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Sammenfatning

Satspuljeordfgrerne har via satspuljen afsat midler til at danne netvaerksgrupper for for-
eeldre til bgrn med psykiske lidelser. Formalet med puljen er at bidrage til at skabe sa
gode betingelser i familier med hjemmeboende bgrn og unge med psykiske lidelser, at
foreeldrene og barnet eller den unge kan blive sammen som familie og dermed forebygge
anbringelse af barnet eller den unge. Det er projekter under denne pulje, som naervee-
rende rapport evaluerer. Oxford Research har fulgt projekterne fra 2008 til 2011 og eva-
lueret udbyttet af dem.

Formalet med netveerksgrupperne er at skabe bedre betingelser i familier med bgrn eller
unge med sindslidelser. Tankegangen er, at foraeldrene i netveerksgrupper bade far mu-
lighed for en umiddelbar erfaringsudveksling med de andre foreeldre og far e@get deres
viden, redskaber og forstdelse for bgrnenes sygdom og situation. Forzeldrenes ggede
kompetencer har til hensigt at forbedre vilkarene for savel barnet som sgskende og fami-
lien som helhed. Dette formodes som en langsigtet effekt at kunne forebygge savel an-
bringelser som indleeggelser og saledes holde familierne sammen.

Ni projekter har modtaget statte til oprettelse af netveerksgrupper. Heraf er de syv pro-
jekter forankret i en patient- eller interesseorganisation, mens to er organiseret i kom-
munalt regi. Projekternes starrelse svinger fra en projektsum pa godt 240.000,- kr. til
knap to millioner kroner. Malgrupperne er for tre projekter afgraenset til konkrete diagno-
ser, mens de gvrige henvender sig til en bredere gruppe. Langt de fleste netvaerksgrup-
per har en stgrrelse pa 8-12 personer.

Evalueringen har til formal at undersgge, hvorvidt netveerksgrupperne har medfert en
effekt i forhold til foreeldrenes sdvel som bgrnenes trivsel. Evalueringen skal samtidig
afdeekke de parametre, som har betydning for denne effekt. Det ligger imidlertid ikke
inden for denne evaluerings ramme at komme med en endelig vurdering af netvaerks-
gruppernes betydning for antallet af anbringelser og indlaeggelser blandt bgrnene til de
involverede foraeldre. Dels er det med dette evalueringsdesign ikke muligt at isolere
indsatsen af netveerksgrupperne, dels peger sdvel evalueringens eksperter savel som
evalueringens fund pa, at effekten pa antallet af anbringelser og indleeggelser ikke er
entydig, men kan ga begge veje.

Evalueringens hovedresultater

I det fglgende sammenfattes evalueringens hovedresultater efterfulgt af evaluators anbe-
falinger i forhold til fremtidige netveaerksgrupper for foreeldre til psykisk syge bgrn og
unge.

Foreeldrene opnar redskaber, forstdelse og viden

Evalueringen viser, at netvaerksgrupperne bidrager til, at foreeldre til barn og unge med
psykiske lidelser far starre kendskab til og forstaelse for deres bgrns sygdom og indsigt i
konsekvenserne for bgrnenes, foreeldrenes egen og hele familiens situation. Herudover
opnar foreeldrene igennem erfaringsudveksling, undervisning og supervision redskaber til
at handtere deres barn pa en mere hensigtsmaessig made.



De kvalitative interview viser, at foreeldrenes udbytte isaer knytter sig til oplevelsen af at
blive af-stigmatiseret med mulighed for at tale om og give udtryk for oplevelser og falel-
ser, foraeldrene ikke taler med ret mange andre om — om nogen. Foreeldrene beskriver
netvaerksgrupperne som et frirum, hvor de kan veere sig selv og bliver forstdet. For man-
ge er dette frirum altafgegrende i forhold til at have et starre overskud til at tage sig af
deres barn med en psykisk lidelse.

En spgrgeskemaundersggelse foretaget blandt foreeldre viser, at der er en meget hgj
grad af overensstemmelse imellem foreeldrenes forventninger til netveerksgrupperne og
deres vurderinger af det reelle udbytte. Langt de fleste foraeldre vurderer saledes at have
opnaet erfaringsudveksling med foraeldre i samme situation, stette til at kunne tackle
egne personlige problemer og radgivning om, hvordan man kan tackle et barn med en
psykisk lidelse pa andre og bedre mader.

Positiv indvirkning pa familien

De kvalitative interview med savel foreeldre og barn viser, at foreeldrenes deltagelse i en
netveerksgruppe har haft afggrende betydning for foraeldrenes evne til at rumme og for-
sta deres bgrn.

Flere af de interviewede foraeldre beskriver, hvordan netveerksforlgbene har givet dem en
stgrre forstdelse for, hvad de kan forvente af deres barn med en psykisk lidelse. Ligele-
des bekreefter flere af de interviewede bgrn, at netvaerksgrupperne har haft en positiv
effekt pa deres forzeldre, som de oplever, er blevet bedre til at forsta dem.

Bade de kvalitative interview og en spgrgeskemaundersggelse blandt foreeldre peger p3,
at netveerksgrupperne har medvirket til, at der er kommet feerre konflikter i familien.
Endvidere peger spgrgeskemaundersggelsen pa, at netvaerksgrupperne har medvirket til,
at foraeldrene har mere overskud til at tage sig af eventuelle sgskende uden diagnoser.

Sveert at pavise effekten pa barnenes trivsel

Netvaerksgruppernes effekt pa bgrnenes trivsel er svaerere at pavise direkte sammenlig-
net med effekten p& foreeldrene. Det understreges af savel foreeldre, bgrn, kontaktlaerere
og netveerksledere, at der er mange faktorer, som spiller ind pa bgrnenes trivsel, og at
det er sveert at vide, hvordan bgrnene ville have haft det, hvis ikke foreeldrene havde
deltaget i netvaerksgruppen.

Evaluator skenner pa baggrund af de mange forzeldre, som haevder at have faet en stor-
re forstaelse for deres barns sygdom samt redskaber til at tackle denne, at det er sand-
synligt, at netveerksforlgbene har medvirket til at forbedre barnenes trivsel i starre eller
mindre grad. Grundet alvorsgraden i bgrnenes psykiske lidelser vurderer evaluator imid-
lertid, at der vil veere situationer, hvor en indleeggelse eller anbringelse ikke vil kunne
forebygges.

Udbredt tilfredshed blandt foraeldre

Bade de kvalitative interview og spergeskemaundersggelserne blandt forzeldre viser, at
der er udbredt tilfredshed med netveerksgrupperne. Tilfredsheden afspejler sig bl.a. i en
hgj fremmadeprocent til netveerksgruppemgderne pa 80 mellem85 %. Ligeledes er der
ingen naevneveerdige problemer med frafald i grupperne. Langt de fleste af de adspurgte
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foreeldre i spgrgeskemaundersggelserne kunne desuden forestille sig at deltage i en net-
veerksgruppe igen pé et senere tidspunkt.

Netveerksdeltagerne er inden for malgruppen

Evalueringen viser, at de foraeldre, som har deltaget i grupperne, stort set alle sammen
har bgrn med egentlige psykiatriske diagnoser. Hertil kommer, at langt de fleste samtidig
modtager receptpligtig medicin, og foraeldrene oplever, at deres bgrns symptombelast-
ning i hgj grad pavirker familien. Barnenes alder er dog i nogen grad hgjere end forven-
tet, hvor nogle er egentlig udeboende voksne.

Samlet set vurderer evaluator, at deltagerkredsen er foreeldre til sindslidende bgrn og
unge, hvor familierne har behov for den stgtte, som netveerksgrupperne kan give dem.

Evalueringen viser, at deltagerne i netvaerksgrupperne ikke forudsaetter en seerlig uddan-
nelses- eller beskaeftigelsesmaessig baggrund, og at det ogsa har veeret muligt at inklu-
dere foreeldre der selv har en diagnose. Der viser sig en overrepreesentation af kvinder
blandt deltagerne, hvilket indikerer at tilbuddet om deltagelse i netvaerksgrupper appelle-
rer mere til mgdrene end til feedrene.

Rekrutteringen kraever en strategisk og malrettet indsats

Der er for evaluator ingen tvivl om behovet for netvaerksgrupperne, men evalueringen
viser, at det i flere projekter har veeret en udfordring at rekruttere foreeldre.

Evaluator vurderer, at rekrutteringen skal tilretteleegges strategisk ved malrettet at fa
ambassadgrer hos kommunen og hospitalspsykiatrien, som foraeldrene i forvejen er i
kontakt med. |1 denne sammenhang har de kommunalt forankrede projekter en fordel
ved at veere en del af systemet, men i sdvel forenings- som kommunalregi ses der i gv-
rigt samspilsmuligheder mellem netveerksgrupperne og gvrige tilbud. Hertil kommer at
erfaringen viser, at brugen af informationsmgder og screeningssamtaler skaber en for-
ventningsafstemning, som, ifglge evaluators vurdering, danner grundlaget for et meget
hgjt fremmgde og en meget lav frafaldsprocent.

Homogenitet med baggrund i bgrnene foretraekkes

I de kvalitative interview med foraeldre fremgar det, at foreeldrene foretraekker at mades
med andre foreeldre, hvis bgrns symptomer ligner deres egne bgrns symptomer mest
muligt. Foreeldrenes deltagelse i netvaerksgrupperne handler saledes om endelig at kunne
spejle sig i ligestillede, hvilket medfarer et gnske om et spejlbillede sa teet pa én selv som
muligt. Homogenitet pa baggrund af foreeldrenes barn synes alene pa den baggrund at
veere at foretraekke.

Evaluator vurderer desuden, at de faglige input og den gensidige erfaringsudveksling kan
blive mere malrettet i grupper med stor homogenitet i forhold til bernene. Det er saledes
ikke uveesentligt, om foreeldrenes erfaringsgrundlag og daglige udfordringer er et bgrne-
havebarn med ADHD eller en teenager med personlighedsforstyrrelser. Hensynet omkring
sammensaetningen skal imidlertid afvejes med praktiske hensyn sdsom ventetid og grup-
pestarrelse.



Lukkede forlgb i mindre grupper giver stgrst dybde

| forhold til organiseringen viser evalueringen, at der ligeledes skal foretages en afvejning
af praktiske hensyn og indholdsmaessigt udbytte omkring, hvorvidt netveerksgrupperne
skal veere store og abne med lgbende indtag eller mindre og/lukkede med indtag en til to
gange om aret. Det er evaluators vurdering, at fordelene vedde store og abne grupper
er, at de tilgodeser et praktisk hensyn omkring rekruttering og imgdegaelse af ventelister
og nar ud til mange forzeldre, mens ulempen er, at de har har svaerere ved at skabe den
samme ramme for fortrolighed og dybdegéende snakke, som de mindre og lukkede for-
lgb.

Professionel netveerksledelse er centralt

| forhold til at skabe en proces, hvor foreeldrene bade far viden, men ogsa deltager i en
refleksion, som omseetter denne viden til reelle kompetencer, de kan anvende i hverda-
gen, vurderer evaluator, at de professionelle netveerksledere er helt centrale. Dette beror
bade péa foreeldrenes beskrivelse af deres udbytte og pa de relativt f& netveerksgrupper,
som fortseetter efterfglgende uden netvaerksleder. Evaluator oplever, at den professionel-
le ledelse giver forzeldrene tryghed i deltagelsen og styrer dem i en proces, hvor de ogsa
selv oplever, at de flytter sig.

Erfaringsudveksling fylder mest

Den overvejende del af netveerksgrupper har fungeret med basis i erfaringsudveksling og
dermed ikke i s& hgj grad, som tilteenkt i de fleste af projekterne, strukturerede under-
visningsforlgb. Dette kan ifglge evaluator kun fungere ved, at foraeldrenes erfaringsud-
veksling pa et professionelt grundlag forstyrres og udfordres af faglig viden og supervisi-
on. Der har i flere af grupperne veeret afholdt faglige oplaeg. Det er evaluators vurdering,
at foraeldrene har haft et stort udbytte af disse opleeg, seerligt hvis de umiddelbart kan
relateres til foraeldrenes egne erfaringer og dagligdag. Endvidere er der i enkelte projek-
ter positive erfaringer med at anvende oplaeg fra voksne med psykiske lidelser, idet for-
eeldrene herved far lejlighed til at stille de spargsmal, som de enten ikke tar eller kan
stille deres barn med den samme lidelse.

De kvalitative interview med foraeldre og projektledere peger pa, at foreeldrene foretraek-
ker at mades i fysiske netveerksgrupper, hvilket evaluator desuden vurderer skaber den
bedste ramme om erfaringsudveksling. Det er i enkelte projekter forsggt at fa foreeldrene
til at mgdes i virtuelle fora. De har dog generelt veeret praeget af en manglende interesse
og tilslutning fra foraeldrenes side.

Anbefalinger

P& baggrund af evalueringens resultater har evaluator fglgende anbefalinger til fremtidige
netveerksgruppers organisering, rekruttering og metoder:

Organisering

Med organisering henvises til netveerksgruppernes sammensaetning, sterrelse samt ka-
rakter af enten at veere abne forleb med Igbende optag eller lukkede forlgb med et fast-



lagt antal mgdegange. Netveerksgruppernes organisering er vigtig i forhold til at etablere
de bedst mulige rammer omkring foraeldrenes erfaringsudveksling.

Evaluator har fglgende anbefalinger i forhold til netvaerksgruppernes organisering:

e At der sa vidt muligt etableres lukkede forlgb, som vurderes at give de bedste
muligheder for at skabe et fortroligt rum og forpligtende samtaler foraeldrene
imellem. Evaluator vurderer, at lukkede forlgb desuden skaber de bedste rammer
i forhold til at sikre, at foreeldrene beveeger sig qua en faelles proces med gensi-
dig relatering af viden og erfaringsudveksling.

e At understgtte fortroligheden og sikre alles inddragelse i den feelles proces ved at
etablere netvaerksgrupper med en starrelse pa ca. 8-12 personer.

e At grupperne sammenseettes med stgrst mulig homogenitet i forhold til bgrnenes
diagnoser og alder med henblik pa at give foraeldrene det mest ensartede afsaet
for erfaringsudveksling og den hgjeste detaljeringsgrad i ny viden og forstaelse.

Rekruttering

Evalueringen viser, at det pa trods af foreeldrenes store tilfredshed og udbytte af net-
veerksgrupperne har veeret en udfordring at rekruttere foreeldre til grupperne. | de kvali-
tative interview med foreeldre understreges behovet for en opsggende rekrutteringsind-
sats, idet mange foreeldre, hvis bgrn har psykiske lidelser, ikke selv har overskud til at
veere opsggende.

Evaluator har fglgende anbefalinger i forhold til netveerksgruppernes rekruttering:

e At der med henblik p& at skabe en strategisk rekrutteringsindsats etableres en
klar ansvarsfordeling mellem netveerksledere og projektledere i forhold til rekrut-
tering.

e At der som led i rekrutteringsstrategien inddrages ambassadgrer i kommunen og
i hospitalspsykiatrien. Erfaringen er, at rekrutteringen bedst foregar via de ste-
der, foreeldrene i forvejen er i kontakt med pa baggrund af deres barns udfor-
dringer. Etablering af teette samarbejdsrelationer ma derfor klart anbefales —
seerligt hvis projektet ikke er organiseret som en del af det etablerede system.

e At der afholdes informationsmgder og foretages screeningssamtaler som en for-
ventningsafstemning forud for netvaerksgruppernes opstart. Informationsmader
0g screeningssamtaler vurderes at kunne modvirke frafald undervejs i forlgbet,
hvilket er hensigtsmaessigt i forhold til skabelsen af et fortroligt og lserende rum
for foreeldrene.

Metoder

Med metoder henvises til struktureringen af et netveerksgruppeforlgb samt de aktiviteter i
form af foredrag, coaching og sociale aktiviteter, som foregar i grupperne.

Evaluator har fglgende anbefalinger i forhold til netvaerksgruppernes metoder:

e At de gode erfaringer med afholdelsen af faglige opleeg viderefares. Det er i den-
ne forbindelse centralt, at oplaeggene umiddelbart kan relateres til foreeldrenes
egne erfaringer og dagligdag, hvilket af evaluator vurderes at give det starst



mulige udbytte for foreeldrene og sikrer, at foraeldrenes behov for erfaringsud-
veksling imgdekommes.

At de gode erfaringeriger med opleeg fra voksne med psykiske lidelser viderefg-
res, idet opleeggene af evaluator vurderes at kunne give foraeldrene et unikt ind-
blik i deres barns sygdom.

At netveerksgruppen ledes af en netvaerksleder med faglig indsigt i sygdommen
og mulighed for at kunne tilfgre og/eller uddrage feelles viden. Evaluator vurde-
rer, at eksistensen af en professionel netveerksleder har stor betydning for forael-
drenes udbytte, idet foreeldrenes erfaringsudveksling herved kan udfordres af
faglig viden og refleksion. Endvidere spiller netvaerkslederen en vigtig rolle i for-
hold til at fa fordelt opmeerksomheden ligeligt imellem foreeldrene og skabe en
tryghed for foreeldrene i deres deltagelse.

At netveerksgrupperne mgdes fysisk, sa foraeldrene kan se hinanden i gjnene.
Afpravningen af virtuelle netveerk har ikke vist de gnskede resultater, hvorfor det
ma anbefales at afholde fysiske netvaerksmader.
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Kapitel 1. Indledning

Antallet af bgrn med psykiatriske diagnoser har gennem de senere ar veeret stigende.
Alene pa ADHD opggr lsegemiddelstyrelsen, at der over de seneste ti ar er sket en tidob-
ling af personer, som medicineres p& denne baggrund®, og ADHD anslds i dag at ramme
3-5 % af alle barn®. Dvs., at der i et klassevaerelse med 25-30 bgrn er mindst ét barn
med ADHD. Udviklingen betyder samfundsmaessigt et steerkt stigende pres pa begrne- og
ungdomspsykiatrien.

Saledes er antallet af henvisninger til bgrne- og ungdomspsykiatrien i tidsrummet 1996 til
2004 naesten fordoblet. Uagtet at der samtidig er foregaet en ganske betydelig udvidelse
inden for bgrne- og ungdomspsykiatrien med en aktivitetsudvidelse p& ca. 90 %, har
udviklingen medfart ventelisteproblematikker®.

At udviklingen primeert viser sig i behandlingssystemet betyder ikke, at udviklingen alene
pavirker dette system. Udviklingen har en lang reekke af falgevirkninger fx i folkeskoleregi
og i kommunernes sociale tilbud, men i hgj grad ogsa i de familier, som rammes af sinds-
lidelser. Disse gvrige konsekvenser af udviklingen i antallet af bgrn med psykiske lidelser
gges yderligere af behandlingssystemets manglende kapacitet i forhold til behovet.

Bern med psykiske vanskeligheder fordrer meget af familien i forhold til at kunne handte-
re sygdommen i hverdagen; Det veere sig fx at gennemfare et aftensmaltid med et barn
med spiseforstyrrelse, at gennemfgre en ferie med et barn med ADHD, hvor forandring
forstyrrer behovet for struktur, eller at have gaester i et hjem, hvor barnet har Asperger
og ikke forstar det sociale samspil. Dagligdagen vil uvilkarligt kreeve stor fokus pa barnet
med sindslidelsen, bade i forhold til foraeldrenes ressourcer og i forhold til de preemisser
familielivet ma forega efter. Dermed har sindslidelsen indflydelse p& hele familien herun-
der sgskende.

Familiernes handtering af en pargrendes sindslidelse har en betydning for den sindsliden-
de og dennes sygdomsudvikling. Saledes viser et videnskabeligt studie, at alene pararen-
des omtale af sygdommen (og dermed patienten) i kritiske og negative vendinger pavir-
ker tilbagefaldsraten®.

Satspuljeordfgrerne har derfor via satspuljen afsat midler til at danne netveerksgrupper
for foreeldre til bgrn med psykiske lidelser for herigennem at give familierne bedre mulig-
heder for at handtere familielivet med et sindslidende barn. Det er projekter under denne
pulje, som neaerveerende rapport evaluerer. Oxford Research har fulgt projekterne fra
2007 til 2011 og evalueret udbyttet af netvaerksgrupper for foreeldre til barn med psyki-
ske lidelser.

! http://laegemiddelstyrelsen.dk/~/media/FA941C6EB3C34160A9EF105017EB15F5.ashx
2 www._janssen-cilag.dk/bgdisplay.jhtml?itemname=adhd_about&product=adhd

®Sundhedsstyrelsen: “Stor maélrettet udvidelse af bgrne- og ungdomspsykiatrien”, den 28. oktober 2010
http://www.sst.dk/Nyhedscenter/Nyheder/2005/boern_og_unge_psykiatri_rapport_2005.aspx

4 Keitner, Garbor, | (Ed): "Depression and Families: Impact and Treatment”, American Psychiatric Press, 2005 p.
61
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| 1.1 Kortom puljen

Puljen udspringer af psykiatriaftalen 2007-2010, hvor det blev besluttet at afsaette 7 mio.
kr. til etablering af lokale netvaerksgrupper for foreeldre til bgrn og unge med psykiske
lidelser.

Udgangspunktet er en erkendelse af, at familier med bgrn med psykiske lidelser belastes
af dette forhold. Det veere sig pga. et stort behov hos et barn med ADHD for struktur,
som begraenser familiens muligheder for spontanitet. Eller barnets uheemmede adfserd
som ggr samvaer med familie og venner udfordrende. Eller kontinuerlig bekymring pa
baggrund af et barns selvskadende adfaerd, som begraenser foreeldrene i at slippe dette
barn af syne. Det handler ikke alene om at rumme barnet og dets sygdom, men ogsa om
at handtere dette pa en made, hvor det ikke gar ud over familiens gvrige barn eller fgrer
til egentlig isolation af familien.

Formalet med puljen er at bidrage til at skabe sa gode betingelser i familier med hjem-
meboende bgrn og unge med psykiske lidelser, at foraeldrene og barnet eller den unge
kan blive sammen som familie og dermed forebygge anbringelse af barnet eller den un-

ge.

| 1.2 Formaélet med projekterne

For at illustrere tankegangen bag og den forventede virkning af foreeldrenetveerkene er
der opstillet en forandringsteori for puljen. Forandringsteorien har til formal at beskrive
den forandring, som forventes via de projekter, som er stgttet med puljens midler. Evalu-
eringen afsgger, om denne forandring rent faktisk er sket.

Som det ses i nedenstaende illustration af forandringsteorien, forventes det, at foraeldre-
ne rekrutteres og mgder op til netveerksmgder, hvilket umiddelbart forventes at fare til
en oplevelse af at blive forstdet og en lyst til at &bne sig op omkring de udfordringer,
familien star med. Disse trin pa vejen forventes at fare til en raekke resultater, sdsom
gget viden om deres barns situation samt de rettigheder og behandlingsmuligheder, som
folger heraf. Ligeledes forventes det, at foreeldrene tilegner sig redskaber til handtering
af deres barns sygdom. Hertil kommer en forventning om en raekke mere “blgde” resulta-
ter sdsom foraeldrenes oplevelse af bedre at kunne handtere hverdagen, herunder gget
overskud til sgskende, en bedre relation mellem foreeldrene og det sindslidende barn og
ikke mindst, at barnet kommer til at trives bedre.

Pa leengere sigt forventes disse resultater at fore til, at barnet kan blive i hjemmet, og at
indleeggelser savel som anbringelser dermed forebygges.

Ni projekter har modtaget stgtte til dannelse af netveerksgrupper.

De ni netveerksprojekter gennemfares naturligvis ikke i lukkede rum, men pavirkes der-
imod af den kontekst, de gennemfgres i. Forandringsteorien anser organiseringen, sam-
arbejdsrelationer og opbakningen fra kommuner samt behandlingssteder som vaesentlige
kontekstfaktorer.

Den samlede forandringsteori er illustreret i figur 1.1.
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Figur 1.1: Netveerksprojekternes forandringsteori

Aktiviteter Trin pa vejen Trin pa vejen

Resultater i Resultater pa
projektperioden lang sigt

¢ Rekruttering til .
og afholdelse af
netveerksgrupper

[ )
» Forzeldrene mgder op

Forzeldrene oplever, at de bliver » Anbringelse uden for hjiemmet
forstaet og de far lyst til at abne forebygges

sig over for de gvrige foreeldre i

gruppen og netveerkslederen * (Gen)indlaeggelser af barnet/den

unge forebygges

« Forzeldrene opnar gget viden om deres barns psykiske lidelse

Foreeldrene opnar redskaber til at handtere deres barns sygdom

Foreeldrene far gget viden om deres barn rettigheder og behandlingsmulig-
heder

Foreeldrene far mere overskud til sgskende
Forzeldrene oplever, at de bedre kan handtere dagligdagen
Barnet eller den unge trives bedre i familien

Relationen mellem barnet/den unge med en psykisk lidelse og deres foreel-
dre forbedres

Kontekstfaktorer:

e Projektets organisering

e Samarbejdsrelationer til bl.a. kommuner og hospitaler
e Opbakning fra kommuner og psykiatriske behandlingssteder
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| 1.3 Beskrivelse af projekterne

| dette afsnit beskrives de ni projekter, som har modtaget stgtte til dannelse af net-
veerksgrupper. De ni projekter, som har modtaget stgtte, er oplistet i tabel 1.1:

Tabel 1.1: Projekternes ejere og midler

Projekttitel Projektejere FITOJIEIE
midler

Netvaerket for foreeldre til psykiske
syge bgrn og yngre voksne (Aal- Foreningen SIND i samarbejde med For-

. N 724.000 kr.
borg) eningen Bedre Psykiatri
ll\;t(;/aerksgrupper DR AR SIND’s Pargrende radgivning 636.225 kr.
Bgrnecenteret Bornholm Bornholms Kommune 1.011.000 kr.
Netvf':erksdannelse T el Landsforeningen Bedre Psykiatri 1.965.000 kr.
psykiske syge barn og unge
Jeg vil altid elske min datter PS Landsforening og GirlTalk.dk 1.369.800 kr.
Mgde din nabo/lokale netveerk for . .
foreeldre med autisme spektrum é:rr]\dsforenlngen for Autisme — Arhus kred- 900.000 kr.
forstyrrelser

Holstebro Kommune i samarbejde med
Foreeldrenetveerket i Holstebro lokalafdelingen for Pargrendeforeningen for  314.788 kr.
bedre psykiatri og Netveerkscaféen

Foreeldrenetvaerket Thorshgjgard Foreeldrenetvaerket Thorshgjgard 241.276 kr.
Psykoedukative netveerksgrupper
for foreeldre til barn med depression Depressionsforeningen 432.000 kr.

og bipolar affektiv lidelse

Kilde: Oxford Research 2009

Som det ses, er der stor forskel pa projektmidlerne og dermed ogsa pa starrelsen af pro-
jekterne. Alle projekter afsluttes med udgangen af2011/starten af 2012, mens pabegyn-
delsen svinger fra oktober 2007 til januar 2008. Projektperioden er dermed cirka fire ar.

Ud af de ni projekter er seks geografisk afgraenset.De tre projekter med et landsdaekken-
de udgangspunkt er forankret hos hhv. Landsforeningen Bedre Psykiatri, PS Landsfor-
ening og GirlTalk.dk samt Depressionsforeningen.

Hovedparten af netvaerksprojekterne har en patient- og/eller pargrendeforening som
projektejer. Blandt disse foreninger er nogle diagnosespecifikke, mens andre er bredere
interesseforeninger inden for psykiatri og sindslidelser. Et projekt har en kommune som
projektejer alene — Bgrnecenter Bornholm — mens Holstebro Kommune er projektejer i
samarbejde med to lokale foreninger i projektet Foraeldrenetveerket i Holstebro. Et enkelt
netveerksprojekt har en socialinstitution som projektejer, uden at dette dog afgraenser
malgruppen til alene at omfatte foraeldre til barn pa institutionen, men giver dog i realite-
ten en geografisk afgraensning til institutionens lokalomrade.
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De projektejende foreningers malgruppe har betydning for, hvilken forzeldregruppe som
er malgruppen for de konkrete netvaerk. Projektejerskabet hos PS Landsforening (Pare-
rende til Spiseforstyrrede), Landsforeningen Autisme og Depressionsforeningen bevirker
saledes naturligt en afgreensning til foreeldre til hhv. autister, spiseforstyrrede og bgrn
med depressioner. De gvrige netvaerk er som udgangspunkt mere bredtfavnende i deres

malgrupper.

De konkrete projekters egen definition af malgrupperne er opgjort i tabel 1.2.

Tabel 1.2: Projekternes malgrupper

Projekttitel

Netveerket for foreeldre til psykiske
syge bgrn og yngre voksne (Aalborg)

Netvaerksgrupper i Region Midtjylland

Barnecenteret Bornholm

Netveerksdannelse for foreeldre til
psykiske syge bgrn og unge

Jeg vil altid elske min datter

Mgd din nabo/lokale netvaerk for for-
eeldre med autisme spektrum forstyr-
relser

Foreaeldrenetveerket i Holstebro

Foreeldrenetvaerket Thorshgjgard

Psykoedukative netveerksgrupper for
foreeldre til bgrn med depression og
bipolar affektiv lidelse

Kilde: Oxford Research 2009

Malgruppe ifalge projektansggning

Pargrende (forzeldre og sgskende) til sindslidende
bgrn, unge og yngre voksne i den nordjyske region.

Foraeldre til psykisk syge bgrn, der enten har hjemme-
boende, udeboende eller anbragte bgrn.

Foreeldre til bgrn

e Inden for autismespektret

e Med andre psykiatriske diagnoser

e Med ADHD eller andre kontaktforstyrrelser

Foreeldre til hjemmeboende bgrn og unge med psyki-
ske lidelser og familier til bgrn og unge, som kommer
hjem i weekenden

Foreeldre til unge piger og drenge med psykiske lidel-
ser bl.a. spiseforstyrrelser og selvskadende adfaerd.
Bgrnene bor enten hjemme, opholder sig midlertidigt
pa en institution eller er indlagt og kommer hjem i
weekenderne.

Foreeldre til bgrn med ASF og bosiddende i Silkeborg,
Favrskov og Randers kommuner.

Foreeldre til bgrn med psykiske lidelser opdelt i under-
grupperne:

Bgrn med depressioner og spiseforstyrrelser

Bgrn med skizofreni og autisme

Foreeldre til unge mellem 10-22 ar med sveere psyki-
ske problemer.

Foreeldre til barn/unge med depressioner og bipolar
affektiv lidelse
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Alle netveerksgrupperne pa naer én har en stegrrelse pd 6-12 personer. Foreeldrenetveerket
i Holstebro afviger ved at have en aben gruppe med ca. 180 familier tilknyttet og 30-50
deltagende personer pa et netvaerksmgde. Foreeldrenetveerket i Holstebro er dermed helt
anderledes organiseret end de gvrige.

Flere af de gvrige projekter har dog ikke alene kart med helt lukkede grupper uden optag
undervejs. Bade Landsforeningen Bedre Psykiatri og Landsforeningen Autismes net-
veerksprojekter har haft mere abne grupper iblandt deres netveerksgrupper. Hovedten-
densen blandt projekterne er imidlertid egentlige forlab med ca. 10 mgdegange for en
sluttet kreds af foreeldre.

| 1.4 Formal med evalueringen

Da puljen blev udbudt, blev det samtidig fastlagt, at der skulle foretages en evaluering af
projekterne. Formalet hermed var at opna viden om effekten med fokus pa:

e Om indsatsen har haft en effekt i forhold til at statte foreeldrene.

e Om indsatsen har haft en effekt i forhold til barnets eller den unges triv-
sel i familien.

e Om indsatsen har bidraget til at forebygge anbringelser og indlaeggelser.

e Hvilken organisering der har haft den sterste effekt (antal netveerksmg-
der, omfanget af supervision, sammensaetningen af grupperne osv.).

Evalueringen er gennemfgrt samtidig med; 'Evaluering af konsulentstatteprojekter™. Som
en del af psykiatriaftalen (2007- 2010) blev der foruden netveerksgrupper afsat midler til
at danne konsulentstgtteforlgb for anbringelsessteder for bgrn og unge med psykiske
lidelser. Puljen har til formal at skabe sd gode betingelser pd anbringelsesstederne, at
anbragte bgrn og unge med psykiske lidelser trives bedre og herved sa vidt muligt und-
gar indleeggelser i hospitalspsykiatrien. . Oxford Resarch har foruden evalueringen af
netveerksgrupper gennemfart evalueringen af konsulentstgteforlgb, hvilket har veeret
med til at skabe en synergieffekt imellem de to evalueringer. Synergien er konkret blevet
styrket ved afholdelsen af feelles dialogseminarer med deltagelse af projektledere fra
begge del-puljer. Herudover har evalueringsteamet i Oxford Research kunnet traekke pa
viden og erfaring fra begge evalueringer.

Evalueringen afpraver, hvorvidt de forventede effekter opstillet i forandringsteorien rent
faktisk sker (jf. figur 1.1).

Til evalueringen har veeret tilknyttet to eksperter, som Ilgbende er blevet inddraget med
henblik p& at kvalitetssikre savel dataindsamlingen som selve analysen. De to eksperter
er bgrne- og ungdomspsykiater Hanne Bgrner og psykolog Helmer Bgving Larsen. Hanne
Barner er til daglig centerchef ved Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Center pa Glostrup
Hospital. Helmer Bgving Larsen er lektor i klinisk bgrnepsykologi pd Kebenhavns Universi-
tet.

® ‘Evaluering af konsulentstgtteprojekter’, Oxford Reasearch 2011.
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| 1.5 Kort om metode og design

Formalet med evalueringen er, som naevnt, at indhente kvalificeret og dokumenteret
viden om, hvorvidt de igangsatte netveerk har en positiv effekt pa bgrn/unge og deres
familier. Evalueringen er en fglgeevaluering, som betyder, at evalueringen er gennemfgrt
parallelt med projektperioden for de ni netveerksgrupper.. Evalueringen har saledes haft
flere tidsmaessige nedslagspunkter, hvori der indgér savel kvalitative som kvantitative
metoder til at falge projekternes resultater og proces. Samtidig anvendes flere kilder til
afdeekning af projekternes resultater, hvilket ggr den viden, evalueringen kan praesente-
re, valid og abner op for leering fra flere forskellige vinkler.

Evalueringsdesignet er blevet fastlagt pa baggrund af en raekke indledende kortleegnings-
interview. Designet er udarbejdet i samarbejde med evalueringens ekspertpanel, der
bestar af psykiater og overleege Hanne Bgrner samt lektor i klinisk barnepsykologi Helmer
Beving Larsen. Ekspertpanelet har bidraget med specifik radgivning og vejledning, szerligt
i forhold til metoder til maling og kortleegning af bgrnenes/de unges vanskeligheder og
diagnoser. Derudover har ekspertpanelet bistdet lgbende med radgivning i forhold til
tolkning og bearbejdning af de indsamlede data, der har omhandlet bgrnene/de unge,
der har veeret omfattet af netveerksprojekterne. Eksperterne har ligeledes radgivet om-
kring kvalitative interview hos bgrnene/de unge med psykiske lidelser.

Evalueringsdesignets metoder og metodiske overvejelser uddybes seerskilt i kapitel 5. |
tabel 1.3. opgares evalueringens datakilder, som efterfglgende kort vil blive praesenteret.

Tabel 1.3: Oversigt over evalueringens datamateriale

Kvantitative Kvalitative

Barneskema til foreeldrene om deres bgrn Selvevalueringsskemaer til projektledere

Kvalitative interview med projektleder i hvert

Oprindeligt spgrgeskema til foreeldrene projekt

Kvalitative interview med netvaerksledere i hvert

Opfelgende spgrgeskema til foreeldre projekt

Fokusgruppeinterview med foreeldre i hvert
projekt

Kvalitativt interview med et barn til en deltagen-
de foreelder

Tre dialogseminarer med deltagelse af projektle-
dere

Kvalitative interview med klasselae-
rer/kontaktleerer

Kilde: Oxford Research 2009

For de kvantitative data gaelder, at foreeldre, som har deltaget i en netvaerksgruppe ved
dennes afslutning, har modtaget et spgrgeskema omkring baggrund og udbytte af net-
vaerksgruppen. Dette spgrgeskema betegnes i denne rapport det oprindelige spgrgeske-
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ma. Det oprindelige spgrgeskema indeholdt en mulighed for at tilkendegive vilje til at
deltage i en opfelgende spargeskemaundersggelse for at kunne vurdere udbyttet pa leen-
gere sigt. Det opfglgende spargeskema er udsendt i foraret 2011. Hertil kommer, at for-
eldrene har udfyldt et bgrneskema, som har bygget pa SDQ-skemaet, som anvendes
med henblik pa at méale bagrnenes symptombelastning og trivsel. SDQ-skemaet,der bruges
til at screene bgrns sociale og psykiske tilstand, beskrives nsermere i kapitel 5 under af-
snit 5.3. Det oprindelige foraeldreskema og bgrneskemaet er besvaret lgbende i hele pro-
jektperioden.

Indsamlingen af de kvalitative data har hovedsageligt ligget i foraret 2011, hvor der er
gennemfgrt kvalitative interview i alle projekter af hhv. projektleder, netveerksleder og et
fokusgruppeinterview med deltagende foreeldre. Hertil kommer, at der er foretaget et
kort kvalitativt interview med et barn til én af de deltagende foraeldre. Forud ligger kvali-
tative interview med klasselaerer/kontaktlaerer, som er foretaget per telefon i foraret
2010. De tre dialogseminarer har ligget i november maned i hhv. 2008, 2009 og 2010 og
er afholdt sammen med projektlederene for projekterne under puljen: '@konomisk statte
til opfelgning og behandling efter udskrivning fra en bgrne- eller ungdomspsykiatrisk
afdeling til et anbringelsessted’. Puljen, der ligeledes er evalueret af Oxford Research, er
desuden beskrevet i det foregdende afsnit®.

| 1.6 Rapportens opbygning

Rapporten er opbygget saledes, at projekterne farst praesenteres med en beskrivelse af
deres formal, organisering og indhold. | kapitel to beskrives projekternes deltagere. Her-
efter ses neermere pa netveerksprojekternes organisering og metoder. Herunder rekrutte-
ring, sammensaetning og starrelse samt deres indhold og metoder. Dette falges i kapitel
fire op af en analyse af netveerksprojekternes effekt over for sével foreeldrene som deres
barn. | kapitel fem gennemgas evalueringens metoder. Afslutningsvis sammenfattes eva-
lueringens resultater og de anbefalinger, evaluator finder kan udledes af disse.

Afrapporteringen af evalueringens mange elementer vil saledes ske tematisk med anven-
delse af de forskellige kilder og metoder i afdaekningen af tveergédende resultater og lae-
ring. Projektspecifikke resultater og laeringspunkter er opgjort i en kort gennemgang af
projekterne enkeltvis. Disse er vedlagt som bilag til rapporten.

© ‘Evaluering af konsulentstgtteprojekter’, Oxford Reasearch 2011.
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Kapitel 2. Netveerksprojekternes deltagere

Dette kapitel vil beskrive deltagerne i netvaerksgrupperne for herved at afdeekke, om den
forventede malgruppe er identisk med de reelle deltagere. Malgruppen er ifglge puljens
vejledning foreeldre til bgrn og unge med psykiske lidelser, som er hjemmeboende eller
kommer hjem i weekender. Beskrivelsen af deltagerkredsen vil tage udgangspunkt i for-
eldrenes barn, som er udgangspunktet for deltagelse. Barnene beskrives med baggrund
i bgrneskemaerne. Herefter vil foreeldrenes egen situation blive beskrevet med udgangs-
punkt i det oprindelige spgrgeskema.

Beskrivelserne viser, at de reelle deltagere svarer til de forventede, dog er nogle barn
eeldre, end det man normalt vil betegne som aldersgruppen for hjemmeboende. Analysen
viser derudover, at netveaerksgrupper appellerer til og anvendes af en bred skare af for-
eldre, som repraesenterer alle sociale grupper i samfundet.. Desuden er der en overre-
preesentation af kvinder i det kvantitative datamateriale, som i nogen grad understgttes
af erfaringerne fra den kvalitative dataindsamling.

| 2.1 Beskrivelse af barnene

Puljens malgruppe er ikke aldersmaessigt afgreenset, men henvendt mod familier, hvor
barnet er hjemmeboende eller hjemme i weekender. Beskrivelsen af bgrnene beror pri-
meert pa barneskemaerne.

2.1.1 Bgrnenes alder

Bernene spreder sig som vist i tabel 2.1 aldersmaessigt med 30 % over 18 ar og 12 %
under 10 ar. Den sterste aldersgruppe er 14-17 ar, som udger 37 % af barnene. Over-
ordnet kan siges, at 70 % af bgrnene er under 18 ar.

Tabel 2.1: Bgrnenes Aldersfordeling

Antal Procent
18 ar eller derover 106 30 %
14-17 ar 131 37 %
10-13 ar 75 21 %
1-9 ar 45 12 %
I alt (n) 357 100 %

Kilde. Oxford Research A/S, 2011

Ovenstdende aldersfordeling beror pa bgrneskemaerne. Blandt besvarelserne i det oprin-
delige spgrgeskema udger aldersgruppen 24-50 ar 13 %, hvilket indikerer, at bgrnene
over 18 ar ikke alle er unge, men ogséa reelt voksne. Foreningen SIND og Bedre Psykiatri
(Aalborg) har malrettet deres netveerksgrupper mod yngre voksne, hvilket ogsa fremgar

19



af deres projekttitel. Det er derudover evaluators oplevelse ved den kvalitative interview-
runde i projekterne, at ogsa andre projekter inkluderer forzeldre til bgrn over 18 ar og
ogsé foreeldre til udeboende voksne. Flere papeger, at udfordringerne omkring rollen som
foreeldre ogsa ger sig geeldende for voksne bgrn med psykiske lidelser. Evaluators ople-
velse ved de kvalitative interview er ogsa, at mange af disse voksne er hjemmeboende i
leengere tid og ogsa er hjemmeboende i perioder af deres voksne liv pd baggrund af
deres sygdom ved psykotiske gennembrud eller anden form for tilbagefald i deres syg-
domsudvikling:

Nér vi annoncerer, sa er der mange, som siger, jeq har et barn pd 32 ar, han er da
0gsa et barmn. Dem pa vippen har vi taget med, det er mange af de samme konfiikter
(Projektleder Landsforeningen Bedre Psykiatri).

Bgrneskemaet viser en forholdsvis ligelig fordeling med 58 % drenge og 42 % piger. Der
er saledes en lille overveegt af drenge.

Til forstaelse af familiernes situation savel som vurdering af, hvorvidt projekternes delta-
gere svarer til puljens méalgruppe, herer bgrnenes psykiske tilstand. Til denne vurdering
anvendes flere parametre. Dels hvorvidt bgrnene har faet stillet en diagnose, dels hvor-
vidt bgrnene modtager receptpligtig medicin i forbindelse med en sindslidelse, dels SDQ
opgarelsen af deres symptombelastning og trivsel.

2.1.2 Bgrnenes diagnose

Ser vi farst pa, hvorvidt bgrnene har faet stillet en psykiatrisk diagnose, er dette tilfeeldet
for 94 % af bgrnene, mens 6 % er ikke-diagnosticeret. Disse fordeler sig som opgjort i
tabel 2.2. Heraf ses, at der er flest barn med ADHD (28 %). Herefter svarer neestflest, at
deres barn har en anden diagnose end de opregnede. Herunder findes bl.a. NLD’ (8 re-
spondenter), ADD® (6 respondenter) og sociale forbier (5 respondenter). Derudover ud-
ger hhv. depression (15 %), skizofreni, Asperger og Autisme (alle pd 14 %) store diagno-
segrupper blandt barnene.

" Nonverbal Learning Disorder (NLD) er en medfgdt udviklingsforstyrrelse, der hgarer til pd autismespektret, og
kan minde om Aspergers syndrom.

8 Attention Deficit Disorder (ADD) er en betegnelse for personer, som har ADHD, men uden at have den hyper-
aktive og impulsive adfeerd, som kendetegner personer med ADHD.
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Tabel 2.2: Diagnose alle

Antal Procent
ADHD 92 28 %
Anden 65 21 %
Depression 49 15 %
Skizofreni 44 14 %
Aspergers syndrom 44 14 %
Autisme 25 7%
Personlighedsforstyrrelse 22 6 %
GUA 13 4%
OCD 12 4%
Tourette 11 3%
Tilknytningsforstyrrelse 7 2%
Anoreksi 7 2%
Agorafobi 3 1%
Bipolar lidelse 2 1%
| alt 396 122,2 %

Note: Multipelsvarmulighed, n=332
Kilde.: Oxford Research A/S, 2011

Nar man kigger p&, hvordan piger og drenge fordeler sig pa de forskellige diagnoser,
fremgar det, at ADHD udggr den stgrste diagnosegruppe blandt drengene. For pigerne er
ADHD den mest hyppige diagnose sammen med depression.. Blandt drengene ligger
hovedvaegten dog mere massivt pA ADHD, og sammen med Asperger og Autisme udgar
disse tre diagnoser mere end halvdelen (53 %). Pigerne har derimod i langt hgjere grad
personlighedsforstyrrelser end drengene (17 piger og 4 drenge). Ligesom der blandt pi-
gerne ogsa er flere med diagnosen skizofreni. Dette billede svarer ifglge evalueringens
eksperter til det generelle billede af kan og diagnoser.
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Tabel 2.3: Diagnose fordelt pa ken

Piger Drenge

Antal Ar;?;;raf Antal %T’gfmlng
ADHD 29 19 % 63 31 %
Anden 27 18 % 41 20 %
Aspergers syndrom 16 11 % 28 14 %
Skizofreni 25 17 % 19 10 %
Depression 30 20 % 18 9%
Autisme 8 5% 16 8 %
GUA® 5 4% 8 4%
Tourette 3 2% 8 4%
Tilknytningsforstyrrelse 0 0% 7 3%
ocp* 6 4% 6 3%
Personlighedsforstyrrelse 17 11 % 4 2%
Agorafobi 0 0 % 3 1%
Bipolar lidelse 1 1% 1 2 %
Anoreksi 7 5% 0 0 %
I alt 138 117 % 186 1092 %

Note: Multipel svarmulighed, n=201
Kilde: Oxford Research A/S, 2011

2.1.3 Behandling og stgtteforanstaltninger

Ud over diagnose er der i bgrneskemaet spurgt ind til en raekke avrige faktorer, som
bidrager til billedet af de bgrn, hvis foreeldre har deltaget i netveerksgrupperne. En af
disse er brugen af receptpligtig medicin, hvor 66 % af bgrnene modtager medicin i for-
bindelse med deres diagnose.

Derudover er 25 % i terapiforlgb hos en bgrne- og ungdomspsykiater, og 20 % er i am-
bulant behandling i berne- og ungdomspsykiatrien. Ser man pa gvrige stgtteforanstalt-
ninger modtager 19 % stgttetimer i skolen, og 26 % gar i egentlig specialskole. 16 %
modtager ingen form for ikke-medicinsk-behandling eller stgtteforanstaltning.

2.1.4 Symptombelastning og trivsel

For yderligere at beskrive bgrnenes situation og sveerhedsgraden i deres psykiske van-
skeligheder, suppleres billedet frembragt via diagnoser med en beskrivelse af bgrnenes

 Gennemgribende Udviklingsforstyrrelse, Anden

0 Oppressive Compulsive Disorder
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symptombelastning og trivsel. Foraeldrene har, som naevnt, besvaret SDQ-skemaer, der
er et standardiseret spgrgeskema med 25 spgrgsmal, der anvendes til at screene bgrns
sociale og psykiske tilstand. Svarene pa de 25 spgrgsmal udlgser point, som til sidst op-
gares og inddeler bgrnene i forskellige sveerhedskategorier pa SDQ-skalaen. Placeringen i
de forskellige kategorier forteeller noget om i hvor hgj grad barnenes sociale og psykiske
tilstandafviger fra normalomradet.

De 25 spergsmal er opdelt pa fem kategorier, der hver iseer afdaekkes gennem fem
spegrgsmal. De fem kategorier er: Emotionelle problemer hos barnet, Adfaerdsproblemer,
Hyperaktivitet, Kammeratskabsproblemer og Prosocial adfeerd™. Det er vigtigt at under-
strege, at SDQ er et screeningsveerktgj, som afdsekker et begraenset spektrum af symp-
tomer og dermed ikke deekker alle diagnoser. SDQ er saledes fra evalueringens start
primaert medtaget for at kunne sige noget om de bgrn og unge, der ikke har en diagno-
se, men indgar derudover ogsé i evalueringens kildetriangulering.

Som det ses i nedenstaende figur, ligger 36 % meget hgjt (scorer 22-24) over gennem-
snittet, mens 20 % ligger hgjt. 23 % ligger lidt over gennemsnittet (scorer 15-18), mens
21 % er teet p& gennemsnittet (score 6-14). Hermed ligger 56 % hgjt eller meget hgjt
over gennemsnittet (score 19-34), mens 44 % ligger teet pa eller lidt over gennemsnittet
(score 6-18). Umiddelbart kan disse tal give en indikation af, at kun lidt over halvdelen af
bgrnene ligger inden for puljens malgruppe. Tallene skal dog ses i lyset af, at det ikke er
alle psykiske lidelser, som i samme grad lader sig afleese af SDQ-skemaet, fx har perso-
ner med skizofreni ikke i seerlig hgj grad de symptomer, som screeningsveerktgjet fanger.

Figur 2.1. Bgrnenes SDQ-score

Meget hgj 36%
Hgj

Lidt over gennemsnittet

Teetpa gennemsnittet 21%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

Note:n =351
Kilde: Oxford Research A/S 2011

Beregningen af bgrnenes SDQ-score skal desuden ses i sammenhaeng med beregningen
af SDQ’ens impact. Impact er et mal for, hvor meget barnet, eller omgivelserne, er pavir-
ket af barnets psykiske vanskeligheder. Langt starstedelen af bgrnene, nemlig 85 9%,
scorer meget hgjt pa denne. Dette indikerer, at ogsa de bgrn/unge, som har en SDQ-
score, som ligger teet pad gennemsnittet eller lidt over gennemsnittet, alligevel pavirker
familien med en belastning i hverdagen.

™ For yderligere gennemgang af SDQ henvises til den detaljerede beskrivelse af evalueringens metoder i kapitel
5.
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Figur 2.2. Impact

Meget hgj 85%

Hgj 6%

Lidtover
0,
gennemsnittet aidd
Teetpd

0,
gennemsnittet 5%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Note: n =357
Kilde: Oxford Research A/S 2011

Stort set alle bgrnene har en diagnose, og langt stgrsteparten modtager receptpligtig
medicin i forbindelse med denne diagnose. Derfor skal SDQ’en ikke tillaegges for meget
veegt, da denne, som tidligere naevnt, bygger p& et begreenset antal symptomer. | et
samlet billede udgjort af disse forskellige kilder vurderer evaluator, at malgruppens afsaet
i barn med psykiske lidelser er den reelle, og at familierne oplever at veere belastet heraf.

Det overordnede formal med puljen er som bekendt at give familierne bedre muligheder
for at handtere at have et barn med en psykisk lidelse i hjemmet og herved ogsa fore-
bygge anbringelser og indleeggelser. 81 % af bgrnene var pa tidspunktet for dataindsam-
lingen ikke anbragt, og 98 % var ikke indlagt. 93 % af bgrnene havde heller ikke tidligere
veeret anbragt, men 71 % af barnene ikke tidligere havde veeret indlagt. Dette betyder,
at 19 % af begrnene var anbragt og 2 % indlagt pa tidspunktet for dataindsamlingen,
mens 7 % havde veeret anbragt tidligere, og 29 % havde tidligere veeret indlagt.

Tabel 2.4: Andel af bgrnene som er blevet anbragt pa et anbringelsessted eller ind-

lagt pa bgrne- og ungdomspsykiatrisk afdeling

Ja Nej
Er dit barn anbragt pa et anbringelsessted? 19 % 81 %
Har dit barn tidligere veeret anbragt pa et anbringel- 7 o 93 o
sessted? 0 0
Er dit barn indlagt pa en bgrne- og ungdomspsykia- 2 o 98 %
trisk afdeling? 0 0
Har dit barn tidligere veeret indlagt pa en barne- og 29 % 71 %

ungdomspsykiatrisk afdeling?

Note: n=332
Kilde: Oxford Research A/S, 2011
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2.1.5 Opsummering

Evaluator finder pd baggrund af ovenstdende beskrivelse af bgrnene, at disse rammer
malgruppebeskrivelsen for puljen. Neesten alle har en diagnose, og langt stagrsteparten
modtager receptpligtig medicin i den forbindelse. SDQ-scoren viste et mere broget billede
med de forbehold, dette billede ma tilleegges. Hertil skal fremhaeves, at bernenes belast-
ningssymptomer og trivsel viste sig at have stor betydning for familiernes liv. Der er sale-
des tale om bgrn eller unge med psykisk lidelse. Evaluator finder ogsa, at bgrnene falder
ind under malgruppen, hvis man ser pa disses alder, dog med en forstéelse for, at disse
bern er hjemmeboende i leengere tid og ogsa som voksne fylder i familielivet bl.a. ved i
perioder at flytte hjem igen. Evalueringen kan sdledes ogsa siges at have afdaekket et
behov for stgtte til familier med endog ganske voksne barn.

2.2 Beskrivelse af foreeldrene

Beskrivelsen af foraeldrene skal bidrage til en vurdering af, hvorvidt netveerksgrupper
favner bredt i foreeldreskaren, eller om dette tilbud kraever seerlige forudssetninger
og/eller appellerer til saerlige grupper af foreeldre.

2.2.1 Sociogkonomisk baggrund

Foraeldrenes uddannelsesmaessige baggrund viser en bredt sammensat gruppe. Saledes
har 11 % ikke en erhvervskompetencegivende uddannelse, i og med at de enten alene
har folkeskolen eller gymnasium/HF som baggrund. Ligeledes har 11 % en videregaende
uddannelse. Langt stersteparten befinder sig saledes inden for en uddannelsesmaessig
position mellem fagleert til mellemlang videregaende uddannelse. Dette billede svarer
meget godt til den uddannelsesmaessige baggrund hos befolkningen generelt..

Figur 2.3: foreeldrenes uddannelsesmaessige baggrund

Lang videregdende uddannelse
Mellemlang videregaende uddannelse 40%
Kort videregdende uddannelse

Erhvervsfaglig uddannelse

Gymnasie- eller HF-niveau

Folkeskolens afgangseksamen 7%

Note: n = 132

Kilde: Oxford Research A/S 2011 0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

Hovedparten af deltagerne er i beskaeftigelse (88 %), mens 5 % modtager en pension.
Der er yderligere spurgt ind til, hvorvidt forseldrene selv har en psykiatrisk diagnose,
hvilket 15 % bekraefter. Det er naturligt, at foraeldregruppen rummer foreeldre med egne
diagnoser, idet arvelighed spiller en rolle inden for psykiatrien. At andelen ikke er starre
kan skyldes, at mange af projekterne afholder screeningssamtaler, hvor en del foreeldre
ogsa henvises til andre tilbud af mere behandlende karakter.
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Figur 2.4: Foraeldrenes beskaeftigelsesmaessige status

| beskeeftigelse 88%
Ledig 6%
Pensioneret (fgrtidspension mv.) 5%

Studerende 1%

Note: n = 132 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Kilde: Oxford Research A/S 2011

2.2.2 Kgn

Der er saledes ikke noget i datagrundlaget, som tilsiger, at tilbuddet forudseetter en szer-
lig uddannelses — eller beskeeftigelsesmaessig baggrund. Datagrundlaget viser dog for-
skelle pa ken med en klar overrepraesentation af kvinder blandt deltagerne. Séledes er 78
% i den oprindelige spgrgeskemaundersggelse kvinder, mens kun 22 % er maend. Dette
kan tyde p&, at netvaerk som tilbud appellerer mere til kvinder end meend i sit indhold og
form.

Kansfordelingen kan dog ogsa veere udtryk for, hvem i hjemmet som har udfyldt sperge-
skemaet blandt de deltagende foraeldrepar. Det er imidlertid kun 54 % af deltagerne,
som har deltaget som par, hvilket umiddelbart kan synes som en lille andel. | de kvalita-
tive interview har kgnssammensaetningen vaeret rejst som emne, hvor mange har pape-
get, at der i foreeldregruppen til disse bgrn og unge er mange fraskilte, og at det derud-
over er sveert for familierne praktisk at handtere, at begge foreeldre tager af sted.

Hos GirlTalk og PS Landsforening fremhaever forzeldrene, at det ogsa er kvinderne, som
finder tilbuddet om at deltage i netveerksgrupperne. Nogle projekt- eller netveerksledere
har peget pa, at maend og kvinder handterer deres barns sygdom forskelligt, hvilket ogsa
flere steder har veeret et emne, som netvaerksgrupperne har bergrt og fundet forskellige
roller, med kvinderne som dem der géar i evig bekymring og forsgger at tage de mange
hensyn til barnets sygdom, men maendene gar mere praktisk til vaerks og handterer de
konkrete situationer, nar de er der. En netvaerksleder formulerer det saledes:

Vi bragte det simpelthen op i farste gruppemade. Det kvinderne gjorde var at forsage
at veere forbyggende, hvor maendene laegger det i en bunke og tager det op, nar det
reelt er et problem (Netveerksleder, Netveerksgrupper i Region Midtjylland, SIND).

Dette understgttes af Projektlederen hos Landforeningen Bedre Psykiatri, som har det
stgrste projekt. Han peger desuden pa, at maend nar til et maetningspunkt.

Vi ser det ogsa til offentlige arrangementer, der er flest kvinder. Knudemaend er vel
et godt begreb. Hvis du har barn med langvarige sygdomme, sa gider maend lige
pludseligt ikke snakke mere om det. Jeg tror, at ved skizofreni, der er det ufatteligt
lange forlgb. Der gider maend ikke blive ved med at soge hjzelp. Maske bekymrer
madrene sig ogsa mere (Projektleder Landsforeningen Bedre Psykiatri).

Andre har peget pd, at netveerksgrupperne ved rekrutteringen kan opleves som meget
falelsesorienteret og dermed umiddelbart med starst appel til kvinder. En fars udsagn
om, at han deltager for at f& praktiske tips, kan anvendes til at overveje veegtningen af
indholdet i netveerksgrupperne, savel som i praesentationen af dem ved rekruttering.

Jeg tror, pigerne har mest behov for at snakke falelser. Jeg er med, fordi jeg far fif
(foreeldre, Landsforeningen for Autisme).
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Evaluator mener, at man ved oprettelse og rekruttering skal veere opmeerksomme pa
kgnsaspektet, samt hvilke fordele og ulemper der indholdsmaessigt kan veere ved blan-
dede grupper kontra kansskaeve grupper.
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Kapitel 3. Organisering og metoder

Netvaerksprojekterne har alle samme overordnede mal pa baggrund af puljens hensigt
om at stgtte familier i at kunne rumme og handtere et barn med en psykisk lidelse. Tan-
kesaettet bag puljens oprettelse er, at foraeldres mgde med andre foreeldre i samme situ-
ation dels giver mulighed for intern erfaringsudveksling foreeldrene imellem, dels giver
mulighed for faglig undervisning og supervision af foraeldrene.

I dette afsnit vurderes netvaerksprojekterne i forhold til deres organisering og de anvend-
te metoder, dvs. rekrutteringen til aktiviteterne og indholdet af aktiviteterne. | forhold til
forandringsteorien analyseres sdledes aktiviteterne og det fgrste trin pa vejen, nemlig at
foreeldrene mgder op og deltager i netvaerksmader.

Kapitlet viser, at rekrutteringen til netvaerksgrupperne har veeret en udfordring flere ste-
der, og at den primeere erfaring er, at projekterne har brug for ambassadarer i behand-
lingssystemet sdvel som hos de kommunale sagsbehandlere, hvor forzeldrene i forvejen
har en kontakt pa baggrund af deres barns sygdom.

Kapitlet vil ogsa beskrive forskellene mellem de dbne og de lukkede netveerksgrupper.
Nogle projekter har pa baggrund af rekrutteringshensyn gjort deres netveerksgrupper
abne med lgbende indtag. Evaluator vurderer pd baggrund af de kvalitative interview
med foreeldre, at denne praktiske lgsning har den indholdsmaessige pris, at fortrolighe-
den mindskes, og samtalerne bliver mere overordnede.

Kapitlet beskriver desuden, hvordan sammenseetning af netvaerksgrupperne i forhold til
samme alder og diagnose er gnskeligt, men ofte praktisk umuligt.

Derudover viser kapitlet, at netveerksgruppernes indhold i hgjere grad end tilteenkt har
baseret sig pa erfaringsudvekslingen mellem foreeldrene, og dermed ogsé er blevet min-
dre struktureret. Fagligheden — undervisningen og supervision — er dermed i hgj grad lagt
ind i erfaringsudvekslingen af netveerkslederne.

Kapitlet bygger pa de kvalitative interviewrunder i projekterne af projektledere, net-
vaerksledere og foreeldrene.

| 3.1 Netveerksprojekternes organisering

Overordnet er projekterne organiseret pa to mader:
e Organisering i foreningsregi
e Organisering i kommunalt regi.

Der er fordele ved begge former for organisering.. Saledes er en positiv sideeffekt ved de
projekter, som er forankret i kommunalt regi, at foraeldrene lettere far adgang til kom-
munensgvrige ydelser og tilbud. Den positive sideeffekt for projekter, der er forankret i
foreningsregi, er at foreeldrene far adgang til de gvrige aktiviteter, som foregar i forenin-
gen samt muligheden for at mgde andre i samme situation som dem selv udover dem, de
mader i netveerksgruppen.  Netvaerksgrupper i Region Midtjylland (SIND) henviser til
fordelen ved, at de kan tilbyde forzeldrene SIND’s almindelige individuelle radgivning.
Ligesom der bade her og hos PS Landsforening laegges veegt pa, at der i og omkring
netvaerksgruppernes projektledelse ligger egne erfaringer som pargrende.
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Hos Landsforeningen for Autisme peger projektlederen derudover pa& den fordel ved or-
ganiseringen i foreningsregi, at foraeldrenes deltagelse sker af egen drift. Foraeldrene er
sdledes ikke ”henvist”. Projektlederen tilleegger foreeldrenes eget initiativ selvsteendig
veerdi, som et udtryk for handtering af egen situation. Pointen er, at der alene heri ligger
en empowerment af foreeldrene.

Foraeldrene er kommet af eget initiativ og er med til selv at saette dagsordenen (Pro-
Jektleder Landsforeningen for Autisme).

Omvendt ser man i det kommunalt organiserede projekt pa Bornholm en fordel i at veere
kommunalt organiseret ved, at netvaerksgrupperne bliver en slags brobygger mellem
kommunen og foreeldrene, hvor der skabes en sterre gensidig forstaelse.

Jeg har oplevet, at nogle foreeldre har haft mistillid til det kommunale system, og
den tillid er blevet genvundet ved, at de har siddet her. Det er nemmere at vejlede
om samarbejdet med kommunen, ndr man kender systemet indefra (Netveerksleder
Barnecenter Bornholm).

Samtidig papeger netvaerkslederne pa Bornholm deres muligheder for at vejlede videre i
systemet og bruge deres teette kontakt til sagsbehandlere og skoler.

Evaluator vurderer, at der ved begge organiseringsformer er muligheder for samspil mel-
lem netveerksgrupperne og evrige aktiviteter i samme regi. Spgrgsmalet er, om man
leegger vaegt pa handteringen af kommunen som en vaesentlig akter i familiens hverdag
eller laegger vaegten pa foreeldrenes deltagelse i et feellesskab ud over netvaerksgruppen
baret af peer-to-peer konceptet, som grundleeggende ogsa er den bagvedliggende tanke
for netvaerksgrupperne. Denne evaluering beskeeftiger sig imidlertid ikke med de mulige
affgdte effekter, men evaluator finder det rigtigt at naevne disse, idet de har veeret frem-
bragt og kan bidrage til overvejelser omkring den optimale forankring af netvaerksgrup-
per.

I 3.2 Netveerksgruppernes rekruttering

Ved midtvejsevalueringen®? anfarte de fleste projekter at have vanskeligheder med at
rekruttere foraeldre til netveerksgrupperne. Dette har for nogle f& projekter vaeret et gen-
nemgaende problem, mens det for de gvrige ma betegnes som opstartsvanskeligheder.
Af samme grund er det relevant at afdeekke, hvilke erfaringer der er gjort og dermed
hvilken laering, der kan udledes omkring rekrutteringen.

Ved midtvejsevalueringen kunne det allerede konstateres, at fem projekter havde sendret
rekrutteringsstrategi bl.a. ved at gare gget brug af annoncering eller omtale i pressen.
Dette ser ud til at veere lykkedes, i og med at 38 % af foreeldrene i den oprindelige spar-
geskemaundersggelse henviser til annoncer eller blade som deres informationskilde i
forhold til kendskabet til netvaerksgrupperne.

Andre projekter angav midtvejs at forsgge at skabe ambassadgrer blandt kommunens
sagsbehandlere eller hos de privatpraktiserende lseger og egentlige behandlingssteder.
Som det ses i figur 3.1, har 15 % kendskab til netvaerksgrupperne via deres sagsbehand-
ler i kommunen, mens kendskab via sundhedsveesnet tegner sig for hhv. 5 % hos egen
leege og 12 % fra de psykiatriske hospitaler.

12 Evaluering af pulje til netvaerk og konsulenttjeneste’, Oxford Research 2009
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Figur 3.1. Hvorfra stammer din viden om foreaeldrenetveerket?

Aviser/blade 38%
Familie/venner
Sagsbehandler i Kommunen
Psykiatrisk Hospital
Internettet

Psyk Info

Andet

Barnets anbringelsessted

Skriftligt oplysningsmateriale (f.eks. egen laege,
pabiblioteket eller pa offentligt kontor)

Offentligt foredrag

Barnets skole/daginstitution

Note:n =124

Note: Multipel svarmulighed, 170
besvarelser

Kilde: Oxford Research A/S 2011
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3.2.1 Kommunen som samarbejdspartner

Ved de kvalitative interview har behovet for alliancepartnere stéet klart. Det at have gode
samarbejdsrelationer giver ambassadgrer, der spreder kendskabet til netveerksgrupperne
og herved udger en veaesentlig del af rekrutteringen. Allerede ved midtvejsevalueringen
var der diskussion af, hvorvidt organiseringen i kommunen gjorde det lettere at rekrutte-
re. Det er evaluators vurdering, at projekter organiseret i kommunerne har et forspring i
forhold til rekrutteringen med muligheden for at bruge sagsbehandlernes kontaktflade.
Denne vurdering sker i vished om, at de projekter, som er forankret i foreningsregi, har
et rekrutteringsgrundlag i deres medlemsskare, og at alliancer med kommuner og be-
handlersystem selvfglgelig kan indgas. Bl.a. har Autismeforeningen saledes samarbejdet
med kommuner, hvor kommunen skriftligt har gjort forseldrene opmeerksomme pa til-
buddet. Behovet for samarbejdspartnere forekommer dog mindre, nar projektet er en del
af det etablerede system.

Vurderingen understgttes af de to projekter, som er kommunalt forankret hhv. i Forael-
drenetvaerket i Holstebro og Bgrnecenter Bornholm. Begge steder fremhaeves deres or-
ganisering af bade projektledere, netvaerksledere og foraeldre som en fordel for rekrutte-
ringen. Opdeler man resultaterne fra det oprindelige spgrgeskema om, hvor kendskabet
stammer fra i hhv. de to kommunalt forankrede projekter og de foreningsforankrede
viser dette, at 50 % af foreeldrene fra de kommunalt forankrede projekter har deres vi-
den fra sagsbehandlere, mens dette kun er tilfeeldet for 4 % af de deltagende foreeldre i
de gvrige netveerksprojekter. |1 Holstebro-projektet har man desuden erfaringen for, at
det har betydning, hvor i kommunens organisation projektet er placeret. Projektet I& i
forste halvdel af projektperioden i forvaltningsregi, hvor projektlederen havde sin daglige
gang blandt sagsbehandlerne, hvilket gjorde det lettere at rekruttere, mens det i anden
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halvdel af projektet var placeret i familiecenteret "Spiren” og dermed pa en anden adres-
se. Projekt- og netvaerkslederen udtrykker det saledes:

Det at tage kontakt og formidle, bliver meget lettere, ndr man sidder i forvaltnin-
gen. Nu hvor vi er placeret i “Spiren”, ser vi ikke sagsbehandlerne, og sa bliver det
lidt ude af gje ude af sind. Fordelen i forvaltningen var, at alle vidste hele tiden vi
eksisterede (Projektleder Barnecenter Bornholm).

Evaluators vurdering af de kommunalorganiserede projekters forspring beror desuden pa3,
at de projekter, som ikke er kommunalt forankret, flere steder har oplevet det som en
decideret udfordring ikke at have den direkte adgang til sagsbehandlerne. Projektlederen
for SINDs Pargrenderadgivnings netvaerksgrupper i Region Midtjylland opsummerer deres
rekrutteringsproblemer pa fglgende made:

Der hvor foraeldrene er, er i handicapafdelingerne i kommunerne, og der har vi ik-
ke veeret (SINDs Pararenderddgivning, Midtjyliand).

Hos Bgrnecenteret Bornholm har man anvendt sin kommunale adgang til at annoncere
pa folkeskolernes hjemmesider og dermed pa anden vis sgrget for at veere der, hvor
foreeldrene i forvejen er.

Hos Landsforeningen Bedre Psykiatri, som har det sterste projekt, papeger projektlederen
ligeledes, at det kan veere en udfordring ikke at veere en del af det kommunale system i
forbindelse med at f& spredt budskabet om netvaerksgrupperne. Landsforeningen Bedre
Psykiatri har i stedet anvendt informationsmgder. Projektlederen understreger, at disse
helst afholdes i medborgerhuse eller kulturhuse, som er mere neutrale. Pa informations-
mgderne er der opleeg fra en sygeplejerske, en socialradgiver og netvaerkslederen. Pro-
jektlederen forteeller, at der er kommet netveerksgrupper ud af samtlige informationsmg-
der.

3.2.2 Hospitalspsykiatrien som samarbejdspartner

Andre ser som naevnt ogsa hospitalspsykiatrien som en vaesentlig ambassadgr. Hos De-
pressionsforeningen har udfordringen omkring rekruttering fyldt igennem hele projektpe-
rioden, og her ggr projektlederen sig den overvejelse, at et mere formaliseret samarbejde
med hospitalspsykiatrien ville veere gnskeligt:

Jeg tror, at vi fra starten skulle have etableret et mere formaliseret samarbejde
med barne- og ungdomspsykiatrien, sd de fra starten af var med i projektet og
derfor ogsa havde et ansvar (Projektleder Depressionsforeningen).

I vurderingen af, hvor rekrutteringen foregar mest hensigtsmaessigt ligger ogsa en dis-
kussion af, hvornar foraeldrene har behovet og desuden er parate til at indgd i en net-
veerksgruppe. Hos SIND’s pargrenderddgivning i Region Midtjylland giver projektlederen
udtryk for, at foraeldrene har brug for at komme til haegterne, efter at deres barn modta-
ger en diagnose i behandlingssystemet:

Jeg tror, det kunne veere rigtig fint, at teenke handicapafdelingerne /nd sammen
med psykiatriske hospitaler, da de pa hospitalet lige har faet diagnosen, og det
maske farst er senere, at de reelt har overskuddet til at deltage i et netvaerk (Pro-
Jektleder SINDs Péararenderddgivning i Region Midtjyilanad).

Denne vurdering ggr projektlederen pa baggrund af, at Netvaerksgrupperne i Region
Midtjylland deler adresse med hospitalspsykiatrien i Risskov, og flere netveerksledere er
ansat her, hvilket giver en seerlig adgang til rekruttering via hospitalspsykiatrien, og alli-
gevel vurderer projektlederen, at de kommunale handicapafdelinger er mere relevante.
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Andre ser dog hospitalspsykiatrien og koblingen til den psykoeudukation, som foregar
her, som oplagt, fx foreningen SIND og Bedre Psykiatri i Aalborg. Evaluator vurderer, at
begge veje er ngdvendige, i og med at foraeldrenes behov og parathed i forhold til tids-
punkt varierer.

Denne vurdering beror pd, at der i fokusgruppeinterviewene med foraeldre er delte hold-
ninger til spargsmalet. Nogle ville gerne have haft tilbuddet i forbindelse med, at deres
barn fik stillet en diagnose, mens andre bekraefter, at de fglte sig for overveeldet i den
situation til at kunne magte en netvaerksgruppe. Pointen er, at rekrutteringen skal forega
der, hvor foreeldrene er.

3.2.3 Direkte og personlig rekruttering

Projekternes udfordringer omkring rekrutteringen kan undre, i og med at det er evalua-
tors klare opfattelse pad baggrund af sével de kvalitative interview som spgrgeskemaun-
dersggelserne blandt foreeldre, som har deltaget, at netvaerksgrupperne udfylder et be-
hov. Nar det naevnes, at det flere steder har veeret vanskeligt at rekruttere foreeldrene,
gor foreeldrene samstemmende opmaerksom pa, at de som gruppe ma karakteriseres
som pressede, hvor overskuddet til selv at opsgge eller blot tage imod et tilbud kan virke
uoverskueligt. Derfor anbefaler flere foraeldre ogsa, at rekrutteringen sker meget person-
ligt evt. af en sagsbehandler:

Det er vigtigt, at folderne afleveres i handen. Hvis folderen bare ligger, og man
selv skal vaere opsagende sa... ja man far s& meget i hovedet. Man orker ikke no-
get ud over det mest basale. Man skal have tilbuddet helt personligt med ajenkon-
takt og opfordring til at deltage (Foraelder Thorshgjgard).

Ingen betvivler behovet, og evaluator har ingen anledning til at vurdere andet, end at der
er et behov for netvaerksgrupper for foraeldre til barn med psykiske lidelser. Ydermere ser
behovet ud til at veere vedvarende, i og med at tre ud af fire svarer, at de helt sikkert
ville deltage i et lignende tilbud, hvis de fik tilbuddet

Sammenfattende er der efter evaluators vurdering den leering at drage fra projekterne, at
foreeldrenes situation tilsiger en meget malrettet rekrutteringsstrategi, hvori de primaere
rekrutteringsveje er de kommunale sagsbehandlere og personale i behandlersystemet —
der hvor foreeldrene er i forvejen pa baggrund af deres barns vanskeligheder.

3.3 Netveerksgruppernes sammensaetning og starrelse

I forhold til projekternes organisering og metoder spiller selve sammensaetningen og
netveerksgruppernes stgrrelse en veesentlig rolle.

De fleste netvaerksgrupper har en stgrrelse pa 8-12 foreeldre. Foreeldrenetveerket i Hol-
stebro skiller sig veesentligt ud ved at have kontakt til 180 foreeldre, hvor der til hvert
netvaerksmgde deltager 30-50 personer. Denne store gruppe handteres ved, at man efter
feelles opleeg deler gruppen op i mindre grupper efter forskellige kriterier. Projektlederen
forteeller, at det nogle gange er en opdeling mellem faedre og mgdre, andre gange efter
bgrnenes alder eller diagnose. Opdelingen sker med baggrund i aftenens tema, og pro-
jektlederen og netveerkslederen oplever, at de trods den store gruppe pa den vis far for-
eeldrenes egne erfaringer i spil.
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Det hele er bygget op pa tanken om workshop. Der er et tema for aftenen, hvor
forzeldrene efter et oplaeg kommer ud at arbejde i grupper. S4 kan det fx vaere faed-
rene, som sidder sammen. Som afslutning samler vi sammen i plenum. P4 den mdde
far vi hele tiden deres egne erfaringer sat i spil, og det faglige oplaeg bliver sat i per-
spektiv (Profektleder Foraeldrenetvaerket i Holstebro).

I de gvrige projekter tilleegges det betydning for skabelsen af et trygt og fortroligt rum,
at grupperne ikke er for store.

Jeg tror mellem 10-15 er perfekt. S der er en tryg stemning. Man skal jo huske pa,
at nogle foraeldre far sagt ting, de aldrig har sagt far. Hvis man skal have et forum,
der er trygt, ma det ikke blive for stort (Netvaerksleder Thorshajgara).

Ligeledes tilleegges det betydning, at grupperne holder sig under et maksimum, (som
flere naeevner omkring de 15 personer) for at kunne inddrage alle.

Grupperne er ca. pa 10 godt og vel. Er vi over 15 begynder vi at dele, ellers kan vi
tkke na at komme hele vejen rundt, og ALLE skal have lov at komme til orde (Pro-
Jektleder PS Landsforening).

Evaluator vurderer, at starrelsen af grupperne har betydning for, hvor fortroligt et rum
som skabes, og dermed hvor dybdegdende og forpligtende netvaerksgrupperne opleves. |
forleengelse heraf finder evaluator, at der ligger et veesentligt argument i vurderingen af
stgrrelsen af gruppen og muligheden for at inddrage alle. Evaluator erkender, at Foreel-
drenetvaerket i Holstebro har gennemfgrt netveerksgruppen med tilfredse foraeldre, men
vurderer alligevel, at ovenstdende argumenter taler for mindre grupper.

3.3.1 Abne eller lukkede netvaerksgrupper

Ud over antallet er der ogsad i organiseringen en vaesentlig forskel i, hvorvidt grupperne
fungerer som abne med lgbende indtag eller som lukkede forlgb. Syv ud af ni projekter
karer med lukkede forlgb. Forlgbene streekker sig ofte over 10 mgdegange, hvilket giver
mulighed for strukturering af de bergrte temaer, og at deltagerne laerer hinanden at ken-
de pad en made, som giver rum for dybde. Forlgbene gar, at foraeldrene kan anvende
viden og erkendelser fra én mgdegang senere og kan dermed i feellesskab reflektere med
en feelles ballast fra de forudgdende mgdegange.

GirlTalk og PS Landsforening har undervejs eendret deres grupper til at veere abne. Der-
udover har Foreningen SIND og Bedre Psykiatri i Aalborg ladet den sidste netveerksgrup-
pe veere aben. Justeringerne fra lukkede til abne er disse to steder foretaget af pragmati-
ske arsager; | Aalborg pa baggrund af rekrutteringsproblemer og hos GirlTalk og PS
Landsforening for at undga lang ventetid for foraeldrene.

Landsforeningen for Autisme er et af de steder, hvor netvaerksgrupperne har veeret dbne
med afsaet i en indholdsmaessig vurdering. Projektlederen frygter, at lukkede forlgb vil
afskreekke nogle foreeldre fra at deltage, fordi der heri ligger en starre forpligtelse.

Forzeldrene kan g4 igennem belastende perioder, hvor de ikke har overskud til at
mode op. Hvis det var meget forpligtende, ville det afskraekke nogen. (Profektleder
Landsforeningen for Autisme).

Projektlederen papeger samtidig, at foraeldrenes behov og ressourcer svinger og anser
ogsa dette for et argument for de mindre forpligtende adbne grupper. Dette understgtter
foreeldrene fra foraeldrenetveerket i Holstebro. Foraeldrene forteeller her, at de deltager,
nar de oplever at have behovet og anser det for en stor frined at kunne undlade at mgde
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op, hvis de ikke har overskuddet. Den mindre forpligtelse bevirker ogsa, at foreeldrene er
selektive i forhold til, hvilket indholdsmaessigt tema de opsgger.

For vores vedkommende har vi helt klart valgt ud fra, hvilke temaer der var. Hvis der
var nogle specielle temaer, som passede til vores liv. Det er helt klart temaerne, som
gor, man kommer af sted, iszer i starten for der er man virkelig i minus pa ressour-
cesiden (Foraelder Bornholm).

Hvor Forzeldrenetveerket i Holstebro er helt abent, arbejder GirlTalk og PS Landsforening
med lgbende indtag i lidt mindre grupper. Deres erfaring er, at det har bade en praktisk
fordel ved at kunne nedbringe ventelister, men ogsa indholdsmaessigt gar, at der hele
tiden er deltagere, som har prgvet det for.

Erfaringerne med lobende indtag er gode og viser, at vi kan nedbringe ventelisten.
Det, at nogen er laengere i forlobet, er godt for de nye — de "gamle” i gruppen kan
leere fra sig og viser ogsd de nye, at der er hab om bedring. Vi aforavede det i Valby
0g s4, at det virkede. Forlobet udger 12 gange. Vi oplever ikke, at nogen onsker at
holde for tid, men enkelte afprover det et par gange, inden de beslutter sig, og nogle
har brug for mere en et forlob (Projektleder PS Landsforening).

Evaluator vurderer dog, at den frihed og de praktiske fordele, som opnas ved de dbne
netvaerksgrupper, har sin indholdsmaessige pris. Det vil uvilkarligt veere sveert at skabe et
fortroligt rum blandt deltagerne, nér disse ikke er de samme fra gang til gang. Der er
saledes ikke tale om et feelles forlgb, hverken terapeutisk eller i forhold til den viden som
opnas, hvor relateringen mellem emner eller opleeg bliver vanskelig. Forskellen traekkes
op af én af projektlederne, som har prgvet begge dele.

Lukkede grupper skaber tillid samt det at der er en proces. Abne grupper giver ikke
samme forlobsmulighed som ved lukkede. Hertil kommer, at en bevidst sammen-
saetning af grupperne kun er mulig ved lukkede grupper. En stor fordel ved at have
et dbent gruppetilbud er dog, at der ikke er ventetid pa at komme i en gruppe (Pro-
Jektleder Foreningen SIND og Bedre Psykiatri, Alborg).

Evaluator vurderer derudover, at de ressourcemaessige udsving, som matte veere i et
lukket forlgb, fint handteres i de lukkede grupper pa baggrund af den faglighed, som
netveerkslederne besidder. Betydningen af denne faglighed bliver yderligere udfoldet i
afsnit 3.4.

3.3.2 Sammensaetning pa baggrund af bgrnenes diagnose

I forhold til sammensaetningen af netvaerksgrupperne har bgrnenes situation og bag-
grund betydning. Det er evaluators generelle opfattelse, at foraeldrene bruger netveerks-
grupperne som et spejl og helst gnsker at bringes sammen med andre foraeldre, der lig-
ner dem selv mest muligt. Alle udtrykker dog ogsa forstaelse for, at det kan vaere en stor
praktisk udfordring at opn& den optimale sammensaetning, hvorfor samtalerne ved de
kvalitative interview peger pa afvejningen af forskelle sammenligningspunkter sdsom
diagnose og alder.

Der er saledes forskel pd, om sammensaetningen tager udgangspunkt i diagnoser eller
andre forhold. Netveerk organiseret i diagnoseforeninger medfgrer naturligvis netvaerks-
grupper af foreeldre til barn inden for samme diagnose, hvilket af nogle anses for en klar
fordel.

Vores er alene spiseforstyrrede og selvskadende — hvis der kommer andre, sender vi
dem videre, da vi i PS har mange samarbejdspartnerne inden for psykiatrien. Det
handler om at hjselpe foreeldrene det rigtige sted hen. Vi afgraenser os, fordi det er
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en rigtig svaer problematik, og foreeldrene siger, at de ikke far nok ud af at vaere
sammen med foraeldre til andre lidelser. Vi har specialiseret os, fordi det er sd saer-
ligt. Vi vaelger gruppeledere osv. ud fra det speciale (projektleder PS Landsforening).

Evaluator ser en logisk sammenheeng i, at jo mere specialiseret netveerksgrupperne er i
deres sammensaetning, desto mere specialiseret kan grupperne blive i deres indhold.

Omvendt har man i bade de brede foreninger sdsom SIND og Landsforeningen Bedre
Psykiatri (Aalborg), hos Thorshgjgard og i de kommunalt organiserede en bredere sam-
mensaetning af diagnoser, hvilket foreeldrene i disse netveerk ogsd umiddelbart oplever
positivt. En netvaerksleder papeger, at med de brede diagnosegrupper flyttes fokus fra
diagnosen til foraeldrerollen.

Foraeldrenes egen evaluering har vist, at de har vaeret glade for den brede malgrup-
pe og har fundet, at det har vaeret dem i centrum, som pararende (Netvaerksledere
SIND Alborg).

Evaluator oplever ogsa, at der blandt forzeldrene er udsagn, som peger pa det positive i
at flytte fokus fra diagnoserne til de generelle relationer mellem bgrn og foraeldre samt
det, at ogsa deres bgrn er unikke uanset diagnose. Et par eksempler pa udsagn, der un-
derstgtter dette, gives nedenfor.

Uanset diagnose sa reagerer foraeldre forholdsvis ens (foraeldre Thorshajgard).

Alle barn er forskellige, ogsad inden for diagnoserne (Foraeldre Foraeldrenetveerket
Holstebro).

Dette viser, at pragmatiske hensyn kan tages, uden at netvaerksgrupperne hermed mister
deres meningsfuldhed. Som tidligere naevnt er det imidlertid evaluators vurdering, at jo
mere ens bgrnenes vanskeligheder er, desto mere detaljeret kan savel erfaringsudveks-
lingen som undervisningen og supervisionen blive.

3.3.3 Sammensatning pa baggrund af barnenes alder

Et andet parameter er alder, hvor de fleste netvaerksgrupper sa vidt muligt har forsggt at
sammenseette foraeldre til bgrn i nogenlunde samme aldersgruppe, men mange har fun-
det det praktisk umuligt. @nsket om at kunne sammensaette inden for samme alders-
gruppe er begrundet i de vilkarsmaessige forskelle, der er i at have et bgrnehavebarn og
en teenager.

Jeg er med til at sammenseette grupperne efter alder pa bornene. S& der er en
gruppe med born fra 0 — 10/12 ar og en teenagegruppe. Jeg har en kiar fornemmel-
se af, at der er forskel p4, om det er barnehave- og skolebarn eller unge. Det er en
anden problematikramme for mindre born end storre. De store born med voldsomme
sygdomme, det binder ogsa foreeldrene pa en anden mdde (Netvaerksleder Lands-
foreningen Bedre Psykiatri).

Flere foraeldre har under de kvalitative interview fortalt, at smabgrnsforaeldre sagtens kan
drage nytte af de erfaringer, de store bgrns foreeldre allerede har gjort, mens det mod-
satte er vanskeligt.

Hos Thorshgjgard, hvor gruppen bestar af forzeldre til teenagere, mener de klart, at alder
har stor betydning.

Teenagere er en bestemt aldersgruppe. De laver mange oprar, og det er meningen.
Hvis man har et sygt barn, sa er det virkeligt svaert at saette graenser. Hvornar er det
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normal teenageadfaerd, og hvornar er det sygdom? Du har ingen normalitetsbegre-
ber. Derfor er det sa vigtigt (Foraeldre Thorshajgard).

Sammenfattende omkring netveerksgruppernes sammensaetning ma det som tidligere
neevnt fremhaeves, at foraeldrene egentlig helst ser s& homogene grupper som muligt pa
baggrund af deres bgrn. Nogle neevner saledes ogsa bgrnenes ken som et yderligere
parameter. Det er evaluators vurdering, at sével alder som diagnose har betydning for,
hvor detaljeret et indhold netveerksgrupperne kan have. Muligheden for at se pa forael-
drerollen, relationer i familien og til omverdenen er generelle temaer, som evaluator vur-
derer som veerende relevante uanset alder og diagnose, men karakteren kan meget vel
"farves” af, hvorvidt der er tale om et bgrnehavebarn eller en teenager eller en ADHD
dreng eller en selvskadende ung pige.

3.4 Netveerksledelsen og metoder anvendt i projekterne
(koordinator-profiler)

Netveerksgrupperne har pa mange mader veeret meget ens i indhold, metoder og net-
veerksledelsens rolle. Dette har i nogen grad overrasket, idet projekterne fra start var
mere tydeligt forskellige i fx valget af metoder. | dette afsnit afsgges forskelle og ligheder
i netvaerksgruppernes indhold og netvaerksledelsens funktion heri.

3.4.1 Netveerksledelsens baggrund

Netveerkslederne har meget forskellige baggrunde og dermed ogsa forskelligt teoretisk
udgangspunkt savel som forskellig veegtning af et teoretisk fundament for netvaerksgrup-
pernes indhold, fx cooperative learning, NLP eller systemisk metode. Nogle har saledes et
meget klart defineret grundlag for netvaerksgruppernes metoder og indhold, mens det
hos mange ikke fremstar tydeligt, men hvor de anvender deres generelle faglighed.
Sidstnaevnte kommer bl.a. til udtryk nedenfor.

Kvaliteten ved at veere psykolog er, at vi er traenet i at se mange forskellige perspek-
tiver hele tiden. (Projektleder Depressionsforeningen).

Blandt netvaerkslederne er der savel psykoterapeuter som egentlig uddannede psykologer
repraesenteret, mens hovedvaegten er psedagoger eller sygeplejersker med baggrund i
psykiatrien. Flere af sidstnaevnte har efteruddannet sig som familieterapeut, coach eller
lignende. Uagtet faglig baggrund er det klare billede fra evalueringens kilder, at en pro-
fessionel ledelse af netveerksgrupperne ggr en positiv forskel.

I nogle projekter har netveerkslederne ud over deres faglighed samtidig selv veeret parge-
rende, hvilket foreeldrene disse steder har oplevet positivt. Netvaerksledere, som samtidig
er pargrende, har i forskellig grad brugt deres egne erfaringer i ledelsen af netveerksme-
derne, men det afggrende for foraeldrene synes at vaere visheden om, at netvaerkslede-
ren har egne praktiske erfaringer som foraelder til et sindslidende barn.

Hun (netvaerkslederen) har ikke kun det faglige. Hvis man ikke har provet at have
det inde pa kroppen, sd ved man ikke, hvordan det er. Det er vigtigt selv at vaere pa-
rorende. (Foreelder Foreeldrenetveerket Holstebro).

I netveerksgrupper, hvor netveerkslederen ikke selv er paregrende, har evaluator dog ikke
mgdt udsagn, som indikerer, at de rent professionelle netveerksledere ikke udviser for-
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stdelse og indsigt nok i forhold til netveerkslederens opgave. Det er imidlertid evaluators
oplevelse, at foraeldrene ofte anskuer verden med en sondring pa, hvorvidt man er parg-
rende til en sindslidende eller ej, hvilket understgtter, at troveerdigheden er hgjere for de
netveerksledere, som samtidig er pargrende.

3.4.2 Netveerksledernes funktion

Vender vi os herefter mod netvaerksledelsens funktion, haenger denne sammen med de
enkelte netveerksgruppers valgte metoder. Skillelinjen ligger primaert imellem fore-
drag/opleeg og erfaringsudveksling/supervision. Nar erfaringsudveksling mellem foreel-
drene i denne sammenhaeng ses sammen med en professionel supervision, skyldes det,
at det er evaluators opfattelse, at dette er foregaet i en kombination, hvor foraeldrenes
indbyrdes samtaler er blevet "forstyrret” eller "oplyst” af en faglig rgst.

I grupperne styrer netveerkslederen. Det er ikke en selvhjeelpsgruppe. Det er ikke al-
tid en fordel at 13 lov til bare at sidde og snakke. Man karer bare rundt i samme pro-
blemer og far ikke mulighed for at blive bragt videre. Terapeuterne er jo uddannet til
at udfordre foreeldrene, sa de kan kommer videre og selv kan handtere lignende si-
tuationer i fremtiden. (Projektleder Landsforeningen Bedre Psykiatri, Arhus)

Det er evaluators vurdering, at fagligheden hos netveerkslederne er veesentlig. | den
oprindelige spgrgeskemaundersggelse forklarer en foreelder udbyttet med, at samtalerne
omkring deres bgrn far en faglig forklaring og uddybning via den professionelle net-
veerksleder.

Det er utrolig vigtigt, at der er fagpersonale til stede, som "kender” ens barn og der-
for fagligt kan forklare og uddybe det, vi taler om (Foraelder i den oprindelige spor-
geskemaundersggelse).

Evaluators vurdering af den professionelle ledelses betydning beror ogs& p&, at net-
veerksgruppernes erfaringsudveksling i hgj grad er anvendt som udgangspunkt for at
tilfere viden og refleksion pa et mere generelt plan, og dette kraever en faglig indsigt og
professionel erfaring i, hvornar og hvor meget man kan udfordre foraeldrenes oplevelser.
| beskrivelsen af forseldrene understreges sarbarheden gang p& gang af sdvel foreeldre
som professionelle, hvilket ogsa bidrager til, at evaluator finder det hensigtsmaessigt, at
de mere dybdegaende samtaler sker med deltagelse af fagligt kompetente netveerkslede-
re.

3.4.3 Netveerksgruppernes metoder

Indholdsmaessigt har flere netvaerksprojekter foretaget justeringer undervejs. Generelt er
der tale om aendringer fra strukturerede undervisningsforlgb til mere brugerstyrede og
erfaringsbaserede forlgb, der hermed ogsa fremstar mindre strukturerede.

Oplaeg og foredrag er anvendt af de fleste netveerksgrupper, men anvendelsen har veeret
forskellig. Hos nogle har opleeg fungeret som udgangspunkt for den gvrige erfaringsud-
veksling og supervision fx i Foraeldrenetveerket Holstebro, der hver gang starter med et
opleeg eller hos Thorshgjgard, hvor foredrag fra forrige gang danner udgangspunkt for
erfaringsudvekslingen og supervisionen pa det efterfglgende netvaerksmgde. Det er eva-
luators oplevelse, at foredragsdelen virker bedst, nar foraeldrenes egen hverdag involve-
res direkte i en efterfglgende diskussion.
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Blandt opleeggene skal ogsd naevnes, at der er gode erfaringer med at have oplaeg fra
opleegsholdere, som selv har eller har haft den relevante sygdom. Bl.a. hos PS Landsfor-
ening og i Depressionsforeningen fremhaeves disse oplseg som meget gavnlige for forael-
drene, der herved far mulighed for at stille nogle af de spgrgsmal, de ikke fgler at kunne
stille deres bgrn omkring sygdommen. Disse oplaeg har dermed givet en helt seerligt ind-
sigt og forstaelse for sygdommen og de menneskelige konsekvenser.

De fleste netveerk anvender bade oplaeg udefra og egne oplaeg. Det ger graensen mellem
opleeg og erfaringsudveksling/supervision flydende. Flere har netop tematiseret deres
mgdegange og laegger ud med et oplaeg, der s danner afszettet for de samtaler, som
uvilkarligt bliver erfaringsudveksling med faglig supervision.

Flere netveerk har gjort sig den praktiske tilpasning, at netveerksgrupperne ikke har gen-
nemgaet et fast struktureret forlgb, men derimod har justeret indhold efter foraeldrenes
gnsker, enten via en feelles tilretteleeggelse de farste mgdegange eller fra mgdegang til
mgdegang eller helt dbent, hvor dagens tema tager afseet i, hvad der rer sig i foreeldre-
nes hverdag aktuelt.

Tilbuddet er, hvad den pdgaeldende gruppe beder om. Det har vaeret meget
forskelligt fra gruppe til gruppe, hvad der har fyldt (Netveerksleder Bornecen-
ter Bornholm).

Det er evaluators oplevelse, at mange netvaerksgrupper er meget dbne og mindre struk-
turerede og tager afsaet i en bordrunde under overskriften "siden sidst”, hvorved samta-
len og det faglige input bliver det, som aktuelt rgr sig i gruppen.

Det starter som regel med en runde, hvor vi gennemgar vores piger. Her kan der
vaere en problematik, hvor en foraelder sidder og er ldst. S& demonstrerer netvaerks-
lederen pa tavien problemstillingen, hvor hun saetter teori pa (Foraelder GirlTalk og
PS Landsforening).

Mange foreeldre udpeger erfaringsudvekslingen som det veesentligste indhold i netvaerks-
grupperne, men der er samtidig en hgj grad af fokus pa netveerksledernes faglige bidrag.
Foraeldre vil pa den ene side gerne selv forteelle og lytte til de andre, men udtrykker stor
gavn af, at samtalen far retning og farer til noget via en professionel netveerksleder.

Det er godlt, at der sidder en for enden af bordet og styrer det lidt. Man faler, der er
en retning — et sted man er pd vej hen. Det synes jeg er vigtigt. Vi har jo alle sam-
men lyst til at snakke. Vi sidder jo alle med traumatiske oplevelser (Forselder SIND
o0g bedre psykiatri i Alborg).

Ligeledes naevnes det, at den faglige netveerksledelse serger for, at samtalerne ikke gar i
ring og bliver nedsldende, men derimod fastholder en fremadrettet proces ogsa for den
enkelte.

Jeg synes, de har vaeret godt til at 14 os til at reflektere over tingene, ogsa nar vi gar
tilbage og star derhjemme i situationen. Altsa, det her er en proces (foreelder Forael-
drenetvaerket pd Bornholm).

Landsforeningen for Autisme har i det seneste ar kgrt uden netvaerksleder, hvilket helt
abenbart kraever en ildsjeel, som tager sig af den praktiske administration. Foreningen
har veeret sa heldig at have foreeldre, som har kunnet patage sig disse opgaver, men det
er evaluators vurdering, at alene den praktiske opgave kreever et ressourcemaessigt
overskud, som star i modsaetning til de beskrivelser, der er fremgaet af den kvalitative
interviewrunde af foreeldrene og deres hverdag. En made at minimere de praktiske opga-
ver omkring netveerksgrupperne er at gare dem virtuelle.
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Hos GirlTalk og PS Landsforening har man som de eneste forsggt med brug af virtuelle
netveerk. Erfaringen er dog, at tilbuddet ikke har vaeret brugt i det forventede omfang.
Dette tilskrives af projektlederen praktiske forhold omkring det at skulle registreres som
bruger, hvilket for nogle kan vaere besveerligt, men maske mere generelt, at foreeldrene
ikke har det forngdne overskud. Projektlederen vurderer, at virtuelle netveerk ikke er
seerligt velegnede til malgruppen.

Opsummerende er det evaluators vurdering, at en professionel styring sikrer balancen
mellem erfaringsudveksling og det terapeutiske isleet, sdledes at samtalerne ikke over-
skrider folks graenser eller beveeger deltagerne ud i egentlige sammenbrud. Herudover
giver den professionelle netvaerksleder mulighed for at have en erfaringsudveksling, som
samtidig bibringer faglig viden undervejs og skaber de refleksioner, som er med til at
udfordre foreeldrenes forstaelse af deres situation og dermed bevaeger dem. Flere forael-
dre har under interview papeget, at de allerede inden deltagelsen i netvaerksgrupperne
havde leest og hgrt ganske meget om sygdommene, hvor evaluator ser den professionel-
le netveerksleder som facilitatoren til at gare denne viden til egentlige kompetencer, for-
eldrene kan bruge i deres hverdag qua de faelles refleksioner i netveerksgrupperne.

Evaluator vurderer derudover, at der er gode grunde til at tilpasse de enkelte forlgb ftil
den konkrete foreeldregruppe. Selv ved den meget abne tilgang er det dog evaluators
vurdering, at forzeldrene paskanner og profiterer af den professionelle styring og de fag-
lige input, der lsegges ind i samtalen. Ligesom mange gerne vil have en eller anden form
for struktur til afstemning af forventninger.

I 3.5 Forankringen af projekterne

Mange af projekterne har pa baggrund af peer-to-peer tankegangen haft som mal, at
netveaerksgrupperne efter et forlgb med en professionel netveerksleder skulle kunne vide-
refares af foreeldrene selv. Dette er lykkes i nogle tilfeelde, men det viser sig at have
gavn af en del forberedelse i det etablerede netvaerksforlgb.

Hos foreningerne har man klart den fordel, at foraeldrene kan bruge lokalafdelinger og
aktiviteter i foreningen som ramme. Dette geelder fx hos Netvaerksgrupper i Region Midt-
jylland (SIND), men ogsa hos Landsforeningen Bedre Psykiatri, hvor man forbereder
overdragelsen til foreeldrene.

Det er de fleste (red. Netvaerksgrupper), som fortsaetter. Vi har lige haft vores arlige
seminar | weekenden, og der snakkede jeg med vores lokale afdelinger. Der er 19
grupper, som er afsluttet, og 11 af dem fortsaetter. Jeg tror det skyldes, at der er ak-
tive mennesker i lokalforeningerne. Derudover knytter foraeldrene tzette band. Jeg
bruger de sidste to gange pa at snakke om, hvordan de kan fortseette. S& mange
mader fortseetter | lokalafdelingerne, men nogle ogséa privat. Det handler ogsd om
fkke at holde fast i rollen som kriseramt forseldre (Netvaerksleder Landsforeningen
Bedre Psykiatri).

Pa Bornholm, som er det eneste kommunale projekt med afsluttede netveerksgrupper,
oplever man ikke, at netvaerksgrupperne fortsaetter efterfglgende, selvom dette har vee-
ret et mal. Det er dog sket, men lgber ud i sandet efter nogen tid. Hos Depressionsfor-
eningen papeger projektlederen, at det selv at skulle organisere en netvaerksgruppe som
foraeldre stiller store krav til at kunne afgreense sin egen funktion.

Hvis man er pdrarende og selv skal drive netvaerksgrupper, kommer det meget an
pa, hvor meget man identificerer sig med rollen, og hvor god man er til at se og an-
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erkende forskellige perspektiver som pararende. Man kan have forskellige folelser
(Projektleder Depressionsforeningen).

Som kort beskrevet tidligere, har det for Landsforeningen Autisme veeret afggrende, at
en ildsjeel med overskud blandt foreeldrene har kunnet patage sig at organisere net-
veerksgruppen, mens der ikke har veeret netvaerksleder pa. Dette understreger, at der
ogsa er en praktisk opgave. Hos Landsforeningen Autisme papeges det i deres sidste
selvevaluering, at der er behov for, at foreningen skaber en opbakning bag de frivillige
koordinatorer. En anden mulighed for at statte op om de selvkgrende netveerksgrupper
og medvirke til at tilgodese de faglige behov fremgar af Landsforeningen PS’ selvevalue-
ring, hvoraf det fremgar, at de selvkerende netvaerksgrupper inviteres til de foredrag,
som afholdes for de etablerede netvaerksforlgb.

Det er evaluators vurdering, at opgaven som selvkgrende netveerksgruppe ikke alene er
praktisk eller handler om vidensformidling, men ogsa handler om at facilitere en proces.
Der synes saledes at veere et krav om, at der deltager en person, som ogsa kan fungere
som facilitator og give faglig sparring i netveerksgruppens erfaringsudveksling. | det op-
falgende spgrgeskema er foreeldrene spurgt til, dels om de kan forestille sig at deltage i
et netveerksforlgb igen, dels om de kan forestille sig at deltage i et netvaerksforlgb uden
en netvaerksleder. Forskellene taler sit tydelige sprog. 90 % tilkendegiver, at de godt kan
forestille sig at deltage i et netveerksforlgb igen, mens kun 35 % kan forestille sig at del-
tage, hvis netvaerksgruppen er uden en netvaerksleder.

Figur 3.2. Foraeldrenes deltagelse i netveerksgrupper i fremtiden (Kunne du i fremtiden
forestille dig at deltage i et netveerksforlgb uden en netvaerksleder/facilitator? / Kunne du i fremti-
den forestille dig at deltage i et netveerksforlgb?)

0
Ja 90%

Nej

Ved ikke

22%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%
mDeltage i et netveerksforlgb B Deltage i et netvaerksforlgb uden en netveerksleder

Note:n=N 79/ 79
Kilde: Oxford Research A/S 2011

En foreelder i den opfglgende spgrgeskemaundersggelse forklarer, at foreeldrenes egen
viden er central, men udbyttet styrkes af den faglige inspiration og sparring.

Det er meget givtigt med den viden, vi som forgeldre kan bidrage med, men det er
efter min opfattelse seerligt vigtigt med en kompetent og vidende facilitator for at
styre og styrke udbyttet (Foraelder i det opfalgende spargeskema).

Dette ligger helt i trdd med de forventninger og behov, som foreeldrene giver udtryk for i
den oprindelige spgrgeskemaundersggelse og i de kvalitative interview. Her distancerer
foreeldrene sig netop fra “kaffeklubber” eller "snakkeklubber”. Foraeldrene gnsker et an-
det indhold, end de selv forventer at kunne opfylde. | det opfelgende spgrgeskema til
foreeldrene pépeger én af foraeldrene netop behovet for det faglige input og manglen
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heraf som &rsag til, at deres netveerksgruppe lgb ud i sandet efter et enkelt mgde som
selvkgrende.

Nogle fa af os har madtes en enkelt gang efterfalgende, men det er ikke det samme,
som ndr en professionel samler og inspirerer os (Foraeldre i det opfalgende sporge-
skema).

Sammen med den forudgéende beskrivelse af indhold og netveerksledernes funktion giver
det for evaluator et billede af, at det er muligt at gare netveerksgrupperne selvkarende,
men at det kraever en indsats undervejs i de etablerede netvaerksforlgb, som naturligvis
skal afvejes i forhold til formalet og foreeldrenes gnsker. Dette kan forklare, hvorfor feerre
af netveerksgrupperne end forventet er fortsat efter det strukturerede forlgb med en
netveerksleder.

Evaluator vurderer, at den professionelle ledelse af netveerksgrupperne er s& veesentlig,
at man ikke kan forvente selvkgrende netvaerksgrupper med samme tilslutning og langt
fra samme udbytte som de netveaerksprojekter, indevaerende rapport evaluerer. Hertil skal
dog pépeges, at som det vil fremga af kapitel fire, oplever mange foraeldre forsat et be-
hov efter endt netvaerksforlgb, hvilket taler for, at man undervejs i et etableret netvaerks-
forlgb med professionel ledelse forbereder en overgang til selvkgrende netveerksgrupper.
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Kapitel 4. Netveerksprojekternes udbytte
for foreeldre og barn

| dette kapitel beskrives de vigtigste resultater for de familier, hvor den ene eller begge
foreeldre har deltaget i netvaerksgrupperne. Som beskrevet i indledningen har netveerks-
grupperne i sidste ende til formal at skabe en bedre trivsel for bern og unge med psyki-
ske lidelser, sa de sa vidt muligt undgar indleeggelser og anbringelser uden for hjemmet.
Effekten pa bagrnene sker indirekte igennem en effekt pa foreeldrene, som via netvaerks-
grupperne gerne skulle blive kleedt bedre pa til at hndtere deres barns sygdom.

| dette kapitel ses naermere pa de opnaede resultater for forseldrene og sammenhaengen
imellem disse og bgrnenes trivsel. Kapitlet indleder med en vurdering af foraeldrenes
tilfredshed og udbytte af projektet. Derefter beskrives netvaerksgruppernes betydning for
familiernes og barnenes trivsel. Kapitlet baserer sig pa fokusgruppeinterview med forzel-
dre i alle ni netveerksgrupper samt personlige interview med projektledere, netveaerkslede-
re og et barn/ung i hvert projekt. Herudover baserer kapitlet sig pa projekternes selveva-
lueringer, bgrneskemaet samt det oprindelige og opfglgende spgrgeskema til foreeldre.

Kapitlet viser, at langt de fleste foraeldre i netveerksgrupperne har opnaet et stort person-
ligt udbytte, som har afggrende betydning for deres evne til at stgtte deres barn eller
bgrn med psykiske lidelser. Foreeldrene har fgrst og fremmest faet nogle redskaber, som
de kan anvende til at handtere deres barns sygdom pa en made, sa de er i stand til at
forholde sig konstruktivt til deres bgrn og (for)blive en stgtte for dem.

Grundet alvorsgraden i bgrnenes psykiske lidelser, vurderer evaluator imidlertid, at der vil
veere situationer, hvor en indleeggelse eller anbringelse vil veere ngdvendig. Endvidere
styrkes foreeldrene i forbindelse med deres deltagelse i netveerksgrupperne i at stille krav
pa deres bgrns vegne, hvilket tyder pa, at effekten pa antallet af indlaeggelser og anbrin-
gelser gar begge veje. Det er dog i denne evaluering ikke belaeg for at vurdere, hvorvidt
netveerksgrupperne reelt har medfart flere eller feerre indlaeggelser og/eller anbringelser.

4.1 Udbredt tilfredshed med netveerksgrupperne

Interviewene med foreeldre sdvel som resultaterne af de to spgrgeskemaundersggelser
blandt foreeldre tyder pd, at der generelt er udbredt tilfredshed med deltagelsen i net-
vaerksgrupperne. | det oprindelige spgrgeskema blandt foraeldre svarer 92 %, at de vur-
derer deres udbytte af netveerksforlgbet som meget tilfredsstillende. Ligeledes svarer 93
% i det opfelgende spgrgeskema til forseldre, at de enten vurderer deres deltagelse i
netveerket som tilfredsstillende eller meget tilfredsstillende.

Graden af foraeldrenes tilfredshed kan ogsd males pa spergsmalet om, hvorvidt foreeldre-
ne kunne forestille sig at deltage i et lignende netvaerksforlgb igen. Til dette svarer 76 %
af foraeldrene i det oprindelige spgrgeskema ’ja’ og 24 % 'maske’. Der er saledes ingen af
foreeldrene, der pa forhand afviser, at de ville deltage i et lignende netveerk igen.

Svarerne viser samtidig, at behovet for at deltage i en netvaerksgruppe ikke ngdvendigvis
forsvinder, selvom foraeldrene har deltaget i en netvaerksgruppe igennem et ar. Dette
bekraeftes desuden af adskillige foreeldre i de kvalitative interview, der beskriver net-
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veerksgruppen som et “frirum”, hvor de kan blive ladet op og samle kreefter til p& ny at
klare hverdagen med et psykisk sygt barn.

Jeg tror, det bliver et frirum det her, hvor vi puster ud (Foreelder Landsforeningen
for Autisme).

Beskrivelsen af netveerksgruppen som et frirum gar ogsa igen i de abne svarmuligheder i
de to spgrgeskemaundersggelser blandt foraeldre:

Jeg har haft stor gleede af at have et fristed, hvor jeg har haft mulighed for at for-
taelle andre foreeldre om mine bekymringer og frustrationer og vide, det blev goadt
modltaget (Foreelder i det oprindelige sporgeskema).

Bade i spgrgeskemaerne og i de kvalitative interview giver flere foreeldre udtryk for deres
kontinuerlige behov for stgtte og opbakning:

At have netvaerksgruppen at "laesse af i, har givet mig mere overskud som forael-
der. Og det er vigtigt for mig igen og igen at blive mindet om, at ndr min sen rea-
gerer uhensigtsmeaessigt, sd kan han ikke gere for det. Han prover sa godt, han
kan (Foraelder i det opfalgende skema).

Tilfredsheden og oplevelsen af at have et leengerevarende behov for netveerksgruppen
afspejler sig ogsa i, at 62 % af foreeldrene i det opfelgende foreeldreskema stadig delta-
ger i en netvaerksgruppe. Hertil kommer, at 43 % af de, der ikke deltager i en netveerks-
gruppe, svarer, at de savner netveerksgruppeforlgbet i deres nuveerende situation.

P& trods af at der er udbredt tilfredshed blandt foraeldrene med deres deltagelse i net-
veerksgruppen, er der i de dbne besvarelser i spgrgeskemaerne ogsa enkelte foreeldre,
som giver udtryk for forhold, de har vaeret mindre tilfredse med. En foraelder skriver fx,
at han synes, der var for meget brok over kommunen. Herudover er det bade til fokus-
gruppeinterviewene og i spgrgeskemaerne blevet papeget, at det ind i mellem kan veere
hardt at here andres historier, da de minder én om det harde i ens egen situation eller
den fremtid, som venter.

4.1.1 Hgj fremmgdeprocent og lavt frafald

Forzeldrenes generelle tilfredshed med netvaerksgrupperne kommer ogsa til udtryk ved,
at de fleste foraeldre deltager i naesten alle mgder. 94 % ud af i alt 132 foreeldre svarer
sdledes, at de har deltaget i naesten alle netvaerksmgder. Ligeledes vurderer projektle-
derne i forbindelse med selvevalueringen, at de har en relativ hgj fremmgdeprocent, som
for de fleste projekters vedkommende ligger mellem 80 og 85 %.

Hertil kommer, at ingen af de interviewede projektledere vurderer, at de har haft noget
naevneveerdigt frafald i netvaerksgrupperne. Desuden har hverken projektlederne eller
forzeldre i de kvalitative interview papeget problemer med at gennemfare netveerksforlg-
bene pga. frafald.

| flere af projekterne er der enten afholdt screeningssamtaler eller informationsmgder
med og for foraeldre, som var interesserede i netveerksgrupperne. Evaluator vurderer, at
savel screeningssamtaler som informationsmeder har spillet en central rolle i forhold til at
forebygge frafald og fa skabt en forventningsafstemning med foreeldrene. Desuden har
begge dele veeret en vej til at opspore de foraeldre, hvis egentlige behov og forventning
har gaet pa et mere individuelt malrettet tilbud, sdsom psykologhjeelp. Et af de steder,
hvor man afholder screeningssamtaler, er i PS Landsforening. Samtalerne afholdes af
foreningens formand, som her forklarer, at hun nogle gange bliver ngdt til at foresla at
foraeldrene forst sgger psykologhjeelp. Hvis der vurderes at veere behov for det, tilbyder
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PS Landsforening desuden, at familien gratis kan fa 1-2 radgivningssamtaler ved en psy-
koterapeut, som er tilknyttet foreningen.

Vi har nogle gange nogen, som er s svaekket og frustreret, at vi ma rade dem til
at 14 psykologhjeelp forst. Derefter er de velkomne i gruppen. Vi har ogsa maare,
der sidelobende med deres deltagelse i gruppen gar til psykolog. Vi kan tilbyde
hjselp til selv-hjeelp, og det kraever, at man er i en situation, hvor man kan det
(Projektleder PS Landsforening).

Informationsmgderne afholdes bl.a. i Landsforeningen for Bedre Psykiatri. Projektleder
Arly Eskildsen forklarer, at de forsgger at forebygge frafald ved til informationsmgderne
at gere opmaerksom pa, at det er forpligtende at deltage i grupperne:

Der er jo nogle, som har en opfattelse af, at man kommer for at se, hvad det er,
men vi informerer ved informationsmadet om, at man forpligter sig. Herudover
laegger vi vaegt pd, at det er et gruppeforlob (Projektleder Landsforeningen for
Bedre Psykiatri).

Selvom ingen af grupperne har et neevneveerdigt frafald, betyder det ikke, at grupperne
har veeret fri for frafald. Frafaldet kan dog, som projektleder i Landsforeningen for Bedre
Psykiatri papeger, ikke forklares ud fra én eller to generelle faktorer:

Der er jo altid frafald, men det er meget forskelligt, hvad der ligger bag. Et eller to
foreeldrepar fandt andre tilbud. Nogle kan ikke holde ud at 13 alle andres historier,
0g s& er der nogle, som er s& meget i krise, at de har mere brug for et psykolog-
forlab, sd hjzelper vi dem videre til det (Projektleder Landsforeningen for Bedre
Psykiatri).

Evt. frafald i grupperne forklares saledes med, at foraeldrene enten har brug for et andet
tilbud, fx i form af psykologhjeelp, eller at foreeldrene ikke har overskud til at hgre andres
historier. Som beskrevet i kapitel 3 vurderer evaluator, at netveerkslederen i denne sam-
menhaeng spiller en central rolle i forhold til at f& gjort de personlige beretninger relevan-
te og konstruktive for alle.

4.1.2 Netveerksgrupperne lever op til foraeldrenes forventninger

Den hgje grad af tilfredshed blandt foraeldrene og det lave frafald stemmer godt overens
med, at hovedparten af foraeldrene i det oprindelige spgrgeskema vurderer at have faet
det ud af netveerksforlgbet, som de havde forventet.

Figur 4.1 viser, at der er en meget hgj grad af overensstemmelse mellem foraeldrenes
forventninger til foraeldrenetveerket og deres vurdering af det reelle udbytte. Foraeldrene
har fgrst og fremmest forventet at fa erfaringsudveksling med andre i samme situation,
stotte til at tackle personlige problemer og radgivning om, hvordan man tackler et barn
med en psykisk lidelse pa andre og bedre mader. Hele 95 % af de adspurgte forzeldre
vurderer at have faet erfaringsudveksling, 77 % vurderer, at de har faet stgtte til at tack-
le egne personlige problemer som pargrende, og 70 % vurderer at have modtaget rad-
givning om, hvordan man kan tackle et barn med en psykisk lidelse.

| alle netveerksprojekterne giver foreeldrene i forbindelse med fokusgruppeinterviewene
udtryk for en stor lettelse ved at mgde nogen i samme situation som dem selv. Flere af
foreeldrene beskriver, at de har meget sveert ved at tale om deres barns sygdom med
deres venner, som ikke forstar dem ligesa godt som andre ligestillede foreeldre. En for-

45



eelder beskriver bl.a. den stgtte, hun oplevede ved at veere i netvaerksgruppen, da hen-
des datter skulle anbringes.

Vi vidste, at Nanna skulle flytte hjemmefra, og det var en stor hjselp at snakke
med andre om det, som alle har pravet, at deres barn skulle pd institution. Jeg kan
0gsa huske, at der blev sagt, fa, det tager 3-6 maneder at vaenne sig til. Det var
en kaeempe hjselp. Det synes jeg ikke, man kan dele med sine venner. Ens venner
er beraringsangste. De forstar det ikke, og man gider ikke tage kampen, men pro-
ver bare at holde facaden. Det var rart at komme her og fortaelle, hvordan det vir-
kelig er (Foraelder Thorshajgaard).

Flere foreeldre giver desuden udtryk for, at det rart at mgde andre i samme situation som
én selv, da det bestyrker én i, at man ikke er alene.

Det var dejligt at snakke med andre foraeldre til born med psykiatriske diagnoser —
dels fordi det er rart at konstatere, at der er andre, der har det mindst lige s
sveert med situationen, som man selv har, og dels fordi det seetter tingene lidt i
perspektiv — maske er vores situation set i forhold til andres ikke s& umulig allige-
vel? (Foraelder PS Landsforening).

Figur 4.1 P4 hvilke omrader havde du forventninger om stgtte/radgivning, da du valgte
at deltage i foreeldrenetveerket?/Pa hvilke omrader oplever du at have modtaget rad-
givning/stgtte gennem foreeldrenetveerket?

Erfaringsudveksling med andre i samme situation

96%
95%

Stgtte til at kunne tackle egne personlige
problemer som pargrende

Radgivning om, hvordan man kan omgas et barn
med en psykisk lidelse p& andre og bedre mader

Viden om psykisk sygdom, symptomer, typisk
adfaerd mv.

Radgivning om, hvordan man skal komme videre
i systemet

Offentlige stettemuligheder (f.eks. bolig, arbejde,
undervisning, fritidsaktiviteter)

Lovgivning (f.eks. omtvangsindaeggelser,
veerge, brug af politi)

®Forventninger M Reeltudbytte

Andet
Note:n=134
Note: Multipel svarmuligheder, B 593
besvarelser/ B 551 besvarelser
Kilde: Oxford Research A/S 2011
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Som det fremgar af figur 4.1, er der generelt flere foreeldre, som mener at have opnaet
stgtte og erfaringsudveksling end foreeldre, der mener at have opnaet en konkret viden,
fx om stgttemuligheder og lovgivning. Dette kan bl.a. forklares med, at netveerksgrup-
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perne, som beskrevet i kapitel 3, generelt har haft mindre fokus pa undervisning og fore-
drag end pa erfaringsudvekslingen mellem foraeldrene.

P& spgrgsmalet om pa hvilke omrader forzeldrene har savnet radgivning, er der ogsa flest
foreeldre, som har savnet konkret viden, mens kun meget fa af foraeldrene har savnet
erfaringsudveksling med andre i samme situation. Som vist i figur 4.2 har 38 % af de
foreeldre, som har svaret pa spgrgsmalet, savnet viden om offentlige stgttemuligheder,
mens 36 % har savnet radgivning om, hvordan de skal komme videre i systemet. Under
svarmuligheden 'andet’ naevnes bl.a. viden om medicin og alternative behandlingsmulig-
heder i forhold til det etablerede psykiatriske system.

Det skal bemaerkes, at kun 73 ud af de 134 respondenter i det oprindelige spgrgeskema
har besvaret spgrgsmalet. Dette kan tages som et tegn pa, at en stor andel af foreeldrene
ikke vurderer at have savnet noget i deres netvaerksgruppeforlgb og derfor har undladt at
svare pa dette spgrgsmal.

Figur 4.2 P& hvilke omrader har du savnet rddgivning/stgtte gennem
foreeldrenetveerket?

Offentlige stettemuligheder (f.eks. bolig, arbejde,
undervisning, fritidsaktiviteter)
Radgivning om, hvordan man skalkomme videre i
systemet
R&dgivning om, hvordan man kan omgas et barn
med en psykisk lidelse pa andre og bedre mader
Viden om psykisk sygdom, symptomer, typisk
adfeerd mv.

38%

36%

Andet

Statte til at kunne tackle egne personlige problemer
som pargrende

Lovgivning (f.eks. om tvangsindeeggelser, vaerge,
brug af politi)

Erfaringsudveksling med andre i samme situation 5%

Note:n =73
Note: Multipel svarmulighed, 131
besvarelser
Kilde: Oxford Research A/S 2011
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Evaluator vurderer pa baggrund af ovenstaende, at det ferste trin i netveerksprojekternes
forandringsteori er opfyldt. Den store andel af foraeldre, der i det oprindelige spgrgeske-
ma vurderer at have opnaet erfaringsudveksling med andre i samme situation, og som
mener at faet stgtte til at tackle personlige problemer som pargrende, tyder pa, at forzel-
drene oplever, at de bliver forstéet og far lyst til at &bne op over for de andre forzeldre i

gruppen.

4.2 Et stort personligt udbytte af netveerksgrupperne

Bade i de kvalitative interview og i de to spergeskemaundersggelser blandt forzeldre
fremgar det tydeligt, at foreeldrene fra alle ni netveerksprojekter far et stort personligt
udbytte af at mgdes i netveerksgrupperne.

I det opfeglgende spgrgeskema er foreeldrene blevet spurgt ind til deres personlige udbyt-
te af at vaere i en netveerksgruppe. Som det fremgar af figur 4.3, opnar foreeldrene et
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udbytte inden for en bred palet af omrader, der alle har stor betydning i forhold til at give
dem en starre sikkerhed i foreeldrerollen og skabe en bedre atmosfaere i hjemmet til gavn
for savel deres bgrn med psykiske lidelser som eventuelle bgrn uden diagnoser.

Hele 77 % af de adspurgte foraeldre bekraefter at have faet redskaber til, hvordan de kan
tackle deres barn/bgrn med psykiske lidelser pa en mere hensigtsmaessig made. Herud-
over svarer 66 % af foraeldrene, at de har fdet nemmere ved at hadndtere omverdenens
reaktioner pa deres barns sygdom, og 57 % at de er blevet bedre til at rumme alle deres
bern, herunder bade deres barn/bgrn med en psykisk lidelse og eventuelle bgrn uden.

Figur 4.3. Hvad har din deltagelse i foraeldrenetvaerket betydet for dig?

Jeg har fet flere redskabertil, hvordan jeg kan
tackle mit barn/minebarn med psykiske lidelser pa
en hensigtsmeessig made

Jeg har faetnemmere ved at handtere
omverdenens reaktioner pa mitbarns sygdom

Jeg er blevetbedre il at rumme alle mine bgrn,
herunder bade det/de af mine barn med en psykisk
lidelse og det/de af mine bagrn uden en psykisk..

Jeg er blevet bedre til attackle mine egne
personlige problemersom pargrende

Jeg har fdet nemmere ved at navigere i de offentige
stgttemuligheder, der er for mit barn/mine bagrn

Jeg har faet en storre feelles forstaelse med min
partner om, hvordan jeg kan tackle mit barn/mine
bgrn med psykiske lidelser pa en hensigtsmeessig...

Jeg har faet opbygget en personlig relation til én
eller flere ligestillede foreeldre, somjeg har madti
foreeldrenetveerket ogi dag ses med uafhangigt..

Jeg faler mig generelt mindre ensom

Jeg har generelt faet mere overskud til at passe min
hverdag

Jeg har faet lettere ved at passeetarbejdslivved
siden af mitfamilieliv

Andet

Note: n=79
Note: Multipel svarmulighed, 369 besvarelser 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%
Kilde: Oxford Research A/S 2011

Som vist i figur 4.3, vurderer kun 30 % af de adspurgte forzeldre, at de som fglge af
netvaerksgruppen generelt har faet mere overskud til at passe deres hverdag. Ligeledes
vurderer kun 13 %, at de har fdet nemmere ved at passe deres arbejdsliv ved siden af
deres familieliv. Set i lyset af, at de fleste netveerksgrupper kun mgdes én gang om ma-
neden sammenholdt med alvorsgraden af bgrnenes tilstand, anser evaluator ikke de min-
dre positive resultater i forhold til foraeldrenes hverdag for veerende overraskende.
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Evalueringens tilknyttede eksperter vurderer, at figur 4.2 giver et meget overbevisende
indtryk af effekten for foreeldrene. De anser ikke mindst den store andel af foraeldre, som
vurderer, at de har faet redskaber til, hvordan de kan tackle deres barn, for at veere et
meget flot resultat. Dette viser ifglge evalueringens eksperter, at foreeldrene ikke blot har
faet en starre forstaelse for deres barns sygdom, men ogséa har udviklet nogle kompeten-
cer, som de direkte kan anvende i forhold til barnet. Desuden anser eksperterne det for
saerdeles positivt, at 57 % af foraeldrene vurderer, at de er blevet bedre til at rumme alle
deres bgrn, herunder ogsa barn uden en psykisk lidelse. Eksperterne papeger, at en ofte
overset omkostning ved at have psykisk syge bgrn er, at eventuelle sgskende kan fgle sig
oversete.

Netveerksgruppernes effekt i forhold til foreeldrenes kompetencer kommer ligeledes til
udtryk i fokusgruppeinterviewene med foreeldre. En foreelder, som er tilknyttet Depressi-
onsforeningens netvaerksgrupper, forklarer eksempelvis, at hun har faet det redskab, at
hun bl.a. er blevet mere bevidst om, hvor opsggende hun skal veere i forhold til sin dat-
ter:
Krista (red. netvaerkslederen) har spurgt ind til, hvilken strategi, vi har brugt. Det
betyder, at jeg i dag er blevet mere bevidst om, hvad der er min strategi. Jeg har
bl.a. leert at lave aftaler, om hvornar jeg skal hjaelpe min datter. Jeg skal ikke ga
0g banke pa daren hele tiden og kvaele hende (Foraelder Depressionsforeningen,).

At forzeldrene igennem netvaerksgrupperne opndr redskaber, som hjeelper dem til at
tackle deres bgrn pa en mere hensigtsmeessig made, bekreeftes desuden af flere af de
interviewede bgrn. Et af bgrnene er Maria, som forteeller, at hun kunne vaere mere aben
over for foreeldrene, i takt med at de blev bedre til at forholde sig til hendes sygdom.

| takt med at de fik rdd og vejledning om, hvordan de skulle agere over for mig,
kunne jeg bedre fortzelle om, hvordan jeg havde det. Jeg blev meget mere dben,
0g Vi snakkede meget mere om falelser og ikke s& meget om sygdomssymptomer
(Ung PSLandsforening).

Maria har i dag ingen symptomer pa sin sygdom, hvilket hun tilskriver en flerhed af fakto-
rer. Ud over at hun har faet et bedre forhold til sine foreeldre, har hun faet en god og
stattende kaereste, og hun er selv kommet i behandling.

Maria er meget glad for, at hendes foreeldre har kunnet ga i en netveerksgruppe, hvilket
hun mener, har givet dem den ngdvendige styrke til, at hun bedre kan laene sig op ad
dem.

4.2.1 Lettere ved at forstd og acceptere sygdommen

Bade i de dbne svarmuligheder og ved de kvalitative fokusgruppeinterview giver forael-
drene udtryk for, at de igennem deres deltagelse i fokusgruppeinterviewet har faet lette-
re ved at acceptere deres barns sygdom, forstd den og fokusere pa det positive i deres
egen og deres barns livssituation. En foreelder udtrykker hendes udbytte pad felgende
made:

Jeg har leert, at et liv med et psykisk sygt barn ogsa er et liv - endda et godt liv.
DET er meget vigtigt at have leert (Foreelder i det oprindelige spargeskema).

En anden foreelder beskriver, at hun har faet nemmere ved at fa gje pa det positive i
hendes barns udvikling:
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Jeg saetter pris pd de sma ting, som kan vaere positive. F.eks. kan man sidde og
sige ’prov at se det gjorde han i gar, det kunne han ikke for en maned siden”. Det
negative fylder meget, og jeg er blevet bedre til at se pa det positive (Forzelder i
Landsforeningen for Bedre Psykiatri).

Flere af foraeldrene giver desuden udtryk for, at de igennem netvaerksgruppeforlgbet
generelt er blevet styrket, hvilket, de vurderer, har haft afggrende betydning for deres
evne til at stgtte deres barn. Et foraeldrepar, som har deltaget i en netveerksgruppe un-
der PS Landsforening igennem naesten tre ar, forklarer her, hvad deres deltagelse i net-
veerksgruppen har betydet for dem:

Vi har leert at acceptere sygdommen og leve med det. Vi har veeret rigtig langt
ude, hvor vi troede, at vores datter ville do fra os. Jette (red. netvaerkslederen) har
leert os at holde afstand. Vi er blevet bedre til at leve vores liv. Det kunne vi ikke i
starten. Nu kan vi godt holde fri. Vi har leert, at jo stzerkere vi star, jo bedre chan-
ce er der for, at vores datter far det bedre (Foraelder i PS Landsforening).

Evaluator vurderer pa baggrund af de kvalitative interview samt de to spgrgeskemaun-
dersggelser blandt foreeldre, at langt de fleste foraeldre i netveerksgrupperne har opnaet
stort personligt udbytte, som har afggrende betydning for deres evne til at stgtte deres
barn eller barn med psykiske lidelser. Evaluator vurderer, at forseldrene fgrst og frem-
mest har faet nogle redskaber, som de kan anvende til at handtere deres barns sygdom
pa en made, sa de stadig er i stand til at forholde sig konstruktivt til deres bgrn og
for(blive) en stgtte for dem. Ud over flere redskaber, vurderer evaluator, at forseldrene
ogsa har opnaet en bedre forstaelse og viden om deres barns sygdom samt mere over-
skud til at tackle alle deres bgrn, herunder sgskende uden psykiske lidelser. Savel red-
skaber, viden som overskud til sgskende er, som beskrevet i forandringsteorien centrale
mal for netveerksgrupperne.

4.3 Positiv indvirkning pa familien

| dette afsnit ses naermere pa den indvirkning, som foreeldrenes deltagelse i netveerks-
grupperne har pa deres familier, herunder pa foreeldrenes relation til deres barn med en
psykisk lidelse. Bade de to spargeskemaundersggelser blandt forzeldre og de kvalitative
interview med foreeldre og bgrn indikerer, at deltagelsen i netveerksgruppen ikke alene
har en positiv indvirkning pa foraeldrene, men ogsa pa deres familier. Det er ikke muligt
at spore nogle forskelle i svarene fra foraeldrene i de ni forskellige netvaerksgrupper.

Som vist i figur 4.4, svarer 86 % af de adspurgte foreeldre i det oprindelige spgrgeskema,
at deres deltagelse i netvaerksgruppen enten i meget hgj grad eller nogen grad har med-
virket til at forbedre deres forhold til deres barn.
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Figur 4.4 | hvor hgj grad oplever du, at din deltagelse i netveerket har medvirket til at
forbedre dit forhold til dit barn?

Imegethgjgrad

Inogen grad 60%
Hverken eller
Imindregrad

Sletikke

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Note:n =132
Kilde: Oxford Research A/S 2011

Flere af de adspurgte foreeldre giver som begrundelse for deres besvarelse af det oven-
stdende spargsmal, at de er blevet bedre til at forsta deres barn og derfor ogsa har faet
lettere ved at kommunikere med det.

Forholdet er forbedret, fordi jeg til en vis grad nu taler det samme sprog som min
son og I hajre grad er opmaerksom pa, nar jeg siger/ gor/ forventer noget, som
min san ikke kan honorere (Foraelder i det oprindelige spargeskema).

@vrige foreeldre forklarer, at de har faet en sterre rummelighed i forhold til deres barn
samt en starre forstaelse for de udfordringer, som deres barn star over for. Dette be-
kreeftes desuden af interviewene med bgrnene, herunder Casper, der, som beskrevet i
eksemplet neden for, har faet et bedre forhold til sin stedfar.

Caspers historie — Feerre skeenderier med sin stedfar

Casper er 18 ar og har diagnosen ADHD. Hans mor og stedfar har igennem et ar
gaet i en netveerksgruppe under Landsforeningen for Bedre Psykiatri. Casper har
boet pa skift hos sin far og mor, men er for nylig flyttet for sig selv. Casper er i
leere som mekaniker.

Mens Casper boede hjemme, havde han mange konflikter med iseer sin stedfar.
Casper oplever imidlertid, at han i lgbet af det seneste ars tid har haft faerre skeen-
derier med sin stedfar, som han ogsa mener, er blevet bedre til at forsta ham.

HVis jeg er oppe at kare, sa forstar han mig bedre. Han skaelder mig ikke lige
sd meget ud. Han har altid vaeret meget konsekvent, men der har han an-
dret sig lidt. Han tager ikke tingene sa tungt leengere.

Caspers historie er ifglge evalueringens eksperter et godt eksempel pa, at forzeldrene
ikke kan fjerne symptomerne pa& deres barns psykiske lidelse, men at de kan leere at
reagere pa symptomerne pa en mere hensigtsmaessig made. Casper giver saledes udtryk
for, at hans stedfar forstar ham bedre, nar han er “oppe at kore”.

Johanne vurderer ligeledes, at hun har faet en bedre relation til sin mor, bl.a. som en
fglge af morens deltagelse i netvaerksgruppen. Moren er ikke mindst blevet bedre til at
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veere mor i stedet for at kun at vaere pargrende. Johanne, som lider af skizofreni og har
veeret indlagt i perioder, forklarer:

Jeg taenker, at hun er blevet bedre til at se det sunde, sd hun ikke kun ser det sy-
ge. Hun tar give lidt slip, sd vores forhold er blevet meget, meget bedre. Hun er
kommet tilbage som en mor. Hun er der med knus, hygge, og kaffe. Da jeg var
indlagt var hun mere bekymret, og det gjorde, at jeg tog afstand. Jeg synes, at
hun har leert at veere mor og ikke bare veere pararende. Pararende er et lidt koldt
begreb for mig (Ung SIND og Bedre Psykiatri).

Johanne har det i dag bedre og har taget en uddannelse som recovery mentor, som er
en ny uddannelse, der er startet i et samarbejde mellem SIND, LAP og Aalborg Kommu-
ne. Uddannelsen skal bruges til at hjeelpe andre i samme situation, som hun selv har
veeret.

| figur 4.5 viser, at 88 % af de adspurgte foreeldre i det oprindelige spgrgeskema vurde-
rer, at deres deltagelse i netveerksgruppen desuden har medvirket til, at deres familie
enten i meget hgj grad eller i nogen grad fungerer bedre.

Figur 4.5 1 hvor hgj grad oplever du, at din deltagelse i netveerket har medvirket til at
din familie fungerer bedre?

Imegethgj grad
Inogen grad 66%
Hverken eller

Imindre grad

Sletikke

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Note:n =133
Kilde: Oxford Research A/S 2011

| det opfglgende spgrgeskema er foraeldrene blevet spurgt ind til, hvad deres deltagelse i
netvaerksgruppen konkret har betydet for deres naermeste familie. Som det fremgar af
figur 4.6, har en relativ stor andel af foreeldrene, svarende til 27 %, svaret 'ved ikke’,
hvilket indikerer, at de har sveert ved at definere effekten pa deres nsermeste familie.
Lidt over halvdelen af de adspurgte forseldre, svarende til 52 %, vurderer imidlertid, at
der generelt er blevet feerre konflikter i familien, mens 39 % oplever, at de har mere
overskud til at tage sig af eventuelle sgskende uden diagnoser. Udfordringer i forhold til
sgskende til barn med psykiske lidelser er, som tidligere beskrevet, ofte en overset pro-
blematik, og det anses derfor som positivt, at én sa relativ stor andel af foraeldrene vur-
derer at have faet mere overskud til sgskende.

En foreelder forklarer, at det ikke mindst er en stgrre forstéelse for deres barn, som har
medvirket til feerre konflikter:

Fordi vi som forzeldre har faet en starre forstdelse for de udfordringer, vores datter
stdr over for, har vi ikke s& mange sammenstad med hende. Vores datter far mere
overskud til andre udfordringer, og det gar vi i ovrigt ogsa som forzeldre (Foreelder
Opfalgende sporgeskema)).

52



Figur 4.6 Hvad har din deltagelse i foreeldrenetveaerket betydet for din naermeste fami-
lie?

Der er generelt faerre konflikteri familien 52%

Der er blevet mere overskudtilattage sig af
eventuelle sgskende uden diagnoser

Mitparforhold er blevet styrket

Andet

Familien deltager oftere i aktiviteter sammen med
venner og gvrige familiemedlemmer
Hele familien er oftere sammen om feelles
aktiviteter

Ved ikke

Note: n=79
Note: Multipel svarmulighed , 140 besvarelser
Kilde: Oxford Research A/S 2011
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Deltagelsen i netveaerksgruppen har, som vist i figur 4.6, i mindre grad medvirket til at
styrke parforholdet, og til at familien oftere deltager i feelles aktiviteter. At kun 25 %
vurderer, at deres deltagelse i netvaerksgruppen har styrket deres parforhold, kan skyl-
des, at langt fra alle deltager i netvaerksgruppen sammen med deres partner. Svarene fra
det opfelgende spargeskema viser, at lidt under halvdelen, svarende til 46 % af de 79
foreeldre, for det meste deltog i netveerksgruppen alene, 41 % for det meste deltog
sammen med deres partner, mens de sidste 14 % ikke havde nogen partner, da de del-
tog i netveerksgruppeforlgbet.

I de kvalitative interview med foreeldrene fremgar det desuden, at der ikke i alle projek-
ter er lige meget fokus pa, hvordan det syge barn indvirker pa parforholdet. De fleste
netvaerksgrupper begynder med en runde, hvor foraeldrene forteeller, hvordan det gar,
og i denne forbindelse bliver der typisk taget udgangspunkt i, hvordan det gar med bar-
net og ikke med fx parforholdet. Det er evaluators fornemmelse, at der i hgjere grad
bliver dbnet op over for indvirkningen pa parforholdet i de lukkede grupper, hvor foreel-
drene har opbygget et tillidsforhold.

Evaluator vurderer pa baggrund af de to spgrgeskemaundersggelser blandt foreeldre og
de kvalitative interviewrunder ude i projekterne, at netvaerksgrupperne ikke alene har en
positiv effekt pa foreeldrene, men ogsa pa deres familier og relationen til deres bgrn. Ved
at foreeldrene far sterre viden om deres barns sygdom og bliver bedre til at forsta, hvor-
dan de tackler den i hverdagen, opstar der ikke mindst feerre konflikter med barnet, og
der bliver mere overskud til eventuelle sgskende uden diagnoser. Hvordan foraeldrenes
deltagelse i netvaerksgrupperne i gvrigt indvirker pa deres bgrn uddybes i nzeste afsnit.

4.4 Effekten pa bgrnenes trivsel

Netveerksgruppernes effekt pa bernenes trivsel er sveerere at pavise direkte sammenlig-
net med effekten pa foreeldrene. Det understreges af savel eksperter, foreeldre, bgrn,
kontaktleerere og netveerksledere, at der er mange faktorer, som spiller ind pa bagrnenes
trivsel, og at det er sveert at vide, hvordan bgrnene ville have haft det, hvis ikke foreel-
drene havde deltaget i netvaerksgruppen.
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De kontaktleerere, som evaluator har interviewet, er meget positiv indstillet over for til-
buddet om en netvaerksgruppe for foraeldrene til de bgrn, som de underviser. Flere af
dem har imidlertid sveert ved at se en klar effekt af tilouddet pa bgrnene. En af de kon-
taktleerere, som evaluator har interviewet, papeger, at medicin er en af de faktorer, som
ud fra hendes vurdering har stgrst betydning for barnets trivsel:

Generelt har han gode relationer til de voksne, men i de situationer, hvor han ikke
far taget sin medicin, skaber han store problemer. S4 kan han meget pludseligt
taende fuldstaendig af over for en leerer, og andre der beder om at gore et eller
andet. Nar han ikke tager sin medicin, bliver han utilregnelig (En kontaktizerer -
Barnecenter Bornholm).

Evaluator skgnner imidlertid, at foreeldrenes udbytte i form af en gget accept og forstael-
se for deres barns sygdom samt et gget antal redskaber til at handtere deres barns psy-
kiske lidelse har en positiv afsmittede effekt i forhold til bgrnenes trivsel.

Evaluators formodning om sammenhaengen mellem foraeldrenes trivsel og bgrnenes triv-
sel understgttes bl.a. af de kvalitative interview med netvaerksledere, foreeldre og barn.
En netveerksleder forklarer her, hvordan hun mener, at bgrnene har gavn af netvaerks-
grupperne:

Det at foraeldrene far redskaber betyder, at stressen i hfemmet bliver meget min-
dre. Plus at foraeldrene bliver mere anerkendende over for barnene, nar de har
styr pd egen stress. Jeqg er helt overbevist om, at stressen falder efter deltagelse i
en netvaerksgruppe (Netvaerksleder Foreningen for Bedre Psykiatri).

At foreeldrenes mulighed for at mades i netveerksgrupper seenker stressniveauet i hjem-
met bekraeftes ved fokusgruppeinterviewene af flere foraeldre, som papeger, at net-
veerksgrupperne giver dem et stgrre overskud, som ogsa deres bgrn har gavn af:

Jeg foler, at jeg har mere overskud som foraelder, nar jeg har faet lzesset af. Det
giver noget terapeutisk. Jeg er mere afslappet, nar jeg kommer hjem. Det hjaelper
mig [ min rolle som foraelder, nar jeg har noget mere overskud. Det betyder utrolig
meget i forhold til min sen (Forseldre Netvaerksgrupper i Region Midtjylland —
SIND).

En anden foreelder bekreefter ligeledes, at netveerksgrupperne giver hende mere over-
skud til hendes sgn, som lider af autisme. Hun fremhaever, at hendes overskud smitter af
pa en meget handgribelig made i forhold til hendes segns hverdag.

HVis jeg ikke har s& meget overskud, sa smitter det af, og sa sidder han og spiller
computer hele dagen. Nar jeg har mere overskud, kan jeg sige, nu tager vi ud og
gar en tur og tager i motionscenter. Det er nogle sma skridt (Foraelder Landsfor-
eningen for Autisme).

Som tidligere beskrevet papeger bade forzeldre og netvaerksledere, at foraeldrenes for-
staelse for deres bgrns sygdom har stor betydning i forhold til deres evne til at rumme
deres bgrn. Dette bekreeftes desuden i interviewene med bgrnene, bl.a. i et interview
med Nanna, som, efter at hendes foreeldre startede i en netveerksgruppe, har faet et
bedre forhold til iseer sin far og kommet ud af sit hashmisbrug.
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Nannas historie — Er kommet ud af hashmisbrug og overskud til terapi

Nanna er 21 ar og har lidt af depression og angst, siden hun var 14 ar. For lidt over
et ar siden begyndte Nannas foreeldre at deltage i en netveerksgruppe under De-
pressionsforeningen. Nanna var i fgrste omgang sur over, at foraeldrene ikke havde
fortalt hende om det, men efter kort tid veennede hun sig til tanken. Hun var glad
for, at begge hendes foreeldre havde valgt at deltage i gruppen. Hun oplevede
nemlig, at isaer hendes far havde sveert ved at forstd hendes sygdom:

Jeg var rigtig glad for, at isaer min far var med til det. Han havde rigtig sveert
ved at forsta min sygdom. Han sa den som dovenskab. Jeg flyttede hjemme-
fra, da jeg var 18 ar. Min far og jeg kunne ikke vaere i rum sammen. Men nu
snakker jeg nsesten mere med min far end med min mor. Han ringer hver
aag for at hare om min dag. Vi har faet et meget tzettere forhold.

Efter at foreeldrene begyndte i netveerksgruppen, har Nanna faet et meget bedre
forhold til sin far. Nanna mener desuden, at foreeldrenes deltagelse i gruppen har
haft en gavnlig indvirkning pa hendes sygdom. Hun havde nemlig ikke far turdet
fortzelle sine foraeldre om hendes hashmisbrug:

Jeg tror ogsa, at det har veaeret godt i forhold til min sygdom. Det var 0gsa
efter, at mine foreeldre begyndte i netvaerksgruppen, at jeg tog mod til at
fortzelle dem, at jeg var afhaengig af hash og havde veeret det i tre ar.

Hendes foraeldre blev selvfalgelig kede af det, men bebrejdede hende ikke hendes
hashmisbrug. De lod hende i stedet forsta, at de ville gere alt for at hjeelpe hende
ud af det. Nanna er ikke sikker pa, at hendes far havde reageret pa samme forsta-
ende made, hvis ikke han havde gaet i netvaerksgruppen. | dag har Nanna veere fri
af sit hashmisbrug i lidt under et ar og har faet kreefter til at ga i terapi for sin de-
pression og angst. Det havde hun ikke, mens hashmisbruget stod pa.

Nanna vurderer, at hendes foreeldre har faet meget ud af at ga i netveerksgruppen
og er meget glad for, at hendes foraeldre har haft det tilbud:

Jeg er rigtig glad for, at de har gdet derinde, og jeg ville onske, at alle foreel-
dre til barn med psykiske lidelser fik sadan et tilbud. Det viser, at de har inte-
resse for det. Det er rart, at de viser, at de gerne vil blive bedre til at forsta
mig.

At netveerksgrupperne ikke alene har en positiv effekt pa foreeldrene, men ogsa pa deres
barn, bekraeftes desuden af resultaterne af det oprindelige spgrgeskema. Som vist i figur
4.7 svarer 80 % af foraeldrene, at deres barn i meget hgj eller nogen grad har haft gavn
af deres deltagelse i netveerksgruppen.
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Figur 4.7 1 hvor hgj grad vurderer du, at dit barn har haft gavn af din deltagelse i for-
eeldrenetveerket?
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Note:n =132
Kilde: Oxford Research A/S 2011

Effekten pa barnene er dog mindre tydelig i forhold til spargsmaélet om, hvilke andre for-
mer for stgtte bgrnene modtager i forbindelse med deres psykiske lidelse. Dette spgrgs-
mal er blevet stillet til foraeldrene, dels i barneskemaet, som er besvaret ved netveerks-
gruppernes begyndelse, og dels i det opfalgende spgrgeskema, som er besvaret efter
netveerksgruppernes afslutning.

Det er pa baggrund af figur 4.8 ikke muligt direkte at pavise, at barnene som felge af
deres forzeldres deltagelse i netveerksgruppen har faet mindre brug for stgtte i forbindel-
se med deres psykiske lidelse.

Figur 4.8: Hvilke andre former for stgtte modtager et eller flere af dine bgrn i forbindel-
se med sin psykiske lidelse?
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Kilde: Oxford Research A/IS 2011
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Som det fremgar af figur 4.8, er der i forbindelse med det opfalgende skema en lidt min-
dre andel af foraeldrene, som svarer, at deres barn modtager terapiforlgb, mens der om-
vendt er en lidt stgrre andel, der svarer, at bgrnene fx modtager ambulant behandling i
bgrne- og ungdomspsykiatrien og stattetimer i skolen.

Idet et vigtigt formal med netvaerksgrupperne netop er at give foreeldrene en starre vi-
den om de stgttemuligheder, der er for deres bgrn, anser evaluator det ikke for overra-
skende, at der i forbindelse med det opfalgende foraeldreskema er en stgrre andel af
foreeldre, som svarer, at deres barn gar i specialskole eller modtager stattetimer sam-
menlignet med bgrneskemaet.

4.4.1 Udbytte i forhold til (gen)indleeggelser og gen(anbringelser)

Som vist i forandringsteorien i kapitel 1 har netveerksgrupperne pa langt sigt til formal at
forebygge (gen)indleeggelser og gen(anbringelser) blandt bgrn og unge med psykiske
lidelser. Det er i denne evaluering ikke muligt at komme med en endelig vurdering af,
hvorvidt disse méal er opfyldt eller ej. Dels er det med dette evalueringsdesign ikke muligt
at isolere indsatsen af netveerksgrupperne, dels peger savel evalueringens eksperter sa-
vel som evalueringens fund pa, at effekten pa antallet af anbringelser og indleeggelser
ikke er entydig, men kan ga begge veje.

Foraeldre, projektledere og netveerksledere er delte i forhold til deres vurdering af, hvor-
vidt netveerksgrupperne i det hele taget er i stand til at forebygge gen(indlaeggelser) og
gen(anbringelser).

Projektleder og netveerksleder i Depressionsforeningen mener, at netveerksgrupper kan
forebygge genindleeggelser.

Jeg tror goadt, at netveerksgrupperne kan veere med til at forebygge genindlaeggel-
ser blandt de unge. Grunden til, at man begyndte at lave psykoedukation af forsel-
dre var jo, at de patienter, som havde mere kritiske forseldre, blev hyppigere ind-
lagt. Miljoet kan have en beskyttende vedligeholdende effekt. Hvis man forst far
depression, sd kan den mdde, som omgivelserne mader én pa, vaere med til, at
man far det veerre, fx hvis man bliver kritiseret for sin psykiske lidelse.. (Projektle-
der/netveerksleder i Depressionsforeningen)

Projekt- og netveerksleder i Depressionsforeningen papeger i overensstemmelse med
resultaterne af denne evaluering, at barnene far det ud af netveerksgrupperne, at foreel-
drene far en starre viden og forstaelse for, hvad der foregar inde i dem. Bgrnene bliver
derfor i mindre grad megdt med kritik, og der bliver p& denne made en stressfaktor min-
dre i bgrnenes liv.

Foreeldrene er i det opfalgende spgrgeskema blevet spurgt ind til deres vurdering af,
hvorvidt deres deltagelse i netveerket har veeret med til at forebygge dels
(gen)indleeggelser, dels (gen)anbringelser af deres barn.

Som det fremgar af figur 4.9 har en relativ stor andel af foreeldrene valgt svarmuligheden
'ikke relevant’ til spargsmalet om savel (gen)indleeggelser som (gen)anbringelser.
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Figur 4.9. hvor hgj grad vurderer du, at din deltagelse i netvaerket har medvirket til at
forebygge (gen)indleeggelse/(gen)anbringelse af dit barn/dine bgrn pa en bgrne- og
ungdomspsykiatrisk afdeling?
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Kilde: Oxford Research A/S 2011 " (gen)anbringelse  # (gen)indieeggelse

Den store andel af foreeldre, som har svaret 'ikke relevant’, hanger formentlig sammen
med, at flere af de adspurgte foreeldre forholder sig skeptiske til, hvorvidt de ville kunne
hindre en indlaeggelse eller en anbringelse. Flere af foraeldrene understreger, at de star
afmaegtige over for deres barns sygdom, og at de ikke kan hindre, at deres barn far det
veerre i perioder. En foraelder forklarer:

Vi har faet en starre viden og forstielse for, hvad der foregdr inde i vores bamn, og
hvor sveert det er. Vores barn har vaeret indlagt, men jeg tror ikke pa, at det her
gar noget som helst i forhold til indlaeggelser. Men man forstar dem bedre, og man
far nemmere ved at tackle dem. (Foraelder Landsforeningen for Bedre Psykiatri)

Flere foraeldre forklarer pa samme made, at deres deltagelse i netvaerksgruppen har gjort
dem bedre til at klare de svaere perioder, men ikke til at hindre, at deres barn indlaegges,
hvilket mange oplever ikke at have nogen indflydelse pa.

Det er nok lidt sveert at hindre en indleeggelse, men jeg vil vaere bedre rustet ved en
evt. indleeggelse. (Foreelder i det oprindelige spargeskema)

I forhold til spgrgsméalet om, hvorvidt netveerksgruppeforlgbet kan forebygge anbringel-
ser, er foreeldrene ligeledes skeptiske og understreger pd samme made som i forbindelse
med spgrgsmalet om indleeggelse, at netvaerksforlgbet snarere har rustet dem til bedre
at kunne handtere en anbringelse:

Vores aatter er skizofren, og vi kan ikke rumme hende i familien. Det er nodven-
digt med professionel hjselp. Gruppen hjalp os til at acceptere, at det ikke var os,
der havde svigtet som foraeldre. (Foraelder i det opfalgende sporgeskema)

Der er imidlertid ogsa eksempler pa foreeldre, som vurderer, at netvaerksforlgbet har
medbvirket til, at de har kunnet undga en anbringelse:

Vi overvejede en anbringelse, fordi han var voldelig, sa det har hjulpet liat. Jeg tir-
rer ham ikke sa meget. Der er feerre konfiikter. (Foraelder Landsforeningen for
Bedre Psykiatri)

Evalueringens eksperter stiller sig i overensstemmelse med de adspurgte foreeldre isaer
skeptiske over for netveerksgruppernes evne til at forebygge (gen)indlaeggelser blandt
bgrnene. De papeger, at det er vigtigt at forstd alvorsgraden i psykiske lidelser, og at
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foreeldrene som oftest ikke har nogen mulighed for at hindre de symptomer, der ville
kunne udlgse en indlaeggelse. Som det fremgar af kapitel 2, har langt hovedparten af
bgrnene til foreeldrene i netvaerksgrupperne en diagnose pa en psykisk lidelse, hvilket
bevidner om alvorsgraden i deres psykiske tilstand.

Eksperterne papeger ligeledes, at foreeldrenes adfaerd over for deres barn langt fra er
den eneste faktor, som pdvirker bgrnenes psykiske tilstand og tilbgjeligheden til
(gen)indleeggelser. Ud over foreeldrenes adfeerd har terapiforlgb, tilgeengeligheden af
kommunale og regionale tilbud og medicinering desuden stor indflydelse pa bernenes
tilstand samt tilbgjeligheden til (gen)indlaeggelser. | interviewene med bgrnene naevner
de selv keerester, behandling og venner som nogle af de faktorer, som foruden foreeldre-
nes stgtte og opbakning har indflydelse pa deres sygdomsforlgb.

Endelig fremhaever eksperterne, at foraeldrene i forbindelse med deres deltagelse i net-
veerksgrupperne formentlig er blevet styrket i at stille krav pa deres bgrns vegne, hvilket
kan betyde, at netveerksgrupperne i stedet for faerre indlaeggelser og anbringelser kunne
forestilles at resultere i flere.

Evaluator har, som tidligere beskrevet, ikke beleeg for at kunne vurdere, hvorvidt net-
veerksgrupperne har resulteret i flere eller feerre indleeggelser og anbringelser. Savel
foreeldrenes besvarelser af spagrgeskemaer som fokusgruppeinterviewene med foreeldre
understatter dog eksperternes formodning om, at foraeldrene styrkes i at opsgge tilbud til
deres bgrn. Effekten pa indleeggelser og anbringelser er derfor langt fra entydig, men
tyder derimod pa at kunne ga begge veje.

Evaluator skgnner pa baggrund af de mange foraeldre, som haevder at have faet en star-
re forstaelse for deres barns sygdom samt redskaber til at tackle denne, at det er sand-
synligt, at netveerksforlgbene har medvirket til at forbedre bgrnenes trivsel i starre eller
mindre grad. Grundet alvorsgraden i bgrnenes psykiske lidelser, vurderer evaluator imid-
lertid, at der vil veere situationer, hvor en indlaeggelse eller anbringelse ikke vil kunne
forebygges.
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Kapitel 5. Metode

| dette kapitel beskrives de metoder og dataindsamlingselementer, som ligger til grund
for evalueringen af de ni netveerksprojekter. Dataindsamlingen er foretaget i perioden fra
februar 2008 til juni 2011 og inddrager alle relevante kilder igennem brug af kvalitative
savel som kvantitative metodeelementer.

Figur 5.1. viser, hvordan evalueringens metodeelementer fordeler sig tidsmaessigt over
perioden fra 2008 til 2011.

Figur 5.1: Metodeelementer i evalueringen af netveerksprojekter
De tre spargeskemaundersggelser blandt forseldre er foregadet lobende efterhianden,

som nye netveerksgrupper begynder og andre afsluttes

Udlevering af Interview med Udllevering
Udlevering af oprindeligt Interview med projektledere, af det
borneskema sporgeskema kontaktleerere og foreeldre, born og  opfalgende
til foreeldre kontaktpeedagoger netveerksledere i til foreeldre
l alle profekter
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| | | >
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ring til pro- ering til pro- ring til pro-
Jektledere Jektledere Jektledere
1. dialog- 2. dialog- 3. dialog-
. seminar seminar seminar
Interview med
projektledere

Kilde: Oxford Research 2011

Hvert enkelt metodeelement uddybes i det efterfaglgende:

|5.1 Kortleegningsinterview

Som opstartselement er der gennemfgrt en kortleegning af de igangsatte projekters akti-
viteter, projektmedarbejdernes kompetencer og faglige baggrund, formal, malgrupper og
projektplaner gennem interview med projektlederne.
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Gennem interviewene er der opnaet detaljeret viden om de stgttede projekters baggrund,
organisering, aktiviteter, malgruppe, medarbejdere m.v. P& baggrund af de indsamlede
oplysninger har Oxford Research konstrueret en database, der indeholder information om
de forskellige projekter eksempelvis i forhold til: malgruppe, diagnoser og metodiske
tilgange.

|52 Selvevaluering

Projekterne har besvaret selvevalueringsskemaer af tre omgange. Farste gang i foraret
2008, anden gang i efteraret 2009 og tredje gang i foraret 2011.

Skemaerne er blevet udarbejdet specifikt til den fase, som projekterne har veeret i. Det 1.
skema har saledes haft saerligt fokus pa rekruttering, det 2. skema pa udskiftninger i
deltagerskaren og det 3. skema om projekternes forankring og videreformidling af erfa-
ringer. Alle tre selvevalueringsskemaer har indeholdt spgrgsmal, som har stillet fokus pa
'harde’ resultatmal og mere 'blgde’ processpgrgsmal i forhold til at opna viden om net-
veerksprojekternes forlab.

De tre skemaer har sikret, at evaluator lgbende har faet dokumentation og viden om

projekternes erfaringer, udvikling og resultater. Endvidere har selvevalueringsskemaerne
givet projektlederne mulighed for refleksivitet, laering og udvikling undervejs.

| 5.3 Barneskema med SDQ

Som vigtigt element i evalueringen er foreeldrene i netvaerksgrupperne blevet bedt om at
udfylde et bgrneskema, som indeholder et SDQ-skema. SDQ-spgrgeskemaet anvendes
med henblik pa at male barnenes symptombelastning og trivsel. Forméalet med at danne
en profil af bgrnene har veeret at afdaekke, hvilken type af barn/unge, der har veeret
omfattet af netveaerksprojekterne — herunder at sikre, at puljemidlerne er blevet anvendt
pa bern/unge, der kan karakteriseres som psykisk syge.

Idet bgrnenes SDQ-score ikke kan anvendes som enkeltstadende succeskriterium for net-
veerksprojekterne, har bgrneskemaet foruden SDQ-skemaet desuden indeholdt spgrgsmal
om, hvorvidt barnet har faet en diagnose eller modtager receptpligtig medicin. De sup-
plerende spgrgsmal om diagnose og brugen af receptpligtig medicin bidrager foruden
bgrnenes SDQ-score til en vurdering af, hvorvidt bgrnene falder inden for malgruppen
eller ej.

SDQ-skemaet bruges til at screene bgrns sociale og psykiske tilstand. Skemaet er udviklet
i 1999 af Robert Goodman og er siden oversat til en lang raekke sprog, heriblandt dansk.
Der er tre forskellige former for SDQ-skemaer. Det ene er et selvrapporteringsskema til
unge mellem 11 og 16 ar. Herudover findes der et skema til foreeldrenes bedgmmelse af
deres 3-16-arige barn. Endelig er der et skema til leerernes vurdering af bgrn mellem 4
og 16 ar. SDQ er et standardiseret spgrgeskema med 25 spgrgsmal, som samlet set ud-
gar SDQ-skalaen. Disse 25 spgrgsmal er opdelt pa fem kategorier, der hver iseer afdeek-
kes gennem fem spgrgsmal. De fem kategorier er: Emotionelle problemer hos barnet,
Adfeerdsproblemer, Hyperaktivitet, Kammeratskabsproblemer og Prosocial adfeerd.
Spargsmalene er enkle og har tre svarkategorier: 'passer ikke’, '‘passer delvist’ eller ’pas-
ser godt'. Afhaengig af besvarelserne pa de enkelte spgrgsmal opnar hvert barn et point-
tal, der indikerer, om barnet falder inden for normalomrédet, befinder sig i midtergrup-
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pen eller falder uden for normalomrédet inden for hver delkategori. Desuden opnar hvert
barn en samlet veerdi for symptombelastning, der bygger pa delkategorierne med undta-
gelse af den prosociale adfeerd. Herudover findes der til SDQ-skalaen et suppleringsark,
hvor barnets samlede sociale og psykiske vanskeligheder males. Der spgrges ind til,
hvorvidt barnet samlet set er bebyrdet af de beskrevne symptomer, og hvorvidt sympto-
merne har en indflydelse pa barnets daglige liv i hjemmet, i skolen, i forhold til kammera-
terne og i forhold til fritidsaktiviteter'?,

Da flere af netveerkene bygger pa principper om anonymitet, har det ikke vaere muligt at
sende spgrgeskemaer direkte til foraeldrene pa deres hjemmeadresse. Spgrgeskemaet er
i stedet blevet uddelt til foraeldrene via netveerkslederne i starten af netveerksforlgbet.
Bgrneskemaet er blevet udfyldt fra juni 2008 til maj 2011. Der er i alt kommet 357 be-
svarelser pa bgrneskemaet.

| 5.4 Oprindeligt spgrgeskema til foreeldre

Med henblik p& at vurdere udbyttet af netveerksgrupperne er der blevet udsendt to spar-
geskemaer til foraeldre. Et oprindeligt, som belyser foraeldrenes umiddelbare tilfredshed
og vurdering af udbyttet og et opfalgende spargeskema, som belyser foreeldrene vurde-
ring af udbyttet et stykke tid efter netvaerksgruppernes afslutning.

Savel det oprindelige som det opfglgende spergeskema indeholder bade spgrgsmal om
foreeldrenes udbytte og deres vurdering af udbyttet for deres bgrn.

Det oprindelige spgrgeskema er blevet uddelt til foraeldrene via netvaerkslederne ved
netveerksgruppernes afslutning. Det oprindelige spgrgeskema er blevet udfyldt fra juni
2008 til maj 2011. Der er i alt kommet 134 besvarelser pa det oprindelige spgrgeskema.

| 5.5 Opfglgende spgrgeskema til foreeldre

Med henblik pa at kortlaegge effekten af netveerksgrupperne pa laengere sigt er et opfal-
gende spgrgeskema blevet udsendt til de foreeldre, som i det farste spgrgeskema malret-
tet foraeldre har givet Oxford Research tilladelse til at kontakte dem igen. Mens det farste
spergeskema havde til formal at kortlaegge forzeldrenes umiddelbare udbytte af net-
veerksgruppen ved forlgbets afslutning, er formalet med det opfglgende spargeskema at
kortleegge effekten et stykke tid efter netvaerksforlgbet afslutning.

| alt havde 74 foreeldre i det farste spgrgeskema givet Oxford Research tilladelse til at
kontakte dem igen. Heraf svarede 54 pa det opfglgende spgrgeskema, hvilket giver en
svarprocent pa 73 %.

For at gge antallet af besvarelser valgte evaluator desuden at udsende et dbent link til
projektlederne, som blev bedt om at videreformidle spargeskemaet til forseldre, der som
minimum havde deltaget i en netveerksgruppe i et ar. Baggrunden herfor er, at evaluator
i lgbet af den kvalitative interviewrunde blev opmaerksom p4, at ikke alle netveerksgrup-
per pa forhand har haft en tidsmaessig afgreensning. Der er derfor foraeldre, som har

3 Kgbenhavns Kommune 2009: Familie fokus og SDQ — SDQ maélinger ved familie fokus (M&l — og rammekonto-
ret for bgrn og familier)
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deltaget i en netveerksgruppe i et til to &r uden at modtage et spgrgeskema, fordi de
fortsat deltager i gruppen.

| alt har 25 foreeldre besvaret spgrgeskemaet igennem det abne link. Dette betyder, at i
alt 79 foreeldre har besvaret det opfglgende spgrgeskema. Spgrgsmalene i spgrgeskema-
et er formuleret pd en made, sa de bade kunne besvares af foraeldre, der havde besvaret
det fagrste spgrgeskema, og af foreeldre der ikke havde.

| 5.6 Interview med klasseleerere/kontaktpaedagoger

Der er blevet gennemfgrt kvalitative interview med i alt syv kontaktleerere. De syv kon-
taktleerere er enten stgtteleerere, studievejledere eller klasseleerere, som foraeldrene i
netvaerksprojekterne har givet Oxford Research tilladelse til at kontakte. Formalet med
interviewene har veeret at undersgge om kontaktleerere ud fra deres daglige eller naesten
daglige kontakt med barnet/den unge har kunnet spore en effekt af foraeldrenes delta-
gelse i et netveerksprojekt.

Ikke alle de kontaktleerere, som Oxford Research har talt med, var klar over foreeldrenes
deltagelse i et netvaerksprojekt. De papeger alle, at de har sveert ved at vurdere, om en
given forandring hos barnet/den unge skyldes netveaerksprojektet eller andre faktorer.

| 5.7 Kuvalitative dybdestudier

I den afsluttende fase af evalueringen er der for hvert projekt foretaget fglgende inter-
view:

Personligt interview med projektlederen

Personligt interview med netveerkslederen
Fokusgruppeinterview med foraeldre fra netvaerksgrupperne
Personligt interview med et barn til en deltagende foreelder.

Formalet med de kvalitative interview har vaeret at ga i dybden med de styrker og svag-
heder, som er blevet belyst igennem de projektspecifikke selvevalueringer. Endvidere har
de kvalitative interview bidraget med en kvalitativ vinkel pa udbyttet af netveerksgrup-
perne for sével foreeldre og barn.

Interviewene er foretaget som semi-strukturerede interview med en tematisk interview-
guide. Dette bevirker, at interviewene har omhandlet de samme temaer, men dog samti-
dig har veeret aben over for nye vinkler.

Interviewene med bgrnene til de deltagende foreeldre er foregdet pa barnets praemisser
med forudgdende kyndig vejledning af evalueringens ekspertpanel. Interviewene har
veeret ganske korte — oftest under en halv time — af hensyn til belastningen pa bgrne-
ne/de unge. Interviewene er ogsa her foretaget pa baggrund af en interviewguide, men
sjeeldent uden at denne har vaeret styrende for samtalen. Intervieweren har saledes ikke
siddet med papirer, idet dette ville kunne skabe en barriere mellem intervieweren og
barnet/den unge. Der er ligeledes ikke fgrt referat under interviewet, men foretaget lyd-
optagelse til senere udarbejdelse af referat. Denne interviewform har haft til formal at
skabe de bedste betingelser for at fastholde barnets koncentration. Indholdet og udbyttet
har veeret meget forskelligt, hvilket evaluator finder ganske naturligt, idet bgrnenes psy-
kiske tilstand har veeret meget forskellig til trods for, at udveelgelsen har taget hgjde for,
at de har skullet kunne gennemfare.
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| 5.8 Dialogseminarer

Der er i lgbet af evalueringsperioden blevet afholdt tre dialogseminarer med fokus pa at
diskutere og identificere good practice. De tre seminarer er afholdt i henholdsvis novem-
ber 2008, november 2009 og november 2010. Netvaerksprojekterne har ved seminarerne
vaeret repreesenteret med 1-2 mand, som bade har vaeret projektledere og netvaerksle-
dere.

Programmet for seminarerne har dels bestaet af opleeg fra evaluator, som har preesente-
ret de forelgbige resultater af evalueringen, og dels af workshops, hvor projektlederne er
blevet sat sammen for at diskutere gennemgaende udfordringer og opmaerksomheds-
punkter i projekterne. Seminarerne har sdledes fungeret som et rum for erfaringsud-
veksling.

| 5.9 Ekspertmgder

Til evalueringen har veeret tilknyttet to eksperter, som Igbende er blevet inddraget med
henblik p& at kvalitetssikre savel dataindsamlingen som selve analysen. De to eksperter
er bgrne- og ungdomspsykiater Hanne Bgrner og psykolog Helmer Bgving Larsen. Hanne
Berner er til daglig centerchef ved Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Center pad Glostrup
Hospital. Helmer Bgving Larsen er lektor i klinisk barnepsykologi pa Kgbenhavns Universi-
tet.

64



