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1.0 Problembaggrund

| vores hverdag som fysioterapeuter der arbejder med barn, mader vi foraeldre, som er forskellige
og som stiller forskellige krav til os. Dette har betydning for det samarbejde vi har med dem.

Psykolog Leif Nord skriver falgende:

vi skal udvikle evnen til at Iytte til foreeldrene og analysere, hvad den enkelte familie har behov
for i situationen.....i feellesskab skal vi na frem til, hvordan indsatsen tilretteleegges, sa det giver
det bedste resultat.”(Nord, 2001)

| praksis er det vores oplevelse, at foreeldresamarbejdet ind i mellem lykkes, men ogsa at det kan
veere vanskeligt. Vi kan mgde en familie med anden etnisk baggrund, hvor der kan veere sproglige
savel som kulturelle forskelle. Vi kan made foraeldre der svarger til alternative
behandlingsprincipper og ikke tror pa, at vi som repreesentanter for det etablerede sundhedssystem
har noget at byde pa. Vi mgder nogle gange foraldre, som er i krise fordi deres barn er
nydiagnosticeret eller fordi der sker skift i barnets tilveerelse og vi magder foreldre, der selv veelger
at varetage al indsats omkring deres barn og bruger rigtig mange ressourcer pa det bade i forhold til

tid og penge.

| det falgende gives et praksiseksempel pa et vanskeligt foraeldresamarbejde:

Et barn med anden etnisk baggrund henvises til fysioterapeuten pa et sygehus. Den nyfgdte pige har
et sjeeldent syndrom og forzldrene skal vejledes i at lave gvelser med deres barn. Moderen taler
ikke dansk, sa der er koblet tolk pa, nar fysioterapeuten og forzldrene skal mgdes. Foraldrene
opleves som a&rbgdige over for fysioterapeuten, stiller ikke spgrgsmal, men kigger gerne pa og
praver at gare de viste gvelser. Det er uklart for fysioterapeuten om moderen vil lave gvelserne
med barnet, nar de kommer hjem. Fysioterapeuten forlader familien med en fornemmelse, at
familien “bare ikke var med!”. Vi kan ikke vide hvordan foraldrene oplevede samarbejdet. Det vil

kreeve mere dialog og en afklaring af forventningerne til samarbejdet.

| mgdet med foraldre til bgrn med funktionsevnenedseattelser kan vi opleve, at vores holdninger og
veerdier stemmer overens med foraldrenes. Vi kan ogsa have en fornemmelse af, at der er divergens
nar f.eks. foreldrenes sundhedsbegreb ligger tat op ad det alternative sundhedsbegreb eller som i
eksemplet ovenfor.

Lektor Beth Elverdam, fra Syddansk Universitet (2003: 34) skriver om flere sundhedsbegreber. Den
enkelte familie har et sundhedsbegreb og de har holdninger og veerdier der giver mening for demi



relation til det liv familien lever, med de muligheder og betingelser der er til stede for den enkelte
familie. Et af de sundhedsbegreber Elverdam navner er det dynamiske sundhedsbegreb. Det er
bestemt af de sammenhange familien lever i og sammensat af flere faktorer. Elverdam har tre
udsagn indenfor det dynamiske sundhedsbegreb: ”sundhed er det gode liv”, "det er sammenhangen
mellem det fysiske, psykiske og andelige” og det er “trivsel bade individuelt og i familien”
(Elverdam, 2003: 35). Dette betyder, at sundhed handler om at have det godt i alle livets forhold, og
ikke kun fraveer af sygdom, som der er udtrykt i det biomedicinske sundhedsbegreb (ibid: 38, 39).
Som fysioterapeuter, kan vi ikke sige os fri for at veaere pavirket af et biomedicinsk sundhedsbegreb.
Men vi har ogsa hver vores eget individuelle sundhedsbegreb, hvor fokus er pa ”det gode liv”.

Udover at vi mades af forskellige krav fra forskellige forzeldre, er der pa vores arbejdspladser pa
specialskole, pa sygehus og i kommunalt regi love, anbefalinger og veerdigrundlag. Disse er med til
at udstikke rammerne for det samarbejde, vi forventes at have med foraldrene. Vi er underlagt hhv.

folkeskoleloven, sundhedsloven og lov om social service. F.eks. star der i folkeskoleloven:

“folkeskolens opgave er i samarbejde med foraldrene at fremme elevernes tilegnelse af
kundskaber, feerdigheder, arbejdsmetoder og udtryksformer, der medvirker til den enkelte elevs
alsidige personlige udvikling” (Bekendtggrelse af lov om folkeskolen: Kap.1, 81)

Amtsradsforeningen har sammen med aktgrer i det danske sundhedsvaesen givet 20 anbefalinger
indenfor kommunikation, medinddragelse og kontinuitet i forbindelse med patientens mgde med

sundhedsvasnet. P4 omradet kommunikation anbefales det bl.a:

at en afdeling udvikler og fremmer en kultur, hvor sundhedspersonalet har feerdigheder og vilje
til at saette sig ind i patientens vaerdier, fglelser, holdninger og tankegang” (Patientens mgde
med Sundhedsvasenet 2003: 39-53).

Ud fra disse citater er det saledes tydeligt, at vi i vores forskellige ansettelsesforhold, er forpligtet

til at samarbejde med foraldrene.

| undersggelser fra praksis tyder det pa, at samarbejdet med foraeldrene er en vigtig faktor for
foraeldrenes oplevelse af tilfredshed med interventionen (Rosenbaum, 2004: 29). Derudover er
fysioterapeutisk intervention bedre, ndr malsatningen er funktionel og opstillet sammen med
foraeldrene, end nar malet er opstillet af fysioterapeuten og fokus i interventionen er pa kropsniveau
(Ketelaar et al. 2001).



Peter Rosenbaum, professor i padiatri, interesserer sig for en praksis, hvor familien er i centrum.
Han skriver i en artikel om bgrn med Cerebral Parese, at man i USA har udviklet principper og
handlemuligheder som tilsammen kaldes ”Family-centred service” . Hovedprincipperne er, at
samarbejdet mellem familien og de professionelle, f.eks. fysio- og ergoterapeuter, er ligeveerdigt.
Foreeldrene er eksperter pa barnets og familiens liv og de professionelle er eksperter indenfor hver
deres fagomrade (Rosenbaum 2004: 22-24)

Vores personlige holdninger til foraldresamarbejdet er i trad med Rosenbaum. Derfor ber vi indga i

et ligevardigt samarbejde, hvor bade vi som fysioterapeuter og forazldrene er aktive deltagere.

Det ligevaerdige samarbejde er en gennemgaende rad trad i det anbefalede rehabiliteringsbegreb fra
bogen "Rehabilitering i Danmark”. | arbejdet med bgrn er det barnet og familien der er de centrale
personer i rehabiliteringsprocessen, som bgr forega i et ligeveerdigt samarbejde med gensidig
respekt og accept af forskellighed. En rehabiliteringsproces kan forega overalt, pa sygehuset, i
hjemmet, i barnehaven eller pa en specialskole. Forskellige faggrupper kan vaere involveret, og der
skal sikres en helhedsorienteret indsats (Rehabilitering i Danmark, 2004).

Fysioterapeut V.E. Torp — Pedersen skriver i sin masterafthandling i rehabilitering at:

”Personalet bar udvise en professionel holdning, hvor empati og respekt er centrale elementer i
den personlige kontakt med foraldrene, da det er meget veesentlige faktorer for en vellykket
rehabiliteringsproces og er en forudsatning for personalets indsigt i familiens behov. Familiens
behov bgr styre processen” (Torp-Pedersen, 2005: 42 — 45).

De emner vi har varet inde pa i problembaggrunden har stor betydning for vores daglige arbejde,
iseer nar vi oplever at samarbejdet med foraldrene er svart men ogsa udfordrende. Det er derfor
relevant for os at kigge nermere pa forskellige aspekter i forhold til foreeldresamarbejdet.

Med foraldresamarbejde forstar vi den dialog vi har med foreldre, i form af direkte mader,
telefonsamtaler, lgs snak og kommunikation pa skrift, alt sammen i forhold til at fremme barnets
udvikling og mulighed for det gode liv.

Ovenstaende leder os frem til at have fokus pa hvordan vi som fysioterapeuter kan vaere med til

at skabe gode og ngdvendige forudsaetninger for foreeldresamarbejde.



2.0 Problemformulering

Jeg arbejder med 0 — 6 arige barn og deres foreldre. Den sterste del af mit arbejde er med barn,
som har en diagnose, det drejer sig oftest om bgrn med Cerebral Parese, Downs syndrom,
muskelsvinddiagnoser og bgrn med generel retardering. Jeg mgder ofte familier, hvor det er nyt for
dem, at deres barn har en funktionsevnenedszattelse. Jeg oplever, der er mange udfordringer i
samarbejdet med disse familier. Jeg vil gerne blive klogere pa, hvordan jeg som fysioterapeut, kan
veere med til at fremme et godt samarbejde med forzeldrene. Malet er at samarbejdet med foraeldrene
bliver en proces, hvor begge parter kan laere noget og blive klogere pa hinanden. Dette leder mig

frem til falgende problemformulering:

e Kan man ud fra kriseteori og Antonovskys teori om oplevelsen af sammenhang give nogle
bud pa, hvad der er searlig vigtigt, for at samarbejdet med foraldrene fungerer optimalt?

2.1 Metode og begrundelse for valg af teori
Jeg vil farst med en kriseteoretisk indgangsvinkel undersgge, hvad der er vigtigt i forhold til at

samarbejde med foraeldrene. Dernast vil jeg med teorien om oplevelsen af sammenhang undersage,
hvad der er vigtigt i forhold til at samarbejde med forzldrene.

Jeg vaelger at anvende kriseteori, der er en fasemodel. Den siger noget om hvordan mennesker
reagerer, nar de kommer ud for handelser i deres liv, hvor deres tidligere erfaringer ikke er
tilstraekkelige til, at de kan forsta og beherske situationen (Cullberg, 1981:16). De foraldre jeg
arbejder med oplever ofte at sta i sddanne situationer. Psykolog Garry Hornby mener det er
problematisk at anvende en fasemodel, fordi det foraldrene oplever handler om en sorg der i et eller
andet omfang altid vil veere til stede, derfor er det ikke tilstraekkeligt at anvende en model med klart
definerede stadier (Hornby, 2002: 33). Dette stemmer overens med mine erfaringer fra praksis,
derfor vaelger jeg at supplere med viden fra bgrnepsykiater Berit Lagerheims arbejde. Hun har
samlet omfattende empirisk materiale fra sit mangedrige virke i den svenske
"habiliteringstjenesten”, hun tager ogsa afseat i Cullbergs kriseteori.

Grunden til at jeg anvender Antonovskys teori om oplevelsen af sammenhang er, at den med et
andet perspektiv giver et bud pa, hvordan mennesker handterer at sta i situationer de ikke
umiddelbart har tilgeengelige handlemuligheder pa (Jensen, 2000: 87). Det giver mulighed for at
vurdere de to teorier i forhold til hinanden.



3.0 Analyse

3.1 Krisens indflydelse pa foraeldrenes evne til og mulighed for at indga
| samarbejdet
Psykoanalytiker Johan Cullberg beskriver krisen som inddelt i fire faser. Teorigrundlaget for

Cullbergs arbejde er hentet i udviklingspsykologien (Cullberg, 1981: 19-21).

Den farste fase er chokfasen, dernast folger reaktionsfasen, bearbejdningsfasen og
nyorienteringsfasen (Cullberg, 1981: 152 — 165). For foreeldre til et barn med
funktionsevnenedszttelse kan det der udlgser krisen, veere nar diagnosen stilles, komplikationer kan
stgde til 0.lign. Chockfasen glider over i reaktionsfasen. Det gar i denne fase op for foraldrene at
deres barn har et handicap. Foraldrene kan veere fyldt med mange forskellige folelser. Falelser som
kan pavirke foraeldrenes selvverd i negativ retning bl.a. nederlagsfelelse, skyldfalelse, vrede
(Cullberg, 1981: 153-161, Lagerheim 2002:132-136).

Et kriseforlgb fortsztter derefter med bearbejdningsfasen, som kan vare op til et ar. Et af de ord der
beskriver denne fase er ordet accept (ibid: 162). For foreeldrene betyder det en accept af, at ens barn
er anderledes. Erfaring viser, at denne fase kan vare meget leengere hos disse familier, hos nogle
bliver det maske aldrig til accept, men mere "at leere og leve med det”(Lagerheim, 2002:137).
Sidste fase er nyorienteringsfasen, hvor blikket er vendt fremad og man er i stand til at leve sit liv

pa nye preemisser.

Maden foraldre, der far et barn med et handicap, oplever krisen pa har nogle bestemte
karakteristika. Der er tale om en livslang sorg, fordi foraeldrene sgrger over tabet af det normale
barn de ikke fik. Det kan have den konsekvens, at foraldrene har tendens til at isolere deres barn, sa
det ikke i s& hgj grad konfronteres med jeevnaldrende. Foraldrene kan komme til at undervurdere
deres barn, fordi de gnsker at beskytte det (Lagerheim, 2002: 145 -147). Det kan modsat betyde, at
foraeldrene stiller urealistiske hgje mal for deres barn (gnsket om at treene det til at blive normalt),
barnet kan risikere at komme i "livslang treeningslejr” og aldrig fa succes fordi normalitet er
succeskriteriet (Johnsen, 2004:21). Som fysioterapeut skal jeg veere opmarksom pa at hjeelpe
foraeldrene med at stille realistiske mal pa deres barns vegne, sa barnet far optimale
udviklingsbetingelser pa barnets preemisser.

De falelser af f.eks. nederlag, skyld, usikkerhed med flere, som forzldrene kan opleve i
reaktionsfasen (Lagerheim, 2002: 132-136) vil ogsa af og til blive fremkaldt, hvis de oplever at sta i

ukendte situationer i forhold til deres barn, som de ikke umiddelbart magter. Jeg oplever foraldre



stille spargsmal om, hvordan de skal agere, for at gare det bedst mulige for deres barn. Selv
"banale” ting, som hvordan man skifter, mader og handterer sit barn kan give anledning til
usikkerhed. Barnet kan ogsa have reaktionsmgnstre, som ikke ligner dem normale bgrn har. Det kan
veere passivt, meget graeedende, have darlig gjenkontakt. Alt sammen ting der kan gare foraldrene
usikre (ibid: 97-98). I samarbejdet med foraldrene skal jeg vaere opmarksom pa, om de virker
usikre og have kendskab til hvordan usikkerheden kan afhjelpes, f.eks. ved at give information, rad
og vejledning.

Foraeldrene vil ofte opleve krise efter krise i forbindelse med deres barn. De bliver sa at sige
fastholdt i et vedvarende kriseforlgh, som de ikke kan se en umiddelbar ende pa (ibid: 127).

Cullbergs kriseteori suppleret med viden fra Lagerheims arbejde kan bruges til at forklare nogle af
de reaktionsmeanstre jeg oplever i familien. Det kan ogsa vaere med til at fremme min forstaelse for
foraeldrenes situation, sa jeg kan tage hgjde for det i mit samarbejde med dem. For at fa en
forstaelse af, hvordan disse foraldre i hgj grad klarer at veere i et uafsluttet kriseforlgb og endda
syntes at have gode ressourcer som de bl.a. kan bruge i samarbejdet (Lagerheim, 2002: 97 -103), vil

jeg rette min opmarksomhed mod Antonovskys teori.

3.2 Oplevelsen af sammenhang og betydningen for samarbejdet med
foreeldrene
Til at belyse den situation foreldre til et barn med handicap star i fra en anden vinkel, vil jeg bruge

teorien om ”Oplevelsen af sammenhang” herefter OAS, som er beskrevet af Aaron Antonovsky,
medicinsk sociolog. Hans teori gar i korthed ud pa ikke i sa hgj grad at interessere sig for hvorfor
mennesker bliver syge (den patogenetiske synsvinkel), men derimod at undersgge pa, hvad der
holder folk sunde (den salutogenetiske synsvinkel). Han mener ikke at vi enten er syge eller sunde,
men at vi gennem vort liv befinder os pa et kontinuum mellem de to poler, hvor oplevelsen af
sammenhang er afgagrende for, hvilken pol vi er tettest pa (Antonovsky, 2000: 21-22). Det harer
med til at leve livet, at vi oplever forhindringer af forskellig karakter “stressfaktorer'”(ibid: 26).
Maden vi klarer forhindringer pa forteller noget om os som mennesker. For foreldreparret der far
et barn med et handicap, ma der siges at vere tale om en betydelig stressfaktor i deres liv. De
foraeldre der beskriver deres historie i bogen ”Mit handicappede barn” (Pontoppidam, 2001),

mestrer udfordringerne i deres tilvaerelse i meget hgj grad. For udeforstaende kan det vere sveert at

! Stressfaktorer defineres som krav der ikke er nogen umiddelbar eller automatisk respons pa (Antonovsky 1987:46)



forsta hvordan de egentlig holder sammen pa det hele uden at bryde sammen. Kan teorien om OAS
tilbyde os en forklaring pa det?

At have en oplevelse af sammenhang indeholder tre komponenter: begribelighed, handterbarhed og
meningsfuldhed. For at noget opleves som begribeligt, skal der vare en vis grad af forudsigelighed i
det oplevede, eller at det i det mindste senere lader sig ordne eller forklare (Antonovsky, 2000: 34-
37, Jensen, 2002: 88-89). Min oplevelse er, at foreeldre der far et barn med et handicap ikke altid
oplever det som begribeligt, men de sgger viden og information hos mig og mange andre steder. Det
er efterhanden med til at gare det de oplever og det de har i vente mere forudsigeligt og dermed
begribeligt. | samarbejdet er det derfor vigtigt at fysioterapeuten forstar at lytte og er en kilde til
information.

Handterbarhed handler om, at man oplever der star ressourcer til ens radighed til at mgde de krav,
man stilles overfor. Det kan bade vere indre ressourcer og ydre, altsa fra omgivelserne. Hvis den
rette belastningsbalance er til stede i forhold til de krav man mgdes af, styrkes oplevelsen af
handterbarhed (ibid). For de forzeldre jeg har med at gere, er det derfor vigtigt at veere opmarksom
pa at give den gnskede hjeelp i rette dosis pa det rigtige tidspunkt. For at kunne det, skal jeg (den
professionelle) vere i stand til bade at lytte og at stille de rigtige spargsmal. (Jensen, 2000: 16,26)
Jeg skal ogsa veere klar til at tage min del af ansvaret med de faglige kompetencer jeg har. Det vil
ofte veere i form af at treene med barnet og give rad og vejledning, der kan fungere som en slags
hjeelp til selvhjelp” til foraeldrene.

Den sidste komponent i OAS er meningsfuldhed. Meningsfuldhed handler om, at de problemer man
stilles overfor, opleves som veaerd at investere tid og energi i og er veerd at engagere sig |
falelsesmaessigt (Antonovsky 2000: 36, Jensen 2002: 88). | forhold til de foraldre jeg arbejder med,
ma der siges at vaere en hgj grad af "indbygget” meningsfuldhed, fordi det handler om deres eget
barn. En made at gge graden af meningsfuldhed er ved, at foraldrene oplever barnet har succes med
at nd de mal der opstilles. Her kan fysioterapeuten byde ind med vigtig information om barnets
handicap, prognose og udviklingsmuligheder. Samt hjeelpe med at opstille feelles realistiske og

tidsfastsatte mal.

3.3 Oplevelsen af sammenhaeng og mestring
Mennesker, som har en hgj grad af OAS er gode til at handtere stressorer og finde lgsninger pa dem.

De mestrer bedre at komme igennem de situationer, som de mere eller mindre frivilligt kommer ud

for (Jensen, 2000:91). Det betyder, at foreeldre til bgrn med handicaps, som har en hgj grad af OAS



er bedre til at handtere hverdagen med barnet i al almindelighed med de problemer og udfordringer
den bringer, det vaere sig bl.a. samarbejdet med fagprofessionelle. For fysioterapeuten er det serlig

vigtigt at samarbejde pa en sddan made, at foraeldrenes oplevelse af sammenhang styrkes.

3.4 Vurdering af teoriernes anvendelighed
Begge teorier kan med fordel anvendes til at belyse, hvad jeg som fysioterapeut skal veere

opmarksom pa i forhold til at samarbejde med foraeldrene. Kriseteorien kan veere med til at forklare
nogle af de reaktioner jeg mader hos foraldrene og give mig forstaelse for deres situation. Teorien
om oplevelse af sammenhang er med til at forklare, hvorfor nogle af disse familier har store
ressourcer og hvad jeg skal vaere opmarksom pa i samarbejdet, for yderligere at fremme deres evne
til at mestre livet med deres barn.

4.0 Konklusion
Begge teorier kan anvendes til at give bud pa, hvad der kan veere vigtigt, for at fa samarbejdet med

foraeldrene, der har et barn med funktionsevnenedsattelse, til at fungere optimalt. Det er vigtigt som
fysioterapeut at vere i stand til at lytte, stille de rigtige spgrgsmal og vaere en kilde til information
om barnets handicap, prognose og udviklingsmuligheder. Pa den made mindskes foraldrenes
usikkerhed og graden af begribelighed gges. Endvidere er det vigtigt at give den rette hjaelp pa det
rette tidspunkt i den rette dosis og at fysioterapeuten tager sin del af ansvaret i forhold til f.eks.
treening og rad og vejledning. Dette kan veare med til at gge graden af handterbarhed hos
foraeldrene. Det er desuden vigtigt, at hjeelpe foraldrene til at opstille realistiske, malbare og
tidsbestemte mal. P& den made oplever foraldrene at indsatsen nytter, barnet oplever succes og
graden af meningsfuldhed gges. Det kan ogsa veere med til at mindske den vedvarende sorg, at
foraeldrene oplever deres barn har succes. Alt i alt har vi som fysioterapeuter mulighed for at
pavirke samarbejdet med foraldrene i positiv retning og fremme foraeldrenes evne til at mestre livet

med et barn med en funktionsevnenedsettelse.



5.0 Perspektivering

Hvis vi som fysioterapeuter skal gare denne viden operationel i vores hverdag, er der nogle forhold
vi skal vaere opmarksomme pa. For det farste skal vi sparge os selv om, hvordan vi samarbejder
med foraeldrene og vi skal sperge foreldrene om, hvordan de oplever samarbejdet med os. Det ma
veere deres udsagn, der giver et fingerpeg om vi er pa rette spor. Brugerundersggelser kan veere et
veerdifuldt redskab til fa disse informationer fra foreeldrene.

Vi skal ogsa vaere os bevidste om hvilke test- og maleredskaber vi bruger og hvilke rammer der er,
for det samarbejde vi skal have med foraldrene. | forhold til test- og maleredskaber kan det vaere
interessant at undersgge, om der findes metoder og redskaber i den fysioterapeutiske verden, som er
mere anvendelige end andre, til at fremme samarbejdet med foreeldre. Redskaber som fremmer, at
den relevante information indhentes. Redskaber som tager udgangspunkt i barnets niveau og hvor
barnet bruges som sin egen malestok. Jeg syntes det er vigtigt at stille spargsmalstegn ved
anvendeligheden af normative test til denne gruppe bern. Er det ikke blot med til at vedligeholde
foraeldrenes sorg, nar barnet males i forhold til normaludviklede?

| forhold til rammerne for samarbejdet med foreeldrene, kan vi med fordel skave til USA. Som
nevnt i problembaggrunden beskeftiger paediater Peter Rosenbaum sig med en arbejdsform, der
kaldes “familiecentreret praksis”. Nar der arbejdes efter principperne i familiecentreret praksis ser
det ud til, at foreeldrene oplever mindre stress, de er mere tilfredse med indsatsen og har mere
ejerskab over de metoder der anvendes i forhold til barnet.

Hvis man gerne vil arbejde pa den made, er det desuden vigtigt, at den organisation man befinder
sig i skaber rammerne for en arbejdsform, hvor tveerfaglig og velkoordineret indsats, med

foraeldrene som vigtigste samarbejdspartner, vaegtes hgjt.
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