmerter ¢ Trykken
for brystet e
Muskelspaendinger
Diarré/hyppig vandladning
e Smerter ¢ Svedeture ¢
Hyppige infektioner o
Veegttab eller stigning e
Forvaerring af kronisk
sygdom fx psoriasis og
diabetes

2. Psykiske reaktioner

2. Stress-reaktion

Ulyst og svaekket energi ® Traethed e Indre uro
og rastlpshed ¢ Hukommelsesbesveaer
Koncentrationsbesveer ¢ Vigende overblik o
Irritabilitet ® Nedsat evne til problemlgsning
Svaekket selvvaerd ¢ Nedsat humoristisk sans e
@get engstelighed ¢ Fglelse af udmattelse o

Depression

3. Adfaerdsmaessige
reaktioner

Sevnbesvaer ¢ Hurtig
vejrtraekning e Svaekket
overblik ¢ Mindre social
kontakt e Vrede e
Ubeslutsomhed e Let til
tarer e Aggressivitet e Pget
sygefraveer ® Nedsat
praestationsevne ¢ Vigen pa
engagement ¢ £ndrede
kostvaner ¢ @get brug af
stimulanser fx kaffe,
cigaretter og alkohol
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2. Stress-reaktion

”Du skal blive bedre til at passe pa dig selv”
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3. Samarbejdet med det offentlige

_ Sygehusvaesenet
Forbindelsesleddet? "I B

Foraelderen! S

Daginstitution/skole
Kommunen

“Det kan vaere et fuldtids-koordineringsarbejde at have et
barn med handicap” (mor til 2-arig pige”

Foreelder

Socialradgiver

Chauff(ar

andicaphjaelpgr
1)
Buffe givelser




Samtlige personer i min undersg-
gelse giver eksempler pa, hvordan
en ufglsom og uprofessionel baga-
tellisering af autismehandicappet,
har pavirket foreaeldrenes oplevelse
af svigt og mistillid og har desuden
forarsaget en forsinket og inadae- | omkring barnet
kvat indsats overfor deres bgrn| """

med autisme. Overdriver problemet
problem. Foraeldrene: Glemmer at fokusere pad hvad der

- Ser spggelser virker

- Overfokuserer pa eget Overser paedagogiske muligheder
barn

- Er kraevende

et med det offentlige.

Personalets reaktioner kan tolkes som
udtryk for usikkerhed og afmagt relateret

Rollen som mor ser ud til tendentielt at til det at arbejde med bgrn som pa
kunne miskreditere den erfaring og forskellige mader adskiller sig fra andre
viden, man som foraelder har om sit bgrn. Det endrer dog ikke ved, at disse
barn i samspillet med professionelle. reaktioner bidrager til foraeldrenes

Det rejser spgrgsmalet om det i hgjere
grad er position og rolle der aflaeses,
end budskab og indhold. S. 71

oplevelser af at std alene, at veere i
konflikt, at vaere forkerte, at veere pa
. overarbejde pa vegne af deres bgrn, samt
— En forventning om at moderen er: . . :
. at mangle forstaelse for deres situation. S.
* Overinvolveret / overbekymret / : : » N
besveerlig 71, Bjorg Kjeer, “Ikke som andre bgrn...




3. Samarbejdet med det offentlige.

Kompetente foraeldre

Marcissistiske foraldre

« Er en forudsastning for god kvalitet

« Er en trussel mod god kvalitet

« Samarbejdet er godt og ligevaerdigt

« Samarbejdet er konflikthyldt

« Kan vurdere dagtilbudskvalitet

« Er altid utifredse uanset kvalitet

« Kan bidrage med nye vinkler og analyser

« Bor skoles | forseldreskab

« Er aklive fordi de tager foraeldreansvar

« Er aktive fordi de fornaegter eget ansvar

« Aklivitet tolkes som omsorg over for bem og
personale

« Aktivitet tolkes som omsorgssvigt mod bern
og kritik af personale

Kompetent

Orden

Varm uorden

Marcissistisk
Kold systematik Formel
Kaos Uformel

Bjorg Kjeer: Foreeldre og foraeldresamarbejde — hvordan omtales

forzeldre, og hvordan udtaler de sig?
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3. Samarbejdet med det offentlige.

N )
Tak fordi I, pedagoger, gor det Kunne ma.n gore noget mere, for at hjeelpe
s& godt! D am med i legen..? Bj¢rg Kj&r: |kke
som andre bgrn.

O O Foraeldreskab
/\

nar barn

O O O klassificeres
O /\ /\ som bgrn med
/\ /\ saerlige behov.




3. Samarbejdet med det offentlige.

Interviewunders
ggelse af
forzeldre til bgrn
Stor usikkerhed og  Kvalificeret personale  Begraenset med autisme.
uvidenhed om — vendepunkt for kontakt
bgrns seerlige savel bgrn som "Emotionelle
adfaerd forzeldre reaktionerog
mestringsstrategi
Barn som Flere faglige savel Begraenset er hos forzeldre
prgveklud for som menneskelige indlevelse / til bprn []Wed
paedagogiske ressourcer empati autisme
projekter
Af Louise Hjort
Modyvilje mod Arentz
barnet
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3. Samarbejdet med det offentlige. Familie/venner
Parforhold

» Refleksion:
— Hvornar er foreldreskabet vellykket?

— Hvad er kriterierne?
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3. Familie/venner Parforhold

Forzeldreundersggelse, 2017

https://www.autismeforening.dk/news/nyheder-2017/stress-og-isolation-er-hverdag-for-
foraeldre-til-boern-med-autisme/

* Ud over psykiske problemer, sa er det ikke altid lige godt for foraeldrenes netveerk, at de
far et handicappet barn. | undersggelsen har stgrstedelen, 41 %, mistet naesten hele
eller hele deres netvaerk af venner og bekendte. Det er en markant forringelse siden
samme undersggelse 2016.

* Mange oplever, at de ikke passer ind, ikke mgder forstaelse eller er ngdt til at sige nej til
mange sociale arrangementer, fordi deres autistiske barn ikke trives der.

Forzeldreundersggelse, 2020 (Peasgood et al.)

| de familier, der havde et barn med ADHD, fandt man, at foraeldrene
havde signifikant lavere ”livstilfredshed”, de fik mindre s@gvn, var sjeeldnere afslappede,
mindre optimistiske og havde svaerere ved at handtere deres problemer.

e Samtidig var de mindre tilfredse med lektielzesning med barnet, der var signifikant flere
enlige forazeldre, og der var en ringere relation til den anden forzlder.
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3. Familie/venner Parforhold

"De, der m@gder mennesker i krise, kan reagere med
overdreven overbaerenhed, men det er nok mere
almindeligt, at de gemmer sig bag en nggtern
saglighed, som kan vaere alt for barsk.”

s. 41 |: At leve og
udvikles med et

¢
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3. Samarbejdet med det offentlige. Familie/venner
Parforhold

Sveerere at fa barnet passet Forskellige reaktioner /tilgange til barnet

Samlet set stgrre

belastning pa familien Skyggebgrn
Mindre tid:
Egenomsorg o
Parforhold Darligere sgvn

Mindre plads til spontanitet
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Lille pause

* Kommentarer / spgrgsmal?
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4. Eksistentielle og trosmaessige kriser

* Konfrontation med tilveerelsens grundvilkar:
meningslgshed. Alenehed (Yalom)

* Spgen efter mening:
— Hvorfor?
— Hvorfor os?

hele mennecket



4. Eksistentielle og trosmaessige kriser

Familie:
-bordbgn
- Ga til
Gud nar

noget er
sveert

- Erfaring
med at
Gud hjalp

Bgrneklub:
Gud passer
pa os

sandhedsvaerdi pa

- Mgde m.

andre
mader at
praktisere

tro pa

- Udfordring af
troens

universitetet

-Barn
med
seerligt
behov

- travlhed,
familieliv
troi
baggrund
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4. Eksistentielle og trosmaessige kriser

Hvad sker der med troen i mgdet med krisen? Pargament 2007

kreenkelse/trussel/tab
| transformerende spirituel coping|
T — T
Opdagelse | | bevarelse| |bevarende spirituel coping | | Spirituel "struggle"
e \

Spirituel disengagement

Af relation til
det hellige \/

gennem stier
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4. Eksistentielle og trosmaessige kriser

’—’-‘_ﬂ_\_\-\-ﬁ""—\-\./—ﬂ_\-\_""‘m\.

krenkelse/trussel/tab
| transformerende spirituel coping|
T T /

Opdagelse | | bevarelse| |bevarende spirituel coping | | Spirituel "struggle”

\“‘/ \ ™ Spirituel disengagement
- Redefinere stressor

- Sgge stgtte og omsorg fra det hellige

- Sgge stgtte fra menighedsmedlemmer

- Segge forbundethed med det hellige

- Sgge at l@se problemet i samarbejde med det
hellige

| @
agape

hele mennecket



ﬂ

4. Eksistentielle og trosmaessige kriser

Msk >< Gud (gode ting sker for gode msk etc)
Mellem personer (i feellesskab)

| personen (tvivl)

En kombination

Opdagelse

bevarelse

bevarende spirituel coping

krenkelse/trussel/tab
| transformerende spirituel coping|
T T /

/“_ﬂ_\-\_""‘ﬁ-\.

Spirituel "struggle"

e

AN

Spirituel disengagement
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4. Eksistentielle og trosmaessige kriser

/“_ﬂ_\-\_""‘ﬁ-\.

kraenkelse/trussel/tab

Opdagelse

bevarelse

bevarende spirituel coping

Overgangsriter
Transformere Gudsbilledet
Finde ny plads / praksis
omkring det hellige

T

Spirituel "struggle"

e

| transformerende spirituel coping|

AN

Spirituel disengagement
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4. Eksistentielle og trosmaessige kriser

kreenkelse/trussel/tab
| transformerende spirituel coping|
T — T
Opdagelse | | bevarelse| |bevarende spirituel coping | | Spirituel "struggle"
e \

Spirituel disengagement
|
- Vrede mod det hellige
- Men oftere:
ligegyldighed/tab af
interesse for det der ansas
som helligt

L
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4. Eksistentielle og trosmaessige kriser

* Refleksion:

 Hvis du har en tro:

— Har du oplevet at den blev ramt af krise i forbindelse med at have faet et
barn med sarlige behov?
* Fx ved at have sveert ved at forsta Gud / vrede
* At det har vaeret sveerere at erfare Guds omsorg
* Ved at der har vaeret udfordringer i det kristne feellesskab

— Har du oplevet, at det har veeret en hjzlp ift. at have et barn med saerlige
behov?
* Fxved at sgge trgst/mening/styrke
* At det har vaeret lettere at erfare Guds omsorg
* Ved at der har vaeret stgtte i det kristne feellesskab
* Gennem ritualer

\ 4
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5) Og hvor stiller det dig / jer som foreeldre?

— QOverbarenhed! Med jer selv og hinanden

— Aben kommunikation i familien om, hvordan det er at vaere
pargrende til et barn med funktionsnedsaettelse / seerligt behov

— Tydelige beskrivelser af behov overfor kommunen

— Aflastning
— Fastholdelse af: .
e Job Forzldrene giver udtryk for, at de
e Fritidsinteresser i forbindelse med en ideel tenkt
e Netvaerk radgivning leegger veegt pa:
e Tidlig og relevant radgivning
— Kontakt med ligesindede e Massiv stgtte i begyndelsen sa-

vel praktisk som psykologisk

e Konkret program til at afthjeelpe
barnets vanskeligheder

e Inddragelse af hele familien i
behandlingsgjemed

e Lgbende samtaler med kompe-
tente fagpersoner

— Pa sigt: politisk engagement
— Stptte til andre forzeldre




Spegrgsmal, kommentarer?

Kontakt:
rebecca@agapemail.dk

www.agape.dk

agape


mailto:rebecca@agapemail.dk
http://www.agape.dk/

Anbefalinger

* https://ramt.nu/
* \/ejen videre — nar dit barn har autisme

* Seje mor
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Ekstramateriale



Psykologiske reaktioner

Sorgens mange ansigter (4/4):

Forfatteren Monica havde lige afleveret sit barni et
aflastningstilbud, for at kunne tage til Lalandia med de
andre bgrn: "Pa vej ud i bilen kunne ikke engang det ,
hardeste bid i leeben holde tarerne tilbage. De trillede i
stromme ned af mine kinder. Og da jeg lukkede i
bildgren, matte jeg bare give slip og hulke. Jeg
hulkede, fordi jeg kgrte fra min datter, fordi hun skulle
have veeret med pa familietur, fordi det var det bedste
for hende at blive tilbage, fordi jeg allerede savnede
hende, og fordi hun ikke engang vidste, hvad vi andre
skulle uden hende. Det var pa en gang bade sa rigtigt
og sa forkert” s. 70

Psykologiske reaktioner * Forzeldreskabets “ekstraopgaver” * Omgivelsernes reakg] 8 ap e
Pavirkning af parforholdet * Risikoen for skyggebgrn * Handtering og selvomsorg

hele mennecket



Psykologiske reaktioner

Sorgens mange ansigter (3/4):
Mikkel, der fik sin pige Laerke i uge 29: ”Hvis man bare en uge
inden fadslen havde spurgt mig, hvordan jeg forestillede mig, at
mine farste minutter som nybagt f@rste-gangs-far ville veere, ville
jeg nok svare i retning af, at det ville vaere helt magisk, hvor jeg i
en tilstand af baby-bobbel-lykkerus skiftevis ville kigge forelsket
pa min kone og pa vores lille vidunder. Og her stod jeg sa langt
fra baby-bobbel-lykke, som man kan komme, fuld af afmagt og
frygt —alene — fordi Karina skulle faerdigopereres; og uden at jeg
matte have mit barn i mine arme, fordi laegerne var i gang med
at give hende hjertemassage. Min datter Ia der, helt lille — et kilo
og 19 gram - helt stille og totalt hjeelpelds, og jeg havde ingen
mulighed for at ggre noget som helst andet end at forevige
gjeblikket”

4

Psykologiske reaktioner * Foraeldreskabets “ekstraopgaver” * Omgivelsernes reakg] 8 ap e
Pavirkning af parforholdet * Risikoen for skyggebgrn * Handtering og selvomsorg e oo oot




Forzeldreskabets ekstraopgaver

"Da jeg kom til rehabiliteringen fra
mit arbejde som bgrnepsykiater, slog
det mig, at det som regel var ganske
almindelige familier og almindelige
mennesker, men i en usaedvanlig
vanskelig livssituation. Det var krise,
sorg og stress, der havde kaldt
symptomerne frem” s. 61
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Forzeldreskabets ekstraopgaver

“leg synes generelt at tonen er blevet A
nardere mellem bgrn og deres foraeldre. i, /8
~oraeldre finder sig i mere. Og har .
bgrnene en diagnose, tolereres endnu
mere. Det bliver jeg ked af at overveere.
For bern med diagnoser har sa meget
imod dem i forvejen, sa hvis de
samtidigt opferer sig uhgfligt, kommer
de til at keempe mod store vindmaller.
Men det er en yderst sveer balancegang.
For hvad er “darlig opfarsel”, og hvad er
en fplge af diagnosen?” s. 61
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Omgivelsernes reaktioner

Et sygt barn [red, fysisk/psykisk udfordret] har sa
uendeligt mange flere muligheder for at fa smerter,
blive skreemt, fgle sig forladt og udsat for
uretfeerdighed. Det har brug for at kunne stole pa
at i hvert fald en af foraeldrene er til radighed med
stotte og tryghed. Jeg plejer at sige, at et barn med
kronisk sygdom eller handicap skal overbeskyttes.
Et problem, der vil opsta senere, og som
forzeldrene undertiden far brug for hjaelp til, er
gradvis at formindske beskyttelsen, sa barnet far
mulighed for at vokse i selvfglelse og dygtighed.” s
162
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Omgivelsernes reaktioner

* “En del skolebgrn (der mobber bgrn med
handicap, red) blev vel ogsa indirekte pavirket af
deres foraeldres reaktioner pa de handicappede
barns skaebne, livsvilkar, behov for hjaelp, og de
omkostninger dette indebaerer for skatteyderne.
Den slags vurderinger fgrer til afstandstagen og
mobning. Inderst inde handler det oftest om en
usikkerhed og angsten for selv at blive ramt:

Hvordan vil jeg kunne klare det? Jeg vil aldrig

<unne overleve at have det sadan!” s. 35

* Pa grensen til livet — DR program

¢
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Omgivelsernes reaktioner

At leve og udvikles med handicap
' v
Pﬁ Ii

* “Nar sygdom, skade eller handicap er blevet |
opdaget hos barnet vil krise og sorg, uro og
katastrofeangst, udmattelse og afmagtsfelelse
komme til at pavirke foreeldrene. Den made, de
fungerer pa i forhold til deres barn kan afhaenge
af, hvor alvorlig sygdommen er, og om barnet far
det bedre eller ej. Alt hvad omgivelserne og
samfundet kan yde i form af praktisk og
psykologisk stgtte vil hjeelpe foraeldrene, sa de far
overskud til at stgtte og hjeelpe barnet i dets
udvikling” s. 9

¢
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Pavirkning af parforhold

”Sebastian (tilknytningsforstyrrelse,
ADHD, autisme) blev god til at spille os ud
mod hinanden i forsgget pa at finde ud af
hvem der egentlig bestemte hvad. Har
Hans synes det samme som Sebastian,
folte jeg, at de rottede sig sammen mod
mig. Det kunne ggre mig rasende [...] Vi
matte arbejde pa at ville det gode
samarbejde os forzeldre imellem. [...] Jeg
matte beslutte mig for at have tillid til
Hans’ intentioner og evner som foraelder
og han til mine.” s. 23

4
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Risikoen for skyggebgrn

*  "Anoreksi er egentlig et perfekt udtryk for et almindeligt dilemma hos s@skende til et
handicappet barn. Man skal vaere glad og sg¢d og dygtig, klare det utrolige uden at fa
tilstreekkelig med "naering” og samtidigt veere selvudslettende til fordel for andre”. S. 171

* "Et lidt zeldre barn, som begynder at identificere sig med den af foraeldrene, der tager sig
af plejeopgaverne, kan ogsa uopfordret tage en slags ansvar for stemningen i familien,
blive som en far eller mor for foraeldrene” s. 172

* "lkke sjeldent er der ogsa opstaet spaendinger mellem foraeldrene pa en made, som gor,
at de ikke kan give hinanden f@lelsesmaessig opladning. Det ligger da lige for, at et af
bérnene ma vaere den, der givertrgst og selvfglelse til foreeldrene, den, der udadtil viser,
at det ikke star helt galt til med dem. | den situation er der maske for lidt plads til barnets
almindelige aldersadaekvate udtryk for jalousi, vrede og trods, og for dets ambivalente
folelser overfor den syge sgster eller bror.” s. 173

* Spgskende kan fa psykosomatiske symptomers. 174

* “Det mest almindelige er dog, at sgskende til handicappede bgrn bliver dygtige og meget
ansvarsfulde, har en god evne til at leve sig ind i andres fglelser og behov, men har
vanskeligt ved selv at kraeve og tage imod noget. De stiller ofte hgje krav til sig selv. og kan
veere fgl iti ”s.1
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Risikoen for skyggebgrn

“Emma har i perioder taget al vores tid og alle vores
kreefter, bade fysisk og psykisk, pa grund af

gaet ud over Sarah og Kristoffer. Det kunne ikke veere
anderledes. Men vi har veeret meget bevidste om at
kompensere for den manglende tid, nar Emma fik det
bedre. Det er sket, at en sveer periode med Emma er
blevet overlappet af en sveer periode med Sarah. Og
hvad sa med Kristoffer? Vi kan kigge tilbage nu pa en
dreng der blev mester i at holde lav profil, veere
usynlig, ikke veere til besvaer og vaere meget
velopdragen. [...] Ret tidligt fornemmede terapeuten,
at Kristoffer havde brug for alenetid med os, men han
turde ikke sige det til os, for han ville nok g@re os kede
af det. Det var nok forbudt at sige, at han n@d at veere
alene hjemme uden Emma og Sarah”. 66
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Q . MED
Handtering og selvomsorg iz

HJERNE

 Kommunernes handtering af bgrn med seerlige behov er
meget forskellig — kontakt dem, og har hvilken hjeelp i som
familie kan fa — kommunen har vejledningsforpligtigelse
ifplge serviceloven

* Veelg dine kampe

* Veer ikke bange for at bede om en ”"second opinion”, fx pa
sygehuset

* “Familier der har gode ressourcer, har tilbgjelighed til at
sige: "Vores barn skal ikke anbringes eller veere i dagtilbud
eller skal ikke i aflastning, fordi det er det samme som at
sige, at man ikke kan klare det selv. Ja, og hvad sa! Det er jo
der hvor foraeldrene skal lade op, for hvad er en mor og en
far, der er maste og udasede.” s. 54

¢
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Handtering og selvomsorg

Pas pa dig selv --- HYORDAN?
» Andehuller: motion, afslapning, venner etc.
* (Dvelse i at modtage hjeelp/betale sig fra det

* Opsog ligesindede pa Facebook eller i
Interesseorganisationer

* Del opgaven med din partner, hvis du har en

* Tale med en psykolog, praest eller andre, der

er gode til at lytte
g Yy ¢
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Psykologiske reaktioner

Sorgens mange ansigter (2/4):

“Det er en myte, at mindre udviklingsproblemer medfgrer mindre
sorgreaktioner. Det er indlysende for enhver, at der ma vaere en stor sorg for et
foraeldrepar, nar deres barns funktionsnedsaettelse er synligt — nar barnet f.eks.
Sidder i kgrestol eller pa anden made fremtraeder som vaerende handicappet.
Men hvad med de tilfeelde hvor barnet ser helt normalt ud og gar i skole som
alle andre — betyder det at smerten over dette barns handicap er tilsvarende
reduceret? [...] Der er ikke megen forskning pa dette felt, men vores erfaring
er, at den fglelsesmaessige reaktion kan veere fuldt ud lige sa knusende.
Reaktionen er yderligere kompliceret af, at foraeldrene fgler sig skyldige over at
fole som de g@r — nar deres barn er sa taet pa det "normale”, sa burde deres
tanker og fglelser ikke veere sa overvaeldende. [...] Angsten for fremtiden — nar
den unge er 17 ar og gaet ud af skolen — handler ofte om en frygt for, at barnet
skal sprige fra skole/uddannelse, vaere vennelgs, misbruge alkohol eller stoffer,
blive arbejdslgs, lede af depression, eller bega selvmord. Set i lyset af disse
bekymringer virker udviklingsforstyrrelser ikke l&engere som sma, banale
problemer. Det er skaebnesvangre temaer — alle foraeldres mareridt.” s. 41. Dr.

Michael McDowell, paediater, Child Development Network, Austral’ >
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