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Forord

Denne rapport praesenterer resultaterne fra en vidensafdakning af indsatser til voksne
parerende pa socialomrddet. Rapporten indkredser begrebet ‘pararende’ og beskriver de
indsatser, som vidensafdaskningen har identificeret, der sigter mod at stette og/eller ind-
drage parerende til borgere, der lever med sociale eller psykiske problemer eller fysiske
handicap.

Dermed bidrager rapporten til et stadig sterre overblik over pargrendeindsatser i Dan-
mark.

Undersagelsen er baseret pa en litteraturgennemgang af nyere danske kortleegninger af
parerendeomradet og pa interview med kommuner og organisationer, der arbejder med
voksne pargrende eller netvaerk til voksne pa socialomradet. Vi vil gerne takke alle orga-
nisationer og kommunale tilbudsledere og medarbejdere samt interne og eksterne for-
skere og eksperter for at stille deres viden til radighed. To anonyme reviewere takkes
ogsa for deres gode og konstruktive kommentarer til rapporten.

Evalueringen er gennemfert af VIVE — Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for
Velfaerd. Seniorforsker Laura E. Navne har veeret projektleder for undersegelsen og har
gennemfert og afrapporteret vidensafdaekningen sammen med analytiker Josefine Frgs-
lev-Thomsen. Undervejs har vi modtaget sparring til design og afrapportering fra pro-
fessor Lone Gran, seniorforsker Leif Olsen, chefanalytiker Helle Max Martin samt hjaelp
til iseer litteraturgennemgang fra studentermedhjaelper Sidsel Frida Andersen.

Undersggelsen er bestilt og finansieret af Socialstyrelsen.

Kraen Blume Jensen
Forsknings- og analysechef, VIVE Social
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Sammenfatning

Formalet med denne rapport er at bidrage til et sterre overblik over indsatser til voksne
parerende pa socialomradet.

Rapporten er blevet til pad opdrag fra Socialstyrelsen, som har gnsket at igangsaette en
afdaekning af, hvad vi ved om indsatser til voksne pargrende pa socialomradet, seerligt
parerende til mennesker med handicap, social udsathed og psykisk sarbarhed.

Nar vi igennem rapporten taler om voksne pargrende pa socialomradet, betyder det, at
malgruppen for denne undersagelse udelukkende har veeret voksne mennesker, der pa
en eller anden made er pargrende til et andet voksent menneske, der lever med et han-
dicap, med en psykisk sarbarhed eller i social udsathed. Viden om og erfaringer med
bern under 18 &r som parerende eller foraeldre og seskende som pargrende til bern under
18 ar er saledes ikke omfattet af denne undersggelse.

Med afsaet i en litteratursegning og interview med repraesentanter fra borger- og pare-
rendeorganisationer og kommunale tilbudsledere og medarbejdere sgger rapporten at
besvare spgrgsmalene:

= Hvem er 'de parerende’ ifglge litteraturen og interview?

= Hyvilke indsatser til statte og inddragelse af voksne parerende kan identificeres pa
baggrund af litteratursegning og interview?

= Hvilke udfordringer og muligheder ser organisationer og kommunale tilbudsledere
og medarbejdere i arbejdet med pararendeindsatser?

Rapportens hovedfund

Rapporten finder farst og fremmest, at der /kke eksisterer én feelles forstaelse af, hvor-
dan det giver mening at arbejde med parerende mellem de centrale aktarer pa social-
omradet. | sammenligningen af indsatser til pararendeinddragelse og stette pa tvaers af
de tre malgrupper af mennesker med handicap, psykisk sdrbarhed og social udsathed,
bliver det tydeligt, at der er store forskelle pa, hvordan og hvor meget de kommunale
medarbejdere taler om og teenker pa parerende i deres arbejde med borgerne.

Selvom alle de borger- og pargrendeorganisationer og kommunale tiloudsledere og
medarbejdere, vi har talt med, tilkendegiver, at det ideelle ville vaere at inddrage og
stotte voksne parerende pa socialomradet, spaender det meget vidt, om de overhovedet
retter opmaerksomhed mod de pargrende i deres arbejde, og om de har nogle erfaringer
med samt kompetencer og ressourcer til at arbejde med péargrende.

P& handicapomrédet tegner praksisafdaekningen et billede af et pararendefelt, der vok-
ser sig staerkere i organisering. Socialpsykiatrien har artiers erfaring med at inddrage
parerende i fx behandling af mennesker med psykiske lidelser. Derimod er det en ud-
bredt opfattelse blandt fagpersoner og eksperter inden for omradet hjemlashed, at der
ofte ikke er nogen péarerende at arbejde med, og at de parerende ikke fremgar som en
opgave, fagpersonerne skal lzse. P& misbrugsomrédet finder vi i litteraturen eksempler



pa misbrugsbehandling, der er mélrettet hele familier. For eksempel ved vi fra forsknin-
gen, at paregrende til mennesker med et misbrug ofte er meget — hvis ikke lige sa - pavir-
kede af misbruget, som mennesker med misbrug. Imidlertid erfarede vi med praksisaf-
daekningen, at vi ikke kunne fa kontakt til nogle kommunale akterer, der arbejder inden
for feltet og med parerende.

Rapporten peger dernaest p3, at feltet af pargrendeindsatser er broget og kalder pa kort-
laegning og systematisering. Om end denne rapport langt fra nar i mal med en komplet
kortleegning, sa viser den, at pargrendeindsatser i dag spaender vidt fra de velafprgvede
indsatser som 'LAR AT TACKLE hverdagen som péargrende’ til de mange sma og udoku-
menterede tilbud som telefonrddgivning eller pargrendesamtaler og grupper i regi af or-
ganisationer. Herimellem findes nyere indsatser som fx den kommunale 'pargrendevej-
leder’, der inden for de seneste ar er blevet udbredt til naesten hver tredje danske kom-
mune (Rambegll & Aldre Sagen, 2020b), og som ifelge praksisafdeekningen udger en lo-
vende indsats til parerendeinddragelse og -statte.

Der findes desuden en reekke indsatser, der enten ikke er malrettet — eller bare endnu
ikke er ndet i mal med - at stotte eller inddrage pararende, men som i rapportens prak-
sisafdaekning udpeges som lovende. De udpeges som lovende, fordi de er velkendte,
veletablerede og har en naturlig adgang/indgang til at stette borger og parerende pa én
gang, og til at tiloyde hjeelp til hele familier og netveerk pa mader, der fremmer deres
feelles trivsel og livskvalitet. Eksempler herpa er mentorordninger til mennesker med er-
hvervet hjerneskade, hjerneskadekoordinatorer, Rejseholdet samt den velafprevede
metode Aben Dialog - alle er indsatser, der fra forskellige vinkler arbejder med at saette
sig ind i bade borgerens og de pargrendes situationen og arbejder med metoder, der
potentielt kan fore til starre forstadelse mellem parterne.

Sidst, men ikke mindst, er et meget veesentligt fund i rapporten, at fagpersoner i kom-
muner star over for en sveer opgave, nar de skal vurdere, hvad der er for lidt og for meget
i arbejdet med parerende. De skal fx overveje, hvornar de kommer til at holde nogle pa-
rerende ude, som gerne vil inddrages, og omvendt hvornar deres forsgg pé at inddrage
parerende kan komme til at give parerende opgaver, som de ikke har overskud til at lofte.
Derudover star fagpersoner pa socialomradet nogle gange med en afvejning af, hvornar
det at involvere pargrende pavirker savel borgeren som de parerendes trivsel i negativ
retning.

Nogle parerende- og borgerforhold er, ifalge litteraturen og praksisafdaekningen, praeget
af en form for over- eller underinvolvering i borgerens liv fra de pararendes side. Nogle
gange er en borgers sociale eller psykiske problemer knyttet til dynamikker i familier og
netveerk, der fastholder eller forstaerker borgerens problemer. Nogle gange star medar-
bejderens forestillinger om og vurderinger af, om den konkrete relation er opbyggende
eller nedbrydende i vejen for at arbejde parerendeinddragende. Og det er netop i disse
komplekse situationer, viser praksisafdeekningen, at fagpersoner har et vindue til at ar-
bejde med familier og netvaerk frem for med enkeltindivider.

Rapporten peger specifikt pd, at hvis fagpersoner, der arbejder inden for omréder som
hjemlgshed og misbrug, skal se arbejdet med de pararende og parerendeinddragelse



som relevant og som en del af deres arbejdsomrade, er det nedvendigt at udvide forsta-
elsen af 'de parerende’ fra de klassiske foraeldre- og s@skenderoller inden for familien til
at omfatte netveerk og feellesskaber i bredere og mere dynamisk forstand. Hvis vi ger
det, kan fagpersoner pa disse omrader bedre se meningen med pararendeindsatser og
bringe deres eksisterende kompetencer i spil samt bygge videre pa dem.

Denne rapport konkluderer, at der er mange gode, men forskelligartede og tyndt doku-
menterede, pargrendeindsatser i gang rundt omkring i landet. Derfor er der endnu et
stykke vej i forhold til at fa kortlagt eksisterende indsatser. Der er ikke mindst lang vej
til, at politikere, forskere, organisationer og kommunale tilbudsledere og -medarbejdere
nar til en feelles forstdelse af, hvem de voksne parerende pa socialomradet er, og hvor-
dan man samarbejder med dem og statter dem. Derudover fremgar det af interview med
organisationer og kommunale medarbejdere, at selv ndr man kan tiloyde parerendeind-
satser, sa kan det at rekruttere, dvs. opspore og motivere, pargrende til at deltage i pa-
rerendeindsatserne veere en udfordring, bl.a. fordi nogle parerende har sveert ved at
overskue at tage imod hjeelp, nar de er midt i en livskrise.

Rapporten peger for det farste pa, at det fremadrettede arbejde med pargrendeinddra-
gelse og -statte med fordel kan tage afsaet i nogle af de fa velkendte og velafprevede
indsatser, der har adgang til og fokus pa familie og netvaerk som en helhed og har dialog,
koordination og samarbejde som omdrejningspunkt. Det kan fx vaere indsatser som Aben
Dialog, parerendevejleder, mestringskurser til parerende, hjerneskadekoordinatorer og
Rejsehold, som man kan tage elementer fra og videreudvikle i kommunerne for at under-
stotte det samlede arbejde med at statte borgeren og de parerende pa én og samme tid.

Rapporten peger for det andet pa at undersege mulighederne for, at parerendeindsatser
nogle gange kan drives af familier og netvaerk selv. Det kan fx veere parerende, familier
og netveerk, der har overskud til og kan se muligheder for at genteenke og indrette hver-
dagen pa nye mader, herunder fx at ga ned i arbejdstid. Det kan ogsa veere, at pararende,
der har overskud, kan igangseette tilbud til andre pargrende i en lignende situation, eller
at flere familier slar sig sammen og hjeelper hinanden eller saetter gang i aktiviteter for
familier, der kommer bade borgere og parerende til gavn. Sddanne indsatsalternativer
skal falges med henblik pa understattelse af finansiering og kvalitet.

Perspektiverende opfordrer rapporten til videre studier af, hvornar og hvordan det giver
mening at gruppere pararende efter en borgers problemstilling a la handicap, psykisk
sérbar eller socialt udsat. Vi rejser bl.a. spgrgsmalet om, hvornar og hvorvidt det nogle
gange giver mening at gruppere pargrende efter deres egne kendetegn, sdsom alder,
relation til borger, relation til arbejdsmarked og interesser.



1  Formal og baggrund

| dette kapitel gar vi rede for rapportens baggrund, formal og malgrupper.

1.1 Baggrund

| mere end ti &r har 'de parerende’ og ‘parerendeinddragelse’ vaeret pa den politiske
dagsorden (Regeringen 2010; 2013; Region Hovedstaden 2015; Region Sjeelland, 2013,
Region Hovedstadens Psykiatri, 2020; Kebenhavns Kommune, 2009; Danske Patienter,
2017; Dansk Selskab for Patientsikkerhed, 2016). Det har de bl.a., fordi fagpersoner og
beslutningstagere har faet gje pa, at alle mennesker i vores samfund, uanset hvor ud-
satte og isolerede de kan fremsta i madet med velfeerdsstaten, kommer ud af familier og
netvaerk, som lever i gensidige relationer og er indbyrdes afhaengige af hinanden (Car-
sten, 2000; Gammeltoft, 2021; Gren & Meinert 2020; Sahlins 2014).

Den enkeltes helbred og handlinger har med andre ord konsekvenser for trivslen hos
mennesker omkring dem, og omvendt pavirkes den enkeltes trivsel af mennesker om-
kring dem. Det ser vi bl.a. dokumenteret i studier af parerendes behov for psykosocial
statte (se fx Wive, 2000; Kroker, 2005). Det er derfor vigtigt, at den hjalp og stette, som
velfeerdssamfundets institutioner kan tilbyde, sa vidt muligt medtaenker borgerens fami-
lie og netvaerk (se fx Navne & Wiuff, 2011).

Men de péarerende er ogsd kommet pa den politiske dagsorden, fordi de er blevet gen-
stand for reformer, der skal omfordele opgaver og ressourcer mellem offentlige institu-
tioner, frivillige organisationer og familier/borgere (se fx McPherson & Oute, 2021a;
Navne & Wiuff, 2011).

| dag har mange, men ikke alle danske kommuner taget hul pd opgaven med at etablere
en infrastruktur af statte til og inddragelse af parerende (Rambell & Aldre Sagen, 2017,
2020b). Nogle kommuner har formuleret pargrendepolitiker eller pargrendestrategier,
mens andre i en arraekke har tilbudt konkrete indsatser til de pargrende, har oprettet
parerendegrupper, udbudt mestringskurser specifikt malrettet parerende og/eller ansat
parerendevejledere. Nogle kommuner har etableret partnerskaber med borger- og pa-
rerendeorganisationer som SIND, Bedre Psykiatri m.fl. for at tiloyde s& mange parerende
som muligt kurser eller samtalegrupper.

Selvom der de seneste ar er fremkommet gode nationale kortlaegninger af pargrende-
indsatser (Ramball & /Aldre Sagen, 2017; 2020b; Socialstyrelsen & Sundhedsstyrelsen,
2018), er det, som denne rapport bekraefter, stadig et felt praeget af stor variation og
begreenset dokumentation.

Socialstyrelsen har et snske om at understgtte og inspirere kommunernes videre arbejde
med at udvikle og afprgve indsatser til statte og inddragelse af voksne pargrende pa
socialomradet, specifikt pargrende til mennesker med handicap, social udsathed og psy-
kisk sarbarhed. VIVE har et gnske om at indkredse begrebet ‘pargrende’ og skabe starre
overblik over eksisterende viden om paregrende i Danmark. Disse snsker danner til sam-
men baggrund for denne undersggelse.



1.2 Formal

Formalet med denne rapport er séledes dobbelt: dels at indkredse faenomenet pare-
rende, dels at bidrage til et starre overblik over indsatser og tilbud til voksne pargrende
pa socialomradet. Indevaerende rapport beskaeftiger sig ikke, jf. rapportens opdrag, med
bern og unge som pargrende, velvidende at der — ogsé her — foreligger vigtig viden om
arbejdet med parerende (Se fx Ranning et al. 2016; Navne, Rayce & Jensen, 2020). Det
betyder ikke, at rapporten afstar fra at beskaeftige sig med eksempelvis familieoriente-
rede indsatser til voksne parerende, hvor bern og unge kan indga, men at et direkte
fokus pa bern og unge som parerende ligger uden for rapportens opdrag.

Med afsaet i en litteratursegning og interview med repraesentanter fra borger- og pare-
rendeorganisationer og kommunale tilbudsledere og -medarbejdere sgger rapporten at
kortlaegge:

« Hvem er 'de pargrende’ pa socialomradet for voksne ifglge litteraturen og prakti-
kerne?

« Huvilke indsatser til stgtte og inddragelse af voksne pargrende pa socialomradet
identificerer litteraturen og praktikerne?

Med afszet i litteratursegning og interview med praktikere opsamler rapporten viden pa
tveers af eksisterende og nyeste nationale viden om:

» Fanomenet pargrende
« Eksempler pa pargrendeindsatser til inddragelse af og stette til voksne pargrende
» Udfordringer og muligheder i pargrendeindsatser.

Rapportens ferste del tager hul pa at indkredse feenomenet parerende med afsaet i en
gennemgang og analyse af en bred og forskelligartet litteratur, der bestar af videnska-
belige rapporter, videnskabelige artikler, policy-dokumenter (fra fx styrelser, patientor-
ganisationer eller lignende). Rapportens anden del beskriver indsatser til pararende pa
socialomradet og tager afsaet i iseer rapporter og gra litteratur fra fx borger- og pareren-
deorganisationers hjemmesider, som pa forskellig vis og med stor variation i kvalitet do-
kumenterer erfaringer med indsatser til parerende.

Socialstyrelsen har specifikt @nsket en vidensafdaekning af indsatser til voksne péare-
rende til tre malgrupper: 1) voksne mennesker med handicap, 2) voksne mennesker med
psykisk sarbarhed og 3) voksne mennesker i social udsathed. Malgrupperne giver admi-
nistrativ mening, fordi de udgar de tre kategorier, som kan modtage ydelser efter ser-
viceloven. | praksis er malgrupperne imidlertid sveerere at adskille (se fx Benjaminsen,
Andersen & Sgrensen, 2009; Benjaminsen et al., 2018; 2019; Berger et al., 2021). Mal-
grupperne giver ikke altid mening set fra et parerendeperspektiv. Rollen som pargrende
og de udfordringer, der falger med denne rolle, knytter sig langt fra altid kun til den mal-
gruppe og problemstilling, som deres naere falder inden for i regi af offentlige hjeelpein-
stanser. Det bekraefter bade litteratursegningen og interview med praktikere. | Bilag 2
fremgar en afgraensning af de tre malgrupper.
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1.3  Undersggelsesdesign

Rapportens metodiske design er todelt og bestar af: 1) kvalitative interview med udvalgte
borger- og parerendeorganisationer samt kommunale tilbudsledere og -medarbejdere,
som har viden og erfaringer med parerendeindsatser til voksne samt pargrendeinddra-
gelse; 2) en litteratursggning og -gennemgang (desk research) af 49 dansksprogede
rapporter/publikationer fra 2016 og frem om indsatser til voksne pargrende inden for
socialomradet, sundhedsvaesenet, psykiatrien, aeldreomradet og handicap.

De to indsamlingsmetoder har fundet sted sidelebende og har suppleret hinanden; dog
har de kvalitative interview overordnet haft til formal at give praksisnaere input til at pri-
oritere og afgreense litteratursggningen. Mere om dette i afsnittene nedenfor, hvor vi
uddyber de to indsamlingsmetoder.

1.3.1 Kvalitative interview med praktikere

| alt har vi foretaget 18 telefoninterview med udvalgte ngglepersoner. | Tabel 1.1 nederst
i afsnittet fremgar en oversigt over, hvem de interviewede neglepersoner er.

De kvalitative interview har haft falgende tre formal:

1. At guide litteraturs@gningen i forhold til at identificere nyere kortlaegninger, 'gréa
litteratur’ og relevante forfattere/opdragsgivere inden for pargrendefeltet pa
tveers af handicap-, psykiatri- og socialomradet.

2. Atindkredse, hvad detindebaerer at vaere voksen pargrende til voksne mennesker
med handicap, med psykisk sdrbarhed og/eller i social udsathed.

3. At beskrive eksempler péa indsatser til voksne pargrende pa socialomradet for
voksne og udpege udfordringer og muligheder i arbejdet med at inddrage og
stotte parerende pa tveers af handicap-, psykiatri- og socialomradet.

Udvalgelse af interviewpersoner

Undersagelsens interviewpersoner er udvalgt pa baggrund af deres forskelligartede ar-
bejde med og viden om pargrendeinddragelse og parerendeindsatser. Det har veeret
centralt for os bade at udveelge borger- og pargrendeorganisationer, herunder at veelge
organisationer fra forskellige omrader (social-, sundheds-, og psykiatriomradet) ogkom-
munale tilbudsledere og -medarbejdere fra forskellige dele af landet, som arbejder med
borger- og parerendegrupper. Det har ikke veeret muligt inden for rammerne af under-
spgelsen at udveelge interviewpersonerne systematisk, men intentionen var at udveaelge
neglepersoner med seerlig erfaring med og viden om parerendearbejde i forhold til om-
raderne social-, sundheds-, og psykiatriomradet.

Rekruttering af interviewpersoner og sparringssamtaler

Rekrutteringen af interviewpersonerne er foregaet som en Igbende proces, hvor vi dels
har ladet os vejlede af eksisterende, starre danske kortlaegninger af parerendefeltet
(bl.a. Ramball, 2020 og Socialstyrelsen & Sundhedsstyrelsen, 2018). Dels har vi rekrut-
teret interviewpersoner via sneboldsmetoden, idet vi har ladet os guide af andre inter-
viewpersoner, som har anbefalet relevante naglepersoner fra feltet, som vi herefter har
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taget kontakt til og gennemfeart interview med. Endelig har vi rekrutteret interviewperso-
ner i dialog med Socialstyrelsens kontorer for handicap, psykiatri og socialomradet.

Vi planlagde at rekruttere 12 interviewpersoner med fire repraesentanter fra hver mal-
gruppe, dvs. henholdsvis to fra borger- og pargrendeorganisationer og to fra kommunale
tilbud inden for hver af malgrupperne handicap, psykisk sarbarhed og social udsathed.
Det viste sig sveert at rekruttere interviewpersoner pa misbrugsomradet, da ingen af de
kontaktede vendte tilbage pa vores henvendelser. Det betyder, at misbrugsomradet ikke
er belyst i interviewundersggelsen. Vi har i stedet brugt litteraturen og segninger pa or-
ganisationers hjemmesider, samt en henvendelse fra LinkedIn (se 2.3.2) til at belyse
dette omrade sa godt som muligt inden for undersggelsens rammer. Derudover har vi
valgt en ekstern reviewer med praksis- og forskningserfaring inden for pargrendeind-
dragelse til mennesker med misbrug.

| alt tog vi kontakt til ni organisationer og 11 kommunale tilbud, hvoraf syv organisationer
og fem kommunale tilbud stillede op til interview. Nogle organisationer og kommuner
stillede med mere end én interviewperson.

Endelig har vi foretaget 11 sparringssamtaler (telefoniske og skriftlige) med forskere/ek-
sperter (interne og eksterne) samt udvalgte borger- og parerendeorganisationer. Det
drejer sig om samtaler med borger- og pargrendeorganisationerne Pargrende i Danmark,
Aldre Sagen og NEFOS. Herudover har vi gennemfert samtaler med eksterne for-
skere/eksperter fra Odense Universitetshospital og Klinisk Institut pa Syddansk Univer-
sitet, fra Kebenhavns Professionshajskole og én akademisk medarbejder fra Socialsty-
relsen. Hertil kommer samtaler med interne forskere fra VIVE fra afdelingen VIVE Social,
der arbejder med familieomradet, hjemlgshed, misbrug, unge og misbrug samt psykisk
sarbarhed og social udsathed.

Sparringssamtalerne fandt sted tidligt i dataindsamlingsprocessen og havde karakter af
uformelle snakke/korrespondancer, der tjente til at forberede vores generelle arbejde pa
projektet, herunder planlaagge dataindsamlingen og udpege centrale publikationer og
akterer pad omradet. Sparringssamtalerne udger en vigtig baggrundsviden for rapporten,
men indregnes ikke i det samlede datagrundlag.

Tabel 1.1 Oversigtstabel over interview med ngglepersoner

Telefoninterview

Borger- og pargrendeorganisationer

Dansk Handicap Forbund

Det Sociale Netveerk

Bedre Psykiatri

Hjernesagen

WeShelter

SIND (2 stk.)

Kommunale tilbudsledere og -medarbejdere

Leder, Botilbud for voksne med autisme, Sjzelland

Leder, Herberg for borgere i hjemlgshed/med misbrug, Storkebenhavn
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Telefoninterview

Medarbejder, Center for Mental Sundhed, Fyn

Medarbejder, Udsatte og Socialpsykiatri, Midtjylland

Medarbejdere (4 stk.), Herberg for borgere i hjemlgshed, Storkebenhavn

Kommunale pargrendevejledere (2 stk.), Sjeelland

Eksterne forskere/eksperter

Forsker, Universitetet i Serast-Norge

Note: Af anonymitetsmaessige &rsager fremgar interviewpersonerne ikke med navn.

Gennemfarelse af interview og databehandling

De 18 telefoninterview med borger- og parerendeorganisationer og kommunale tilbuds-
ledere og -medarbejdere er blevet foretaget i perioden 28.oktober 2021 til 17. november
2021. Samtlige interview er blevet optaget pa en diktafon og er blevet refereret i notat-
form umiddelbart efter interviewets afslutning. Lydfilerne fra interviewene er blevet op-
bevaret i overensstemmelse med gaeldende regler om beskyttelse af persondata (lees
evt. mere om VIVEs privatlivspolitik p&: https://www.vive.dk/da/om-vive/vives-privat-

livspolitik/).

1.3.2 Litteratursegning

Vi har foretaget en litteratursegning af eksisterende undersggelser om voksne parg-
rende i Danmark inden for de seneste fem ar (2016-2021). Litteratursegningens formal
var todelt i trdd med undersggelsens spargsmal: 1) at indkredse faenomenet pargrende;
2) at finde eksempler pa parerendeindsatser til inddragelse af og stette til voksne pare-
rende, herunder ogsa at se pa udfordringer og muligheder i pararendeindsatser.

Med afszet i de to formal sagte vi dels efter litteratur, der kunne hjzelpe os med at ind-
kredse faenomenet pargrende og parerendeinddragelse. Denne litteratur ligger til grund
for rapportens indledende kapitler (kapitel 2 og 3). Dels sagte vi efter litteratur med spe-
cifikt fokus pa konkrete indsatser til parerende og de positive og sveere erfaringer her-
med. Denne litteratur ligger til grund for rapportens indsatskapitler (kapitel 4-6).

Litteratursagningen er ikke systematisk og er blevet til pa baggrund af sneboldsmeto-
den. Det vil sige, at vi har sggt i udvalgte databaser og hjemmesider samt veeret i dialog
med Socialstyrelsen, borger- og parerendeorganisationer, kommunale tilbudsledere og
-medarbejdere samt interne og eksterne forskere for at identificere relevante studier. Se
bilag 1 Metode for en uddybning af sege- og udveaelgelsesprocessen, herunder de an-
vendte sggeord og databaser.

| tillaeg hertil lavede vi et opslag pa LinkedIn med info om projektet med henblik pa at fa
personer med viden om feltet til at sende og/eller linke til relevante publikationer eller
indsatser til voksne parerende pa socialomradet for voksne, men afgraenset til underse-
gelsens malgrupper. Opslaget afstedkom mange gode kommentarer og flere henvisnin-
ger til bédde indsatser og publikationer. Vi gik videre med de forslag, der 1a inden for
undersggelsens malgruppe, selvom der var mange vigtige henvisninger til andre mal-
grupper. Se Bilag 1 Metode for en kopi af opslaget.
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Screening og udveelgelse af publikationer

Indledningsvist i segeprocessen, identificerede vi 117 publikationer (gré og videnskabelig
litteratur), som pa den ene eller anden méde omhandler pararende- og/eller netveerks-
arbejde, parerendeindsatser og parerendeinddragelse inden for omrdderne social-,
sundheds-, psykiatri-, handicap- og a&ldreomradet. Studierne spaendte bredt savel te-
matisk (omrade-/malgruppemaessigt) som metodisk (kvalitetsmaessigt), men vi scree-
nede ikke desto mindre samtlige 117 publikationer.

Herefter sorterede vi publikationerne i to grupper: én gruppe med litteratur, der kunne
informere arbejdet med at blive klogere pa, hvordan faenomenet parerende og pareren-
deinddragelse opfattes og diskuteres i litteraturen (kapitel 2-3), og én gruppe med litte-
ratur, der specifikt informerer rapportens kapitler (4-6) om indsatser til pararende. | for-
leengelse heraf opstillede vi in- og eksklusionskriterier for litteraturen om pargrendeind-
satser. Se tabel 2.2 nedenfor.

Tabel 1.2 Oversigt over in- og eksklusionskriterier for litteratur om indsatser til pare-

rende
Inklusionskriterier Eksklusionskriterier
Form
Studiets udgivelsestidspunkt 2016-2021 Fer 2016*
Studiets sprog Dansk Studier pa evrige sprog*
Studiets geografiske kontekst Danmark @vrige lande
Studietyper og design Peer-reviewed forskning samt offi- Pilot-studier, uafsluttede studier,
cielle rapporter, ph.d.-afhandlin- udelukkende teoretiske studier og
ger, konferencepapirer og myndig- master- og bachelor opgaver og
hedsudgivelser. Systematiske re- andre studieopgaver
views og meta-reviews, RCT, for-
s@g med kontrolgruppe, for-efter-
studier, kohorte-studier, analyser
med tvaer-metodiske design, sur-
veys, kvalitative studier.
Indhold
Omrader Social-, sundhed-, -psykiatri, - @vrige omrader
handicap -og seldreomrédet
Malgrupper Voksne pargrende til 1) voksne @vrige malgrupper (heriblandt

mennesker med handicap, 2) bern som parerende)
voksne mennesker med psykisk

sarbarhed og 3) voksne menne-

sker i social udsathed

Note: Forfatterne af rapporten har i enkelte tilfaelde medtaget en publikation til trods for, at den har veeret udgivet
tidligere end 2016 og til trods for, at den har veeret udgivet pa engelsk eller svensk. Det er gjort, s&fremt praksisaf-
daekningen har gjort forfatterne opmaesrksomme p3, at publikationen har haft et saerligt vaesentligt indhold af betydning
for indsatser i Danmark i dag.

Vi sorterede i forlaengelse heraf i publikationerne om indsatser til parerende i henhold til
de opstillede in- og eksklusionskriterier. Vi ekskluderede en raekke publikationer, idet de
var udgivet tidligere end 2016 og/eller ikke havde et reelt fokus pa indsatser til pare-
rende. Hertil ekskluderede vi andre publikationer, som viste sig at have andre malgrupper
for oje (eksempelvis barn eller unge som pararende eller specifikke somatiske malgrup-
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per som mennesker med epilepsi, hjertesygdom mv.). Endelig frasorterede vi publikati-
oner med lav videnskabelig kvalitet (der var eksempelvis tale om pjecer, PowerPoints,
medereferater mv., der var udviklet til intern brug i en organisation og/eller kommune).

Udvaelgelsesprocessen resulterede i 49 publikationer om indsatser til parerende. | af-
snittet nedenfor uddyber vi, hvad der karakteriserer de 49 udvalgte publikationer.

Udvalgte publikationer om indsatser til parerende

De udvalgte, 49 publikationer, der ligger til grund for indsatsbeskrivelserne i denne rap-
port, beskaeftiger sig med parerende- og/eller netvaerksarbejde, parerendeindsatser og
parerendeinddragelse inden for social-, sundheds-, psykiatri-, handicapomradet. Fa
publikationer fortaeller om virkninger af indsatser, og de udvalgte indsatser, som vi har
beskrevet (kapitel 4-6) og identificeret gennem litteraturen, har dermed ikke alle doku-
mentation for effekt og/eller er ikke blevet evalueret i forhold til deres virkning. Det har
heller ikke veeret et kriterium i udvaelgelsen af indsatserne, at der foreld (publiceret) vi-
den om virkninger og/eller effekt af indsatserne.

Litteraturen rummer bade gré og videnskabelig litteratur. En stor del af litteraturen er
forfattet og/eller initieret af borger- og pararendeorganisationer inden for det psykiatri-
ske omrade. Det skal ses i forhold til, at de senere ars starre kortlaegninger af paregren-
deomradet iszer er foretaget pa sundheds- og &ldreomréadet, og at viden om péargrende
til mennesker med psykiske sygdomme er mest omfattende og/eller veldokumenteret
her (Rambgll & Aldre Sagen, 2020b).

| tilleeg hertil erfarede vi pa baggrund af litteratursegningen, sparringssamtaler og inter-
view med naglepersoner, at litteraturen fra socialomrédet om indsatser til voksne péare-
rende til malgruppen socialt udsatte voksne er stort set ikke-eksisterende. | dialog med
Socialstyrelsen og eksperter valgte vi derfor at brede fokus en smule ud ved at fokusere
pa 'netveerk’ (herunder netvaerksarbejde og -indsatser) frem for ‘parerende’, nér vi havde
at gere med malgruppen socialt udsatte voksne — og indsatser til voksne pargrende til
mennesker i social udsathed. Dette viste sig at dbne for en anden og sterre litteratur, og
for at undgé at brede os over for meget afgraensede vi social udsathedsomradet til at
geelde hjemlgshed og misbrug. Vi lavede denne afgraensning, da vi — efter sparring med
interne forskere i VIVE — erfarede, at disse omrader syntes bedst belyste, hvad angar
viden om netvaerksarbejde og/eller indsatser malrettet denne borgergruppe og deres
parerende.

De udvalgte 49 publikationer spaender derfor vidt — bade tematisk/omrademaessigt og
metodisk. Feelles er dog, at de er udvalgt, da de repraesenterer den nyeste eksisterende
(gré og videnskabelige) viden om pargrendeindsatser, der vurderes at kunne kvalificere
det fremadrettede arbejde med at udvikle og styrke indsatser til voksne pargrende pa
socialomradet i Danmark. De 49 publikationer fremgar af en szerskilt litteraturliste i bilag
1 Metode (Bemaerk, at publikationerne ogséa indgar i rapportens samlede litteraturliste).
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1.4 Rapportens struktur

Kapitel 3 fokuserer pa definitioner og forstaelser af '‘pargrende’, herunder hvem de pa-
rerende er, og hvad det betyder for arbejdet med parerendeindsatser. Kapitel 4 frem-
haever indsatselementer og tilbyder en typologi, der gar pa tveers af de pargrendeind-
satser, der er inkluderet i undersggelsen. Kapitel 5 giver et skematisk overblik over de
udvalgte pargrendeindsatser. Indsatserne praesenteres kort med formal, delelementer
og praksiserfaringer. Kapitel 6 gennemgar de udvalgte pargrendeindsatser. Detaljerede
beskrivelser af hver indsats samt praksiserfaringer og evt. evalueringer af indsatserne
fremgar af dette kapitel. Kapitel 7 belyser udfordringer og muligheder med péargrende-
indsatser og pargrendeinddragelse set fra kommunale tilbudsledere og -medarbejderes
samt borger- og parerendeorganisationers perspektiv. Kapitel 8 er konklusionen, der
samler op pa rapportens hovedfund, og som kommer med forslag til udviklingsomrader
for parerendeindsatser til voksne pé socialomradet. Kapitel 9 indeholder en litteraturliste
over den litteratur, der anvendes i undersggelsen. Kapitel 10 indeholder bilag.
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2 Hvem er de pargrende?

| dette kapitel seger vi ferst at indkredse forskellige mader at forsta parerende pa. Der-
naest ser vi pa problemer i indkredsningen af faenomenet og inddrager hovedpointer fra
antropologiske studier af familie, relationer og forbundethed i et forseg pa at forsta den
kompleksitet, der kendetegner omradet. Sidst ser vi pa eksisterende viden om pareren-
deindsatser og -inddragelse.

Disse indledende afsnit giver en baggrundsviden for at forstd gennemgangen af indsat-
ser i kapitel 4 og 5 samt for at forsta de udfordringer og muligheder, interviewpersonerne
ser i deres arbejde med pérgrende, som beskrives i kapitel 6.

2.1 Indkredsning af begrebet ‘paregrende’

'De parerende’, ‘den omsorgsparerende’, ‘familien’, ‘netveerket’ eller 'de naermeste’. Hvad
skal vi kalde de mennesker, som udger malgruppen for indsatser, der seger at fremme
trivsel og livskvalitet blandt dem, der star de syge eller udsatte naer? Det betyder noget
for det konkrete arbejde med parerendeindsatser i kommuner og organisationer, hvor-
dan vi taler om de péaregrende, og hvad vi forstar ved faenomenet parerende. Ord former
identiteter og definerer roller.

Ordet parerende kommer fra udsagnsordet at ‘parere’, og er synonymt med at ‘berare’,
'vedraere’, 'naer’ og 'naermest’ (Den Danske Ordbog, 2018). Oprindeligt blev ordet 'pare-
rende’ brugt til at beskrive neere forbindelser og slaegtskabsforhold, ikke bare mellem
mennesker, men ogsa mellem andre forbundne faenomener, fx sanserne og kroppen
(ibid.). At berare nogen har desuden en dobbeltbetydning pa dansk. Ordet henviser bade
til en fysisk og handgribelig kontakt, men ogsa til mere umaerkelige former for pavirkning
og indvirkning fx af felelsesmaessig karakter (ibid.). | sproglig forstand signalerer ordet
parerende altsa, at der er tale om mennesker, der stér borgeren nzer eller endda neer-
mest, og som bergrer og vedrarer borgeren. Eller med antropologen Marshal Sahlins’ ord
er familiemedlemmer mennesker, der lever hinandens liv og dgr hinandens ded (Sahlins,
2011).

| dag daekker ordet ‘pargrende’ bade den biologiske og den ikke-biologiske familie, men
det kan ogséa bruges endnu bredere. Som denne rapport — og andre lignende studier af
pargrende - viser, kan de mennesker, vii dag i social og sundhedsvaesenet kalder 'pare-
rende’, omfatte alle aktarer i en borgers netveerk — det kan vaere mennesker, der er for-
bundet pé forskellige mader, ogsa uden om biologi og aegteskab. De kan dele maltider,
arbejde, interesse, minder, bolig, kvarter, forening, men det kan ogséa vaere en socialrad-
giver, en besggsven pa herberg eller sdgar i netvaerkstanken, et keeledyr.

Nogle kommuner, regioner og organisationer foretraekker at tale om 'netveerk’ eller 'fa-
milie’ frem for ‘pérerende’ (se fx Vejle Kommune, 2011). Hvor ‘familien’ ofte refererer til
biologiske, agteskabelige, samboende og stedseskende eller -foreeldre, man har faet
gennem livet, tager ‘netvaerket’ det hele med og er en mere inkluderende betegnelse.
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'‘Omsorgsparerende’ (Lenstrup, 2020) henviser til en bestemt form for parerende, som er
konkret involveret i borgerens hverdag, bade praktisk og falelsesmaessigt. Med begrebet
omsorgspargrende inddeles parerende i dem, der er direkte involveret (omsorgspare-
rende) og dem, der er indirekte involveret (pararende). Begrebet minder os om, at det
har betydning, Avori netvaerket man befinder sig som parerende, og at involvering eller
inddragelse kan gradbagijes.

2.2  Problemer med at afgreense og involvere de parerende

Ofte formulerer organisationer og fagpersoner i pjecer og pa hjemmesider, at de pare-
rende er dem, som borgeren selv opfatter som de naermeste, og som de gnsker at ind-
drage i deres forlgb, netop for at undgé pa fornand at definere paregrende som fx biolo-
giske slaegtninge. Men ogsa denne opdeling kan vare problematisk.

For det farste findes der i en vis forstand parerende uden borgere, dvs. mennesker, der
ser sig selv som pararende til et menneske, der enten ikke har en diagnose eller et er-
kendt problem, eller som ikke @nsker at kendes ved eller atinddrage den pararende? Det
kan veere rigtig hardt at vaere parerende til et menneske, der har psykiske, sociale eller
fysiske udfordringer, nar personen ikke gnsker kontakt til dem. Det gaelder saledes for
alle pargrende, uanset om borgeren involverer dem i sit liv eller ej, at deres trivsel og
helbred kan veere negativt pavirket. Denne pointe har betydning for, hvordan man tilret-
teleegger og udbyder indsatser til pargrende. Det vender vi tilbage til i konklusionen.

For det andet har netvaerk en tendens til at tynde ud eller helt forsvinde, nar mennesker
far det sveert, fx nar de rammes af demens (Taylor, 2017) eller misbrug (se fx Garcia,
2010). Det kan efterlade borgere i tilstande af isolation og ensomhed, som kan forstaerke
borgerens udsathed. Disse mennesker kan have brug for stgtte og hjeelp til at tage kon-
takt til parerende og fx reparere gamle netvaerk eller opbygge nye relationer.

Sidst, men ikke mindst viser en del undersagelser af fagpersoners syn pa pararende, at
mange opfatter parerende som kraevende, besveerlige eller decideret skadelige for bor-
geren (se fx Lindhardt, Nyberg, Hallberg, 2008). Fagpersoner kan have brug for stotte
til at made pararende med forstdelse for deres situation og perspektiv (Eckardt, 2016;
2018).

En central pointe pa tveers af disse forstaelser af faenomenet parerende er, at de men-
nesker, der i kommuner, organisationer og regioner opfattes som 'borgere’, indgar i eller
er faldet ud af sociale faellesskaber, som er med til at forme deres liv, trivsel og helbred.
Netveaerk og familie er dynamiske faenomener, som kan nedslides og nedbrydes, men lige
savel opbygges og genopbygges. Derfor er opgaven med pargrendeindsatser helt cen-
tral for at sikre livskvalitet og trivsel hos savel borgere som deres familier og netvaerk.
Imidlertid er det ikke en nem eller ligetil opgave.
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2.3 Indsigter fra antropologiske studier af familie, relationer og
forbundethed

Der er i den samfundsvidenskabelige litteratur en lang tradition for at interessere sig for
familier, relationer og forbundethed, ogsa kaldet 'slaegtsskab’. Vi opridser kort neden for
nogle af hovedpunkterne fra den antropologiske sleegtsskabslitteratur, fordi de kan un-
derstatte forstaelsen af det brogede felt, som arbejdet med borgere og deres pararende,
familie og netveerk er.

For det farste kan man stille spgrgsmalstegn ved, om det overhovedet giver mening at
tale om henholdsvis pargrende og borgere som nogle klare og velafgraensede roller. Ofte
er flere mennesker syge i en familie, og man er dermed méaske bade 'syg’ og ‘parerende’
for hinanden. Mennesker lever netop i gensidige relationer og er indbyrdes afhaengige
af hinanden se Fx Sahlins, 2011; Carsten, 1995; 2004; Franklin & Roberts, 2006; Franklin
& McKinnon, 2001; Howell, 2006; Meinert & Gran, 2020).

For det andet er den gensidige afheengighed ikke ensbetydende med, at alle mennesker
lever i harmonisk taette forhold til deres naermeste. Forbindelser mellem familiemedlem-
mer eller i netvaerk kan tveertimod have bade positive og negative konsekvenser for
menneskers trivsel og helbred. Nogle gange kan familierelationer og -dynamikker endda
vaere anledning til lidelse og sygdom (McPherson & Oute, 2021a; Gammeltoft, 2021;
Gren, 2017; Garcia, 2010). Fx viser studier, hvordan psykiske og fysiske sygdomme og
sociale problemer lgber i familier over tid (Meinert & Gran, 2020) eller 'smitter’ i netveerk
og familier (Christakis & Fowler, 2007; Gren, 2020). Derfor kan det af og til vaere lige s
vigtigt at skabe afstand som naerhed mellem en borger og dennes pararende.

For det tredje er det at yde og modtage omsorg bade givende og udmattende (Tronto,
2009; Kleinman, 2019). Dette gaelder ogsa for omsorg mellem familiemedlemmer eller
andre taette relationer i sociale netvaerk. Det er derfor vigtigt at veere opmaerksom pa, at
pargrende ikke ngdvendigvis er en ressource. Maske har de selv har brug for statte og
opmeerksomhed - blandt andet for at kunne fortssette med at udeve omsorg og for ikke
selv at blive syge. Omvendt, har nogle pargrende overskud til ikke bare at hjeelp deres
naermeste, men ogsa til at hjeelpe andre i samme situation, og de engagerer sig maske i
frivilligt arbejde for at hjaelpe andre parerende (se fx Komiteen for Sundhedsoplysning,
2020; Navne, Rayce &og Jensen, 2020).

For det fjerde kan der vaere en tendens til, at de professionelle overser de mange sma,
usynlige indsatser eller forseg pa handtering af sygdom, handicap, sociale problemer
eller forseg pa at give omsorg, der allerede er til stede imellem mennesker i hverdagslivet
og hjemmet, og derved kommer til at modarbejde dem (Mattingly, 2014).

Samlet set tegner der sig et billede af behovet for en fagligt velfunderet tilgang til pare-
rende inddragelse og indsatser, hvor det ikke er nok at forlade sig pa gode viljer og hjer-
ter. Vi ved fra mange ars erfaringer med borgerinddragelse (se fx Mller & Pihl-Thingvad,
2020; Jacobsen & Petersen, 2009; Coulter, 2011; Holm-Petersen & Navne, 2015), at det
er en spaendende, vaesentlig, men ogsa fagligt kreevende og kompleks opgave. Dette er
i endnu hgjere grad tilfeeldet, ndr man udvider kredsen af dem, der skal inddrages til
familie og netveerk.
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2.4  Paregrendeindsatser og inddragelse af parerende i Danmark

Selvom vi i denne rapport beskriver en raekke paregrendeindsatser, som er malrettet og
har til formal at stette parerende, fx pargrendegrupper og undervisning/kurser/foredrag,
peger borger- og pararendeorganisationer pa, at der fortsat er lang vej i forhold til at
sikre, at parerende kan fa hjeelp og stette i a/lelandets kommuner (Bedre Psykiatri, 2020;
Socialstyrelsen, 2020). Dette peger bl.a. pa, at parerendeindsatser er ujeevnt fordelt
imellem landets kommuner. Disse geografiske forskelle pa adgang til tilbud kan ogséa
handle om, at hjzelp til parerende typisk er knyttet til en borger, der er registreret med
en problemstilling. Derfor tiloydes parerende ofte hjeelp og stette i regi af borgerens
hjemkommune eller lokale organisation (personlig kommunikation, organisation pa han-
dicapomradet).

En landsdaekkende spgrgeskemaundersggelse blandt kommunerne gennemfgrt af Ram-
bell for £ldresagen viser, at 91 % af de danske kommuner i dag har formuleret en pare-
rendepolitik, mens omkring 30 % af kommunerne angiver at have en parerendevejleder
(Rambagll & Aldre Sagen, 2020b). Flertallet af landets kommuner angiver, at de har brugt
regeringens ‘vaerdighedsmidler’ (2016) til initiativer for gget samarbejde mellem pére-
rende og medarbejdere, ansaettelse af parerendevejledere og udarbejdelse af pareren-
depolitikker. Ikke alle kommuner har besvaret spargeskemaet, og derfor ma opgerel-
serne leeses med forbehold.

Viden om virkningerne af de eksisterende pargrendeindsatser og viden om de pareren-
des behov for professionel hjeelp og stette er desuden meget begraenset (Timm,
Glasdam & Vittrup, 2007; Dalgaard, 2015; Gilliss, Pan & Davis, 2019). Dog ser det ud til,
at parerende til mennesker med misbrugsproblemer er langt bedre belyst i litteraturen
end ferst antaget i denne vidensafdeekning (Lindgaard; 2012). Fx optraeder 'familiesy-
stem-teorien’, der ser familien som et socialt system, hvor problemer kan opretholdes,
udvikles, afhjeelpes og behandles inden for 'familiesystemet’, allerede i forskningen i slut-
ningen af 1980’erne (se fx Lindgaard, 2012, s. 59; Dieperink et al., 2018).

| bade litteraturen og i interview med praktikere bliver pargrendeinddragelse nogle gange
udlagt som ‘'velfaerdsstatens ansvarsfraleeggelse’ (McPherson & Oute, 2021b), dvs. som
et politisk forseg pa at aktivere de parerendes ressourcer med henblik pa at aflaste en
presset samfundsekonomi. | trdd hermed fremhaever parerendeorganisationer, der ar-
bejder med mennesker med psykisk sarbarhed eller social udsathed, at parerendeind-
dragelse kan udmatte og tappe familier, der i forvejen er hardt belastede, for de sidste
ressourcer (interview, Det sociale netvark). Ogséd nyere samfundsfaglig litteratur viser,
at man skal vaere forsigtig med at se parerende som ressourcer eller mulige stedfortraed-
ende behandlere (Gilliss, Pan & Davis, 2019).

| Rambagll og ZAldresagens undersggelse fra 2020 fremgar det, at fokus for kommunernes
arbejde med péarerende til syge og eeldre inden for de sidste tre ar gradvist er flyttet fra
parerendeinddragelse og -samarbejde til spergsmalet om, hvordan pararende kan stet-
tes og aflastes (Rambell & ZAldre Sagen, 2020b). Flere og flere organisationer tager ogsa
livtag med pérerendeindsatser. Dermed synes kritikken af ressource-perspektivet at
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have banet vejen for et starre fokus pa stette til parerende og et nyt blik pa parerende-
inddragelse som et arbejde, der raekker ud mod hele familier og netvaerk med henblik pa
at understatte deres samlede trivsel og livskvalitet.

| dag skelner de fleste organisationer, offentlige myndigheder og beslutningstagere mel-
lem henholdsvis individuel pararendeinddragelse, organisatorisk pararendeinddragelse
og statte til parerende. Individuel inddragelse handler om, at den parerendes erfaringer,
viden og ensker inddrages i en borgers forlab med henblik pa at understatte omsorg og
livskvalitet for borgeren (Rambgll &og Aldre Sagen, 2020b). Organisatorisk inddragelse
handler om, at pargrendes perspektiver inddrages i fx parerenderad og bestyrelser
(ibid.). Statte til parerende handler om den pararendes egne behov for statte til at hand-
tere deres egen situation i lyset af, at det kan veere mentalt og fysisk belastende at veere
parerende (ibid.). | denne rapport har vi valgt at tale samlet om pargrendeinddragelse og
-stgtte, ud fra en antagelse om, at de tre opgaver haenger naert sammen, og at arbejdet
med pargrende altid sa vidt muligt bar have gje for, hvordan man kan stette hele familien
eller netvaerkets trivsel og livskvalitet.
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3 Indsatselementer

| dette afsnit beskriver vi en raekke elementer, som vi pa baggrund af litteraturen og
praksisafdaekningen er blevet bekendt med, at parerendeindsatser kan besta af.

Der findes mange mader at kategorisere indsatselementer p4, og listen nedenfor er ikke
udtemmende. Listen giver eksempler pd, hvordan elementer i pargrendeindsatser kan se
ud. Eksempler pa indsatselementer er ‘individuelle tilbud’, ‘gruppetilbud’, 'mentortilbud’
etc.

Formalet med listen er bl.a. at give borger- og parerendeorganisationer og kommunale
tilbudsledere og -medarbejdere, der overvejer at tilbyde parerendeindsatser fremadret-
tet, et sprog for og et katalog over, hvilke elementer man fx kan bygge en pargrendeind-
sats op omkring.

Tabel 3.1 Indsatselementer i pargrendeindsatser

Indsatselementer Eksempler

Individuelle tilbud Samtaler, radgivning, aktiviteter, aflastning

Gruppetilbud Samtale- og netvarksgrupper

Peer-to-peer-tilbud En til én, peer-instrukter, gruppe, digital peer-kon-
takt

Familie- og netveerksorienterede tilbud Familiebehandling, netvaerksmeder, forventnings-
samtale

Undervisningstilbud Mestringskurser, foredrag, webinarer, psykoeduk-
ation

Vejledning og koordination Pérerendevejleder, hjerneskadekoordinator

Organisationsudvikling Kompetenceudvikling af medarbejdere, parerende-
rad
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4 Overblik over udvalgte indsatser

| dette kapitel giver vi et overblik over de 18 indsatser, som vi har udvalgt pa baggrund
af litteraturgennemgangen, hjemmesidesggningen og interview med borger- og pare-
rendeorganisationer og kommunale tilbudsledere og -medarbejdere.

Forst beskriver vi kort, hvordan vi har udvalgt indsatserne, og herefter giver vi et ske-
matisk overblik over, hvordan de udvalgte indsatser fordeler sig i forhold til malgrupper.
Dernaest praesenterer vi indsatserne i en tabel, hvor hver indsats beskrives med formal,
delementer, praksiserfaringer og kilder.

4.1 Fra litteratur og interview til udvalgte indsatser

Vihar sorteret i publikationer og udvalgt indsatser pa baggrund af interview med borger-
og parerendeorganisationer og kommunale tilbudsledere og -medarbejdere. Vi har som
naevnt ikke gennemfert en systematisk litteratursegning, og de udvalgte indsatser udger
derfor ikke en udtemmende liste. Vi har dog udvalgt de 18 indsatser, idet de enten i
litteraturen eller i eksisterende kommunal praksis er fremhavet som seerligt virksomme
eller med potentialer. De udvalgte indsatser har dog ikke alle dokumentation for effekt.
Det har ikke veaeret et udveelgelseskriterium.

Vi har valgt at medtage nogle indsatser, som har mere karakter af tiloud frem for velaf-
prevede og dokumenterede indsatser. Det har vi gjort, hvis praksisafdeekningen har gjort
os opmaerksom pa saerlige mindre tilbud, som har afgerende betydning for arbejdet med
parerende. Dette geelder fx for tilbuddet ‘Telefonradgivning’. Her er der ikke tale om en
reel indsats, og den findes ikke i litteraturen, men den udbydes af alle interviewede or-
ganisationer og fungerer som en vigtig indgang til radgivning, hjaelp og stette til pare-
rende.

Da litteraturen om indsatser til parerende til malgruppen socialt udsatte er meget be-
graenset, har vi efter aftale med Socialstyrelsen og pa baggrund af interview med neg-
lepersoner fra feltet fokuseret pa litteratur og udvalgt indsatser inden for omraderne
hjemlgshed og misbrug, idet disse omrader synes bedst belyst.

4.2  De udvalgte indsatser

| tabellen nedenfor praesenterer vi de udvalgte 18 indsatser. For hver indsats beskriver
vi kort formdalet med indsatsen, delelementeriindsatsen, praksiserfaringer med indsat-
sen og de kjlder, vi har lagt til grund for indsatsbeskrivelsen.

23



Tabel 4.1

1

Apopleksi
65 plus

Kort om indsatsen

(formal)

At klaede apopleksi-
ramte og deres pa-
rerende pa til et ak-
tivt og meningsfuldt
liv efter patienterne
udskrives fra hospi-
talet.

Elementer i indsatsen

Mentorprogram, hvor
terapeuter bliver til-
knyttet patienterne i
op til ni maneder, efter
at de er blevet udskre-
vet fra hospitalet.

Oversigtstabel over udvalgte parerendeindsatser

Praksiserfaringer
med indsatsen

Indsatsen er afprovet
og evalueret pé et
neurorehabiliterende
hospital samt pa et
neurorehabiliterende
center i Danmark med
gode resultater. Bade
patienter og deres pa-
rgrende oplever posi-
tive effekter af indsat-
sen. y og positiv selv-
opfattelse og me-
stringstro hos patien-
ten samt bedret fami-
lie- og netvaerksind-
dragelse er resultater
af indsatsen.

Interview med
Hjernesagen,
Velux Fonden
(2016) Fejl!
Linkreferen-
cen er ugyldig.
0og Serensen et
al. (2019).

2

Forvent-
ningssam-
talen

At skabe bedre
rammer for borger-
og parerendeind-
dragelse samt
skabe grundlag for
en klar opgavefor-
deling mellem bor-
ger, parerende og
medarbejde. Derud-
over at skabe et
rum for, at borgere
og pararende kan
fortaelle om tidligere
(gode og darlige)
erfaringer med 'sy-
stemet’ for derigen-
nem at kunne be-
gynde pé en frisk.

Gruppesamtale, hvor
borgeren, 1-3 pare-
rende og 2 medarbej-
dere holder et planlagt
og struktureret mgde.
Meadet fokuserer pa
forventninger og kom-
petencer hos bade
borgere, pararende og
medarbejdere. Infor-
mationsmateriale (en
pjece) om forvent-
ningssamtalen er ble-
vet udleveret til borger
og parerende forud for
megdet.

Forventningssamtalen
har skabt en mere
aben arbejdsfordeling
mellem medarbejdere
og péargrende.

Navne, Nielsen
& Jacobsen
(2011) og Dan-
ske Patienter
(2015).

3

Netvaerks-
venner

At tilbyde borgere i
hjemlashed og soci-
alt udsatte, somin-
gen eller fa sociale
relationer har uden
for de institutioner
og veeresteder, de
kommer, mulighe-
den for at skabe
nye netvaerk og
traene sociale kom-
petencer i en kon-
tekst langt veek fra
misbrug og sociale
problemer.

Frivillig netvaerksven
tildeles den udsatte
beboer med henblik pa
socialt samvaer min. to
gange om maneden.
Rammerne for samvae-
ret er frie, og beboe-
ren og den frivillige
koordinerer selv mga-
der og aktiviteter.

Praksisafdeekningen
fremhaever, at indsat-
sen er velkendt pa
hjemlgshedsomrédet.
Erfaringer fra praksis
peger pa, at Net-
vaerksvenner er vigtige
fx i overgangen fra
herberg til egen bolig.

Netveerksvenner ser
ud til at stette borge-
ren i at fa etableret en
hverdag og afhjeelper
lidt af den ensomhed,
tilbagefald til gamle
vaner med misbrug og
andet, der kan felge
med overgangen til
egen bolig.

Interview med
WeShelter og
WeShelter
(2018).

4

Center for
Pargrende

At tilbyde borgere
med psykisk lidelse
og deres péare-
rende, herunder
barn og unge,
stotte til deres ind-
byrdes samspil og

Familie- og netvaerks-
samtaler samt grup-
peforleb til mennesker
med en psykisk lidelse
og deres pargrende.

Indsatsen er afprevet
og evalueret med
gode resultater. Cen-
tret vil fremadrettet til-
byde samtaler til pare-
rende uden personen

Schmidt-Kri-
stensen & Wie-
ner (2018)
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Indsats

Kort om indsatsen

(formal)

relationer, saledes
de opnér en bedre
forstéelse for hin-
anden.

Elementer i indsatsen

Samtaler og forlgb va-
retages af uddannet
personale/behandlere.

Praksiserfaringer
med indsatsen

med den psykiske li-
delses deltagelse. Et
storre samarbejde
mellem Center for Pa-
rerende, Bedre Psyki-
atri samt SINDs pére-
rende (med afholdelse
af en raekke dialogme-
der) er indtruffet efter
centrets oprettelse i
2015.

Kilder

5

Hjerneska-
dekoordi-
natorer

At sikre helhed i at
forlgb for borgere
med hjerneskade
0g at koordinere og
facilitere borgernes
forleb pa tveers af
sektorer og forvalt-
ninger.

Hjerneskadekoordi-
natorerne skal ud-
megnte formélet ved
at vaere den gen-
nemgaende kon-
taktperson for bor-
gere med erhvervet
hjerneskade og de-
res pargrende og
have den koordine-
rende funktion som
tovholder i borge-
rens rehabiliterings-
forleb.

Koordinator og tov-
holder for borger og
deres parerende, der
via feerden i borgerens
hjem (hvor borgerens
og de parerendes be-
hov og ressourcer
identificeres) kan til-
retteleegge og under-
statte det bedst mu-
lige rehabiliteringsfor-
lgb for den enkelte
borger samt indga i
samarbejde med de
parerende.

Indsatsen er afprovet
og evalueret.

En evaluering konklu-
derer, at borgere og
paregrende samlet set
oplever hjerneskade-
koordinatoren som en
‘guide’ og stette for
borgere og deres pa-
rgrende, seerligt ved
meder pé hospitalet
og i rehabiliteringsfor-
lgbet samt i overgan-
gen til borgerens eget
hjem.

Evalueringen anbefa-
ler, at Hjerneskadeko-
ordinatorerne fokuse-
rer mere pa at stotte
og aflaste pargrende,
da dette bade giver
mere ro og tryghed
hos borgeren og pére-
rende.

Praksisafdaekningen
fremhaever, at indsat-
sen er velkendt og har
gode resultater, men
at den har et uudnyt-
tet potentiale i forhold
til at adressere fami-
lien omkring borgeren
og tilbyde statte til og
samarbejde med pérg-
rende til voksne med
hjerneskade.

Interview med
Hjernesagen
og Keben-
havns Kom-
mune (2018).

6

Rejsehold

At styrke péreren-
deinddragelse
blandt kommunale
medarbejdere for at
understgtte og til-
skynde diverse til-
bud/indsatser til
mere og bedre pa-
rerendeinddragelse.

Organisationsudvik-
ling. Medarbejdere
uddannes og kvalifi-
ceres (bl.a. i meto-
derne veerdighedshjul
og perspektivskifte) til
at veere veerdigheds-
ambassaderer, der un-
derstgtter ledelsen og
kollegaers proces mod
at blive bedre til pare-
rendeinddragelse.

Indsatsen er afprevet
og evalueret pa de-
mensomrédet, dog
uden specifik fokus pa
pargrendeinddragelse.
Indsatsen afpreves i
ojeblikket i Videnscen-
ter for veerdig aeldre-
pleje med fokus pé
medarbejdernes kom-
petencer i forhold til
pargrendeinddragelse.

Af praksisafdeekningen
fremgér, at nogle or-
ganisationer ser gode

Sparringssam-
tale med Aldre
Sagen, Sund-
hedsstyrelsen
(2019a) og
Sundhedssty-
relsen (2021a).
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Indsats

Kort om indsatsen

(formal)

Elementer i indsatsen

Praksiserfaringer Kilder

med indsatsen

muligheder i at be-
nytte Rejseholdsmo-
dellen til specifikt at
oge kompetencer til at
stette og inddrage pé-
rerende p& gode méa-
der i deres arbejde.
Det er seerligt det, at
Rejseholdet bringer
medarbejderudvikling
og sparring helt teet pa
medarbejdernes dag-
lige arbejdspraksis,
der ser lovende ud i
forhold til fx at @ndre
medarbejdernes syn
pa de pérerende, og
hvordan man kan for-
std dem og samar-
bejde med dem.

7 Péargrende- At sikre stotte til Individuel rddgivning  Indsatsen er afpreveti Interview med
vejleder péregrende og lave og samtaleforleb til mere end 30 danske pargrendevej-
ops@gende aktivite- pérgrende samt koor-  kommuner. ledere og
ter (sdsom pareren- dinator, der 'vejviser’ Af praksisafdeaekningen Ramball & A£Il-
degrupper og pare- pargrende til relevante fremgar, at flere ser et dre Sagen
renderdd) samt tilbud, understotter at stort uuanyttet poten- (2020b).
sikre, at pargrendes medarbejdere uddan- tiale i parerendevejle-
behov bliver set i nes og kvalificeres i derfunktionen i forhold
kommunale og regi- parerendeinddragelse til at stotte familiers og
onale initiativer. samt medyvirker til ud- herunder iszer igen-
Derudover at un- vikling af nye pargren- nem at stotte den pa-
derstgtte samarbej- deindsatser. rarendes trivsel.
det mellem borger, R
parerende, medar- De peger paofordelene
bejdere og @vrige veq, aten pamre.nde—
kommunale aktgrer vejleder er i en frisat
(fx ved at yde spar- position i rglat!on.tn
ring til medarbej- borger og institutioner
dere i forhold til ar- og derfor kan ontte til
bejdet med at ind- og stotte de pare-
drage og stotte pa- rend.e, der hvor de har
rerende). seerlige behov.
| kraft af sit kendskab
til borgeren og fagper-
sonperspektiver kan
parerendevejlederen
hjeelpe dem med at
indga i mere konstruk-
tive samarbejder med
borger, fagpersoner
0g institutioner.
8 Parerende- At skabe etdialog- Organisationsudvik-  Praksisafdaekningen Interview med
rad forum mellem le- ling. peger pa, at pare- leder af botil-

delse og parerende

med @nsker for det

fremadrettede sam-
arbejde pé dagsor-

denen med henblik

pa. at @ge den gen-
sidige forstdelse og
respekt imellem péa-
rerende, ledelse og

medarbejdere.

R&dsmader med dags-
orden og ledelsesdel-
tagelse.

bud for voksne
med autisme.

rende, medarbejdere
og ledere pé botilbud
for voksne med svaer
autisme oplever at pé-
rerenderddet har vee-
ret med til at skabe
storre forstdelse for
bl.a. arbejdet med be-
boernes selvbestem-
melse. Erfaringerne
peger pa, at der kan
veere et saerligt behov
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Indsats

Kort om indsatsen

(formal)

Elementer i indsatsen

Praksiserfaringer Kilder

med indsatsen

for et parerende-réd,
nar man arbejder med
pargrende, der er vaer-
ger for voksne.

9 Aben Dia- At understotte dia- Netvaerksmeader uden Praksisafdaekningen Interview med
log log mellem borge- dagsorden, der samler fremhaever, at indsat- Arhus Kom-
ren og dennes net-  den professionelle og  sen er velkendt og har mune og
vaerk samt facilitere den private indsats gode resultater, men Laegsgaard et
forandring hos bor-  omkring borgeren. P&-  at den har et uudnyt- al. (2017).
geren og/eller net-  rerende inviteres til tet potentiale for pare-
veerket. Aben Dialog per brev rendeinddragelse iseer
0g anskues som per- pé omraderne social
soner med veerdifuld udsathed og psykisk
viden, der kan statte sarbarhed. Her kan
borgeren. En uddannet indsatsen isaer adres-
medeleder faciliterer sere barrierer som: 1)
megderne og seger for, at medarbejdere har
at alle bliver hart. tendens til at se parg-
rende som negative
ressourcer, 2) at med-
arbejdere kan antage,
at borgere ikke har
nogle parerende og
derfor ikke undersgger
slidte netveerk, der kan
repareres.

10 LARAT At lzere parerende Et gruppebaseretun- Indsatsen er afproveti Rasmussen et
TACKLE at passe pa dem dervisningsforieb mere end 40 danske al. (2021).
Hverdagen selv og forebygge,  over syv uger (med kommuner og evalue-
som Parg-  atrollen som pére-  ugentlige megdera 2,5 ret.
rende rende bliver s& be-  times varighed), der

lastende, at den fx
medferer mistrivsel,
ensomhed og
stress.

henvender sig voksne
parerende til menne-
sker med langvarig
sygdom. Handleplaner,
redskaber og gvelser
strukturer undervisnin-
gen, og underviserne
er parerende (‘peers’),
der har vaeret pé kur-
sus i programmet.

Surveybaseret evalue-
ring viser hgj grad af
tilfredshed blandt de
parerende der har del-
taget pa kurserne.
Evalueringen viser sta-
tistisk signifikant frem-
gang fra far og efter
kurset pé felgende pa-
rametre: trivsel, be-
lastning, self-efficacy
pa omrédet ‘tiltro til at
kunne f& hjeelp og
stotte fra andre’ samt
ensomhed.

11 Akutsamta-
len

At tiloyde den pare-
rende et frirum til at
tale om det, der op-
tager vedkom-
mende.

Individuel samtale der
har fokus pa den pare-
rende og dennes ople-
velse af at veere pére-
rende til en borger i
krise eller i en szerlig
belastende situation.
Samtalen forudsaetter
ikke borgerens sam-
tykke.

Interview med
SIND, Odense
Kommune og
Bedre Psykiatri
(2019).

Akutsamtalen er oprin-
deligt udviklet af En-
hed for Borgerstyret
Psykiatri og Region
Sjeelland.

12 'Recovery’-

At samle pargrende,

Gruppeforlab, samta-

Praksisafdeekningen Interview med

orienterede borger og fagper- leforlob peer-to-peer fremhaever, at reco- SIND, Det So-

kurser soner i dialog og og kurser med afsaeti  very-orienterede pére- ciale Netvaerk,
saette fokus pé de de pargrendes egne rendekurser er nyttige  Bedre Psyki-
pargrende som en erfaringer. Fokus er pa i forhold til at gere den atri, Allaskog &
vigtig ressource for  at @ge den pargrendes pargrende i stand tilat Andersson
patientens reco- bevidsthed og overblik saette forholdet mel- (2020),
very-forlgb. Derud-  over, hvad parerende- lem eget liv og deres Glifberg & Se-
over at forebygge, rollen indebeerer, og rup (2016) og
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Indsats

Kort om indsatsen

(formal)

Elementer i indsatsen

Praksiserfaringer
med indsatsen

Kilder

at pargrende ikke
oplever somatisk
eller psykisk syg-
dom som fglge af
den belastning, der
kan veere forbundet
med at vaere parg-
rende.

hvor meget den pére-
rende kan og vil lsegge
i rollen som pargrende.
Centralt er at finde ud
af, om den pérerendes
indsats gavner eller
forveerrer den neert-
stdendes situation.

naertstdendes liv i per-
spektiv. Aktuelt er et
nyt projekt 'Peers som
Recoveryguider’
igangsat og stettet af
TrygFonden og Sund-
hedsstyrelsen, idet
peers har vist sig saer-
ligt velegnede i forhold
til at afholde recovery-
orienterede kurser.

Praksisafdaekningen
peger pé en udfordrin-
gen der handler om, at
de pargrende ogsa har
brug for nogle rene
pargrendegrupper,
hvor borger og fagper-
son ikke er til stede.

Foreningen
Peer-Partner-
skabet (2022).

13 Familieori-

At give pargrende

Individuel-, gruppe-

Indsatsen afpreves

Interview med

enteret al-  til mennesker med (familie) eller selv- aktuelt i 17 danske Center for
koholbe- alkoholproblemer hjaelpsforleb til pare- kommuner, og evalue- Mental Sund-
handling veerktgjer til at rende til mennesker res i gjeblikket i et hed, Alkohol-
(CRAFT passe bedre pa med alkoholproblemer, forskningsprojekt behandlingen
radgivning) dem selv samt tilat  der ikke er eller vil i ivaerksat af Enheden (2022) og En-

blive bedre til at behandling. Forlgb for Klinisk Alkohol- heden for Kli-

héndtere relationen  over seks sessioner, forskning pa Syddansk nisk Alkohol-

(og eventuelle pro-  der varetages af ud- Universitet. forskning

blemer) mellem dannede behandlere. (2021).

dem og den, der

drikker. Derudover

at styrke de péare-

rende i at motivere

den, der drikker, til

at ga i behandling.

14 Digital p4- At tilbyde pére- Individuelt radgiv- Indsatsen 'Digital p4-  Interview med
rgrende- rende til mennesker ningsforleb via tele- rerenderddgivning’ fra  Bedre Psykiatri
radgivning  med psykisk syg- fon, mail og ungechat 2021 er forankret i og Trygheds-

dom professionel samt gratis webinarer, Bedre Psykiatri med gruppen
og specialiseret (di- podcasts, korte lae- stotte fra TrygFonden. (2021).
gital) rddgivning — ringsvideoer og kon-

seerligt i tilfeelde, krete parerenderad,

hvor den pérgrende  der kan tilgds digitalt

ikke er klar til en-til-  via r&dgivningsporta-

en-radgivning eller  len.

bor i dele af landet,

hvor der ikke er til-

bud om pargrende-

radgivning.

15 Telefon- At radgive parg- Individuel telefonrad- Praksisafdaekningen Interview med
radgivning  rende til en naert- givning til pérerende fremhaever, at flertallet organisationer

stdende med psy-
kisk sygdom, sar-
barhed eller handi-
cap.

til en borger, der har
det sveert. Alle typer
pargrende kan ringe,
fx en foreelder, en s@-
skende, et barn/en
ung eller en anden, der
feler sig som parg-
rende. Radgivningen
varetages af uddannet
personale/behandlere.

af indsatser eller bor-
gerorganisationer, (fx
Danske Handicaporga-
nisationer, SIND,
Bedre Psykiatri og
Hjernesagens Stroke-
Linjen) tilbyder gratis
0g uvisiteret telefon-
rddgivning til alle typer
pargrende.

SIND, Bedre
Psykiatri, Dan-
ske Handicap
Organisationer,
0g screening
af organisatio-
nernes hjem-
mesider, se fx
https://sind.dk/
faa-hjaelp/for-
paaroe-
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Indsats

Kort om indsatsen

(formal)

Elementer i indsatsen

Praksiserfaringer
med indsatsen

Kilder

rende/paaroe-
renderaadgiv-
ning-i-sind.

16 Foredrag,
temadage
og pare-
rendeca-
féer

At kleede pérerende
pa til at handtere
rollen som pare-
rende, @ge pareren-
des viden om deres
neermestes pro-
blemstilling samt
give de parerende
et rum til at dele
personlige erfarin-
ger med andre péa-
rerende.

Foredrag om pargren-
derollen, om diagnoser
og behandlingsmulig-
heder og om recovery
fra psykisk sygdom.
Caféer med opleeg om
et tema, der droftes i
mindre grupper efter-
felgende, og hvor de
pargrende kan vende
personlige problem-
stillinger med andre
pargrende.

Praksisafdeekningen
fremhaever, at mange
borgerorganisationer
og kommuner tilbyder
denne form for indsats
til forskellige typer af
pargrende.

Interview med
Center for
Mental Sund-
hed Odense
samt Bedre
Psykiatri og
https://bedre-
psykiatri.dk/lo-
kalafde-

ling/odense/.

17 Bisidder og
besg@gsven

At stotte og aflaste
pérgrende samt un-
derstatte borgeren i

Bisiddere eller be-
sogsvenner tildeles
borgeren for at aflaste

Praksisafdeekningen
fremhaever, at en ud-
fordring kan veere, nar

Interview med
Danske Handi-
caporganisati-

at treeffe beslutnin-  og understatte de pd-  en parerende kommer  oner, SIND og
geromegetlivogi rerende ogrelationen til at overtage for bor- et herbergi
at fastholde et soci- mellem borgeren og geren i samtalen og i Kgbenhavn.
alt liv sammen med  de pérgrende. beslutninger.
familie og venner, Flere organisationer
men 0gsa pa egen anbefaler, at pare-
hand. rende beder en neutral

person fra kommunen

eller en organisation

om at udfylde rollen

som bisidder.

18 Aflastning At statte og aflaste- Aflastning og aflas- Litteratursegningen vi- Rambell & AI-
og aflgs- pargrende. ning ser, at indsatsen med  dre Sagen
ning fordel kunne bruges (2020b) og

mere for at aflaste i Hjernesagen et
forvejen belastede re-  al. (2019).

lationer mellem borger
og parerende.
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4.3  Oversigt over delelementer i udvalgte parerendeindsatser
| tabellen nedenfor illustrerer vi, hvilke delelementer de udvalgte 18 indsatser bestar af.

Tabel 4.2 Oversigtstabel over delelementer i udvalgte parerendeindsatser

Indsats Individu- Gruppe- Under- Peer-to- Vejled- Familie- Organi-
elt tilbbud  tilbud visning peer ning og og net- sations-

koordina- veerkstil- udvikling

(me- 3
tion bud

string)

1 Apopleksi 65 X X
plus

2 Forventnings- X
samtalen

3 Netveerksven- (X) X X
ner

4 Center for P&- X X X
rgrende

5 Hjerneskade- (X) X
koordinatorer

6 Rejsehold X

7 Pérgrendevej- X X X X (X)
leder

8 Pargrenderad X

9  Aben Dialog X X

10 LARAT X X X
TACKLE Hver-
dagen som
Parerende

n Akutsamtalen X

12 'Recovery’- X X X X
orienterede
kurser

13 Familieorien- X X X
teret alkohol-
behandling
(CRAFT-rad-
givning)

14  Digital pare- X X
renderadgiv-
ning

15  Telefonrad- X
givning

16  Foredrag, te- X X
madage og
parerendeca-
féer

17  Aflastning og X X
aflgsning

18  Bisidder og X X
besggsven
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Tabellen viser, hvordan de parerendeindsatser, der er inkluderet i denne undersggelse,
fordeler sig mellem de forskellige delelementer. Det fremgar fx, at der er flest indsatser,
der bestar af (bl.a.) individuelle tilbud og familie- og netveerkstiloud. Dette afspejler, at
en del familie-og netveerkstilbud bade tilbyder hjeelp og fx samtaler med hele familien
eller netveerket og samtaler eller radgivning med hvert enkelt individ i familien eller net-
veerket.

Undervisning og gruppetilbud felger lige efter. Fem af de inkluderede indsatser i under-
spgelsen falder i kategorien undervisning og fem i kategorien gruppetiloud. Forskellen
pa gruppetilbud og undervisning er, at gruppetilbud henviser til samtalegrupper mellem
parerende, mens undervisning tilbyder fx mestringskurser eller foredrag og viden om
problemstillinger.

Vejledning og koordination er sammen med peer-to-peer og organisationsudvikling de
indsatselementer, der optraeder mindst i den samlede oversigt over indsatser. Det frem-
gar af tabellen, at indsatser, der indeholder elementet vejledning og koordination, fx pa-
rerendevejlederen, ser ud til at spaende over flest delindsatser pa én gang. Dette fremgar
ogsa af praksisafdakningen. Flere organisationer og kommunale tilbudsledere og -med-
arbejdere peger pé en funktion som pargrendevejlederen som én, der kan facilitere, at
parerende, familier og netveerk far de tilbud, der passer til deres individuelle behov og
situation. En péarerendevejleder har i kraft af sin stilling adgang til familier og netveerks
situation og dynamikker. Samtidig har vedkommende mulighed for at oprette og afholde
individuelle samtaler, parerendegrupper, formidle de parerendes perspektiv til kommu-
nale medarbejdere og radgive parerende i mgdet med offentlige myndigheder. Derud-
over har pargrendevejledere mulighed for at henvise pargrende til tilbud, der passer til
deres behov for stgtte, uafheengigt af borgeren.

Indsatselementet peer-to-peer optraeder i fire af de udvalgte pargrendeindsatser. | disse
indsatser kan peers veere savel mennesker, der mgdes omkring en feellesnaevner inden
for et bredt spektrum fra 'vi er alle parerende’ til vi er alle pararende i en bestemt livssi-
tuation til mennesker med en bestemt problemstilling’. Peers kan ogsa veere fx netvaerks-
venner, hvor en frivillig, der tidligere selv har oplevet psykisk sarbarhed, hjemlashed,
misbrug eller lignende, via organisationer som WeShelter tilboyder midlertidige venskaber
til borgere i hjemlgshed pa herberg (for mere viden om peer-to-peer indsatser pa soci-
alomradet se fx Jensen & Olsen 2019).
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5 Praesentation af udvalgte
pargrendeindsatser

| dette kapitel beskriver vi i lidt flere detaljer de i alt 18 pargrendeindsatser, som vi har
udvalgt og praesenteret i skematisk form i kapitel 5. Dette kapitel fokuserer i hgjere grad
pa praksiserfaringer og (om muligt) evalueringer af indsatserne. Det er dog langt fra alle
indsatserne, der er evalueret og dokumenteret. Nogle indsatser og tilbud findes kun be-
skrevet pa organisationers hjemmesider. Efter hver indsatsbeskrivelse henviser vi til kil-
der, hvor man kan lzese mere om den specifikke indsats.

5.1 Radgivning

| dette afsnit beskriver vi et tilbud og to indsatser, som vi her kategoriserer som radgiv-
ning. Den forste er et individuelt tilbud til alle borgere og parerende om telefonradgiv-
ning. Den anden er et virtuelt gruppetilbud til alle pararende, men iszer pargrende til psy-
kisk sarbare. Det tredje er et familietiloud specifikt rettet mod mennesker, der har pro-
blemer med alkohol og misbrug og deres pargrende.

5.1.1 Telefonradgivning

Telefonradgivning er et gratis, anonymt og uvisiteret tilbud til alle borgere og parerende,
som udbydes af mange borger- og pargrendeorganisationer samt af nogle kommuner.
Tilbuddet er ofte de parerendes ferste indgang til videre hjeelp og stette. Derfor har vi
valgt at medtage telefonradgivning i praesentation af indsatser, selvom her er tale om et
tilbud og ikke en indsats.

Formal og malgruppe

At radgive parerende til en naertstdende med psykisk sygdom, sarbarhed eller handicap.
Alle pargrende kan ringe, uanset om de er foreeldre, saskende, barn, ven eller en anden,
der foler sig som parerende til et menneske, der har det sveert. Telefonrddgivningen va-
retages af uddannet personale/behandlere.

Erfaringer

Praksisafdaekningen fremhaever, at flertallet af indsatser eller borger- og parerendeor-
ganisationer, (fx Danske Handicaporganisationer, SIND, Bedre Psykiatri og Hjernesagens
StrokelLinjen) tilbyder telefonréddgivning til parerende.

Telefonradgivningen fungerer ofte som en farste samtale, hvor den parerende kan fa luft
for bekymringer og frustrationer, uafhaengigt af at skulle dokumentere en diagnose for
deres naeres psykiske, sociale eller fysiske problemer. Ofte ringer pararende ind til tele-
fonradgivningen, nar de star i en krisesituation og ikke ved, hvilken dar i det offentlige
de skal ga ind ad for at f& hjaelp. Derfor bruges telefonréddgivningen fx til at henvise pa-
rerende til konkrete indsatser og tilbud som fx pargrendesamtaler, parerendegrupper,
kurser, foredrag eller parerendecafeer.
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Netop fordi telefonrddgivningen modtager mange henvendelser fra bekymrede, radvilde
og kriseramte pargrende, er telefonradgivningen et helt centralt afsaet for organisationer
og kommuners udvikling af konkrete parerendeindsatser. Telefonradgivningen giver ad-
gang til viden om de pargrendes behov og udfordringer.

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

1.
2.
3.
4.
5.
6.

Interview med SIND

Interview med Bedre Psykiatri

Interview med Hjernesagen

Interview med Danske Handicaporganisationer
Interview med Center for Mental Sundhed, Odense
Se i gvrigt Kebenhavns Kommune (2020)

5.1.2  Digital parerenderadgivning

Bedre Psykiatri fik i 2021 statte fra TrygFonden til projektet 'Digital parerenderadgivning’,
som er en indsats, der skal forbedre trivslen blandt parerende til mennesker med psykisk
sygdom pa landsplan (Tryghedsgruppen, 2021). Indsatsen blev udviklet under covid-19-
pandemien, hvor erfaringer med digitalt arbejde og lgsninger vandt frem og gjorde sam-
tiden bevidst om, at digitale lgsninger kan imgdekomme en raekke geografiske/mobili-
tetsmaessige udfordringer (eksempelvis muliggere hjemmearbejde i en tid med sam-
fundsmaessige nedlukninger). Digital pararenderadgivning blev pa den baggrund ivaerk-
sat i Bedre Psykiatri med henblik p& at nd bredere ud og tilbyde radgivning til de pare-
rende, som enten bor i dele af landet, der ikke har tilbud om pargrende radgivning, eller
ikke @nsker eller er Klar til en fysisk én-til-én-radgivning.

Den digitale parerenderadgivning er et supplement til Bedre Psykiatris eksisterende pa-
rerenderadgivning, der hidtil har bestaet af radgivning via telefon og mail samt en seerlig
ungechat (Tryghedsgruppen, 2021).

Formal og malgruppe

Formalet med digital parerenderadgivning er at tilbyde parerende til mennesker med
psykisk sygdom professionel og specialiseret (digital) radgivning — seerligt i tilfaelde, hvor
den paregrende enten af geografiske eller private (praeferencemaessige) arsager ikke kan
eller vil modtage fysisk én-til-én-radgivning.

Radgivningstilbuddet er gratis og bestar af webinarer, podcasts, korte leeringsvideoer
og konkrete pargrenderad, som kan tilgas digitalt via Bedre Psykiatris rddgivningsportal.
De péargrende kan herved pé egen hand og i eget tempo finde viden og redskaber til at
handtere hverdagen som pargrende.

Webinarene tager forskellige tematikker op, som et parerende- og ekspertpanel har vae-
ret involveret i at udveelge, og webinarene er opbygget omkring en todelt model, hvor
forste del er teoretisk (undervisning) og anden del er praksis- og erfaringsbetonet. | an-
den del aktiveres de parerende, ndr de med afsaet i konkrete vaerktgjer, som de er blevet
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praesenteret for i undervisningen, skal udveksle og arbejde med egne erfaringer. Teore-
tisk er webinarene informeret af ‘mestringstanken’ (ligesom Leer af Tackle Hverdagen),
men malrettet mennesker med psykisk sygdom og sarbarhed. Eksempler pa temaer i
webinarene er: angst og bekymringer, psykisk robusthed, de forbudte felelser, krise-
handtering, dobbeltdiagnoser — alkoholafhangighed og psykisk sygdom (Interview med
Bedre Psykiatri).

Erfaringer

Indsatsen digital parerenderadgivning er fortsat relativt ny (2021) og erfaringerne be-
greensede. Ingen evalueringer foreligger endnu om indsatsen. | et interview med en rad-
giver og projektleder fra Bedre Psykiatri fremgar det ikke desto mindre, at takterne fra
indsatsen er gode, og at Bedre Psykiatri (herunder ledelsen) er optagede af at forankre
og videreudvikle pa de indsatser, herunder digital parerenderadgivning, der igangsaettes
i organisationen (Interview med Bedre Psykiatri).

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

1. Interview med Bedre Psykiatri
2. Tryghedsgruppen, 2021
3. https://bedrepsykiatri.dk/webinar/

5.1.3 Familieorienteret alkoholbehandling

Fa behandlingsmetoder til alkoholmisbrug retter deres primaere fokus pa familiens trivsel
til trods for, at man ved, at parerende til personer med alkoholproblemer ofte er mindst
lige sa belastede som den drikkende (Lindgaard, 2012, s. 46).

Men der eksisterer flere evidensbaserede, familieorienterede metoder til alkoholbehand-
ling. CRAFT-radgivning (Community Reinforcement and Family Training) udger et ek-
sempel herpd, som fremhaeves i et litteraturstudie af familieorienteret alkoholbehandling
fra 2012 (Lindgaard, 2012) som den bedst dokumenterede evidensbaserede, familieori-
enterede behandlingsmetode til personer med alkoholproblemer og deres pargrende.

Alkoholfokuseret Adfaerdsterapeutisk Parterapi (APT) er en anden veldokumenteret be-
handlingsmetode, der inkluderer pargrende i behandlingen. Adfeerdsterapeutisk parte-
rapi (APT) har den bedst dokumenterede positive effekt pa bern. Da barn som parerende
ikke er malgruppen for denne vidensafdaskning, beskriver vi ikke indsatsen i detaljer her,
men man kan leese mere om APT i forskningslitteraturen (Copello et al, 2005; 2006; Tho-
mas & Corcoran, 2001 i Lindgaard, 2012, s. 45).

| de nationale Kliniske retningslinjer fra Sundhedsstyrelsen anbefales CRAFT-radgivning
som den indsats, alkoholbehandlingsinstitutter skal tilbyde pargrende til mennesker med
alkoholproblemer (Sundhedsstyrelsen, 2018, s. 29).
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Formal og malgruppe

CRAFT-radgivning er en indsats malrettet parerende (fx familiemedlemmer) til menne-
sker med alkoholproblemer, og den tilbydes til de parerende uafhaengigt af, om den drik-
kende er eller vil i alkoholbehandling, og uanset om den drikkende er diagnosticeret med
eller selv har erkendt sit alkoholproblem. Med andre ord forudseettes den drikkendes
samtykke og/eller involvering ikke, hvilket er centralt i et forebyggelsesperspektiv. Ind-
satsen har tre formal:

1. At forbedre familiens helbred, trivsel og sikkerhed

2. At motivere og engagere den drikkende i behandling
3. Atreducere alkoholproblemerne.

(Lindgaard, 2012, s. 48f).

En del af indsatsen - jf. forste delformal — er at give parerende veerktgjer til at passe
bedre pa sig selv samt at gere dem bedre i stand til at hdndtere relationen (og eventuelle
problemer) mellem dem og den, der drikker. Herudover tilstraeber indsatsen at styrke de
parerende i at motivere den drikkende til at ga i behandling.

Bade CRAFT og APT-indsatserne er udviklet pa baggrund af den sakaldte SSCS-model
(stress-strain-coping-support), som er en metode specifikt rettet mod parerende til
mennesker med alkoholproblemer eller andet misbrug (se fx Orford et al., 2010). SSCS-
modellen bruges, sa vidt vi er orienteret, ikke i Danmark i dag.

Formalet med SSCS er at reducere familiemedlemmernes symptomer pa belastning (fy-
sisk og psykisk) gennem udyvikling af konstruktive mestringsstrategier og ved at udvide
deres sociale netvaerk med henblik pa social stette. Metoden er direkte malrettet den
pargrendes situation (Velleman et al., 2011) og bygger pa felgende antagelser om fami-
lien med alkohol- eller stofmisbrug:

1. Det er overordentligt stressende for familien og andre neere relationer til et individ med
misbrug ('stress’).

2. Familien og andre neere relationer udviser ofte tegn pa belastningsskader (‘strain’).
Familien og andre neere relationer forsgger at takle situationen efter bedste evne
og pé bedst mulig vis (‘coping’).

4. Familien og andre nzere relationer kan pavirkes savel positivt som negativt af an-
dre mennesker og systemers statte eller mangel pad samme ('support’).

Modellen er bygget op over felgende fem trin:

—_

At give familiemedlemmerne mulighed for at tale om problemet

At give familiemedlemmerne relevant information om alkoholproblemer
At udforske, hvordan familiemedlemmerne agerer pa alkoholproblemerne
At udforske og udbygge den sociale statte

o os N

. At diskutere mulighederne for fremtidig henvisning til specialisthjaelp.
Lindgaard, 2012, s. 69).

—_
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Erfaringer

CRAFT-radgivning fremhaeves som szerlig effektiv i forhold til at f& mennesker med al-
koholproblemer i behandling, heriblandt de mere ‘behandlingsresistente’ borgere, dvs.
dem der har rigtig sveert ved at tage imod hjeelp (Lindgaard, 2012, s. 46). Hvad angar
resultater i forhold til familierne og/eller de pararende til de drikkende, viser studier po-
sitive effekter af CRAFT-radgivningen (Dutcher et al., 2009; Meyers et al., 2002 i Lind-
gaard, 2012). Blandt de positive resultater ses fx en reduktion i familiens fysiske og psy-
kiske symptomer, herunder depression, vrede og angst, (Lindgaard, 2012, s. 49). Meto-
den har endvidere vist sig virkningsfuld pa tvaers af etnicitet og parerendekonstellatio-
ner, dvs. uafhangigt af, om den parerende er partner, barn, foraelder, seskende, etc. til
den drikkende (Meyers et al., 2011 i Lindgaard, 2012, s. 50).

Forskning peger desuden pa, at familieorienterede indsatser kan have forebyggende be-
tydning savel for de parerendes trivsel og livskvalitet som pé et samfundsekonomisk
plan. De pargrende kan vaere med til at sikre tidligere indsats, fordi de ofte langt tidligere
end den med alkoholproblemer erkender, at der er et problem (Lindgaard, 2012 ibid.:
45f). Familieorienterede indsatser kan maske imgdekomme problemet med at parerende
til mennesker med alkoholproblemer akkumulerer belastningsskader igennem et liv med
et menneske med alkoholproblemer (Lindgaard, 2012, s. 14-21).

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

Orford et al. (2010).
Velleman et al. (2011).
Lindgaard (2012)

Hellum et al. (2019)
Sundhedsstyrelsen (2018)

g eN e

52 Samtaler

| dette afsnit har vi samlet indsatser, som vi har kategoriseret som samtaler. Flertallet af
de 'samtalegenrer’, vi beskriver, er samtaler, hvor familien og netveerket inviteres ind i
samtalen med en borger og nogle fagpersoner. En samtalegenre er fx et tilbud til den
enkelte parerende om en individuel samtale med en fagperson, uden at borgeren er til
stede. Alle indsatserne er relativt velbeskrevne og afpreavede, men det er forskelligt, hvor
udbredte de er. Faelles for dem er, at de lader til at have potentiale for udbredelse pa
tvaers af malgrupper.

5.2.1 Forventningssamtalen

Forventningssamtalen blev udviklet for mere end ti ar siden til patienter pa hospitalsaf-
delinger, men bruges i dag i mange forskellige sammenhange i mgdet mellem borgere,
parerende og fagpersoner (se fx Danske Patienter, 2015).

Glostrup Hospital, Neurologisk Sengeafsnit udviklede oprindeligt Forventningssamtalen
til patienter med neurologiske skader og deres parerende i forbindelse med et projekt
om brugerinddragelse.
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Formal og malgruppe

At skabe bedre rammer for borger- og parerendeinddragelse samt skabe grundlag for
et godt samarbejde mellem borger, pargrende og medarbejde, der er baseret pa hinan-
dens gensidige forventninger. Derudover at skabe et rum for, at borgere og parerende
kan forteelle om tidligere (gode og darlige) erfaringer med 'systemet’ for derigennem at
kunne begynde pa en frisk.

Samtalen er et planlagt og struktureret mgde mellem borger, en til flere parerende og to
medarbejdere efter behov. Forud for samtalen far borger og pargrende en pjece om for-
ventningssamtalen, sa de har mulighed for at forberede sig. Samtalen tager afszet i ud-
vikling af viden og kendskab til hinandens forventninger og kompetencer.

Erfaringer

Forventningssamtalen blev evalueret i 2010 af Dansk Sundhedsinstitut. (Navne, Nielsen
& Jacobsen, 2011).

Evalueringen peger p4, at Forventningssamtalen kan skabe en mere dben arbejdsforde-
ling om, hvem der kan og vil gagre hvad, mellem medarbejdere. Dette sker bl.a. ved hjeelp
af en drejebog, der er udviklet for samtalen, som bl.a. indebaerer spergsmal, som borger
og parerende skal forholde sig til hjemmefra, og spergsmal som personalet skal stille
under samtalen. Desuden viser evalueringen, at Forventningssamtalen faciliterer, at bor-
gere og parerende, der har darlige erfaringer med sig fra tidligere meder med fagperso-
ner, far et nyt udgangspunkt for at medes mere fordomsfrit og med starre forstaelse for
hinanden.

For nyeste publikation om Forventningssamtalen se desuden Danske Patienter (2015).

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

1. Navne, Nielsen & Jacobsen (2010).
2. Danske Patienter (2015)

5.2.2 Netvaerkssamtaler

Nedenfor giver vi to eksempler pa forskellige indsatser, der traekker pa netvaerkssamta-
len som indsatselement, henholdsvis Aben Dialog og Center for Pargrende.

Aben Dialog

Indsatsen Aben Dialog eksisterer allerede, er velafpravet og rulles ud i flere af landets
kommuner i samarbejde med Socialstyrelsen. | dette afsnit preesenterer vi udelukkende
et potentiale, identificeret i VIVEs interviewundersggelse, for at udvikle indsatsen Aben
Dialog i retning af endnu mere og bedre pargrendesamarbejde fremadrettet.

Viden i dette afsnit supplerer altsa blot eksisterende publikationer om Aben Dialog med
praksisnaere input fra interview med kommunale tilbudsledere og -medarbejdere med
erfaring med socialt udsatte og psykisk sarbare.
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Formal og malgruppe

At understotte dialog mellem borger og dennes netvaerk samt facilitere forandring hos
borgeren og/eller netveerket.

Aben Dialog er en tilgang i medet med mennesker, der bygger pa veerdierne 'dialogisk
tilgang’, ligeveerd, nysgerrighed og abenhed. Der afholdes netvaerksmeder, hvor de
mennesker, som borgeren selv har valgt at invitere, er med. Netvaerk forstas meget
bredt, og det kan veere alt fra en sgster, en ven og en socialradgiver til et kaeledyr.

Aben Dialog stiller sig ikke solidarisk eller partisk hos hverken den parerende eller bor-
geren. Malet er at skabe rum, der giver alle stemmer og perspektiver plads, og at par-
terne far sterre forstaelse for hinanden. Metoden kan derfor virke konfliktnedtrappende.

Erfaringer

Aben Dialog blev udviklet i Finland i 199Q0’erne, og indsatsen har dokumenteret effekt
over for borgere med svaere psykiske vanskeligheder (Vange, 2015; Olson, Seikkula &
Ziedonis, 2014). | dag anvendes tilgangen bredt over for bade voksne og unge med psy-
kiske vanskeligheder.

| 2017 var Aben Dialog afprgvet i fem kommuner (Laegsgaard et al., 2017). | dag har
mindst 16 kommuner sendt deres medarbejdere pa kompetenceudyvikling i Aben Dialog.
Heriblandt er pararendevejledere/pararendekonsulenter.

| praksisafdaekningen fremhaeves Aben Dialog som en tilgang, der velegnet til konkrete
meder mellem borger, parearende og kommunale medarbejdere og iszer til malgrupperne
socialt udsatte og psykisk sarbare. For at medarbejdere kan bruge Aben Dialog i praksis,
skal de have uddannelse og traening.

Af interview med henholdsvis en pargrendevejleder og en leder af et botilbud, der begge
har vaeret pa Aben Dialog-kursus, fremgér det, at de bruger tilgangen i deres arbejde for
at forbedre samarbejdet mellem medarbejdere, pararende og borgere.

Ifelge en udviklingsmedarbejder i Aarhus Kommune adresserer Aben Dialog nogle af de
velkendte barrierer for parerendeinddragelse blandt medarbejdere pé& det sociale og
psykiatriske og misbrugsomradet. Hun peger pa felgende punkter:

» Medarbejderes grundforstaelse af de pargrende som besvaerlige og/eller som en
del af &rsagen til borgerens problemer.

» Medarbejderes grundforstaelse af, at borgere som udgangspunkt ikke har nogle
parerende/et netvaerk.

= Borgerne kan selv have sveaert ved at se, hvorfor det er vigtigt at arbejde med et
netveaerk, og skal spagrges ind til, hvad de kommer af og fra, og hvordan de bruger
deres netveerk, og tale om, hvorfor det er vigtigt.
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Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

Rambell (2014b)Fejl! Linkreferencen er ugyldig.
Leegsgaard et al. (2017)

Witzel, Holm, Dahl & Svendsen, (2020)

Olson, Seikkula & Ziedonis (2014)

Vange, B. (2015)

Rambagll (2014a)

Jacobsen, Grov, @stefjells & Karlsson (2021).

No oS

Center for Parerende

| 2018 fik behandlingspsykiatrien i Region Nordjylland i samarbejde med Socialpsyki-
atrien i Aalborg og Thisted Kommune bevilliget 4 millioner kroner fra satspuljen 2014-
2017 til det tredrige projekt ‘Den vigtige parerende og det vigtige pargrendearbejde’ med
henblik pa at styrke en systematisk parerendeinddragelse i Region Nordjylland. Tre over-
ordnede aktiviteter udgjorde satspuljeprojektet, og Center for Pargrende var én af de tre
aktiviteter (Schmidt-Kristensen & Wiener, 2018, s. 2).

| denne indsatsbeskrivelse fokuserer vi pa Center for Pargrende, da indsatsen viste sig
at have gode effekter samt var med til at udbrede mere (systematisk) parerendeinddra-
gelse i Region Nordjylland efter projektets afslutning.

Formal og malgruppe

Indsatsen har til formal, via familie- og netvaerkssamtaler samt gruppeforlgb, at tilbyde
borgere med en psykisk lidelse og deres parerende (herunder bern og unge) stotte til
deres indbyrdes samspil og relationer, sdledes de opnar en bedre forstaelse for hinanden
(Schmidt-Kristensen & Wiener, 2018, s. 8). Herudover har centret haft til formal at sikre
kvalificeret radgivning, konsultation og supervision omkring parerendeinddragelse i det
psykiatriske arbejde til sdvel interne som eksterne samarbejdspartnere (ibid., s. 10).

Det overordnede mal for indsatsen har veeret dels at gere de pargrende rustede til at
statte borgeren gennem dennes recovery-proces og dels at stotte de pararende, sa de
oplever en styrket livskvalitet.

| indsatsen arbejder uddannede samtalemedarbejdere med at skabe et faelles sprog i
familien eller netvaerket samt med at kvalificere de parerendes forstaelse af (psykoedu-
kation), hvordan den psykiske lidelse pavirker deres naertstdende. Der arbejdes med for-
skellige metoder under den systematiske og narrative tilgang, herunder principper fra
Aben Dialog, eksternalisering og Reflekterende Team (ibid., s. 11).

Erfaringer

Efter projektets afslutning i 2017 blev indsatsen evalueret med henblik pa at afdaekke,
hvilke aktiviteter fra projektet samt nye aktiviteter projektet gav anledning til at fortsaette
med og/eller igangsaette efter projektperioden.
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Overodnet fandt evalueringen — pa tveers af de tre projektaktiviteter, hvoraf Center for
Pargrende var én af disse — at projektet havde gode erfaringer pa mellemlang sigt, og at
der var anlaeg til at ga videre med en raekke af aktiviteterne for at sikre resultaterne pa
lang sigt. For Center for Pargrende gjaldt det, at evalueringen anbefalede:

= Atfortsaette med centrets aktiviteter, herunder at fastholde en afdeling af centret,
som geografisk var placeret vaek fra det @vrige center, naermere bestemt i Thi-
sted. Dette med henblik pa at sikre geografisk spredning/raekkevidde i tilouddet
om samtaleforlgb.

« At centret fremadrettet ville tilbyde konsultationssamtaler til de pargrende uden
personen med den psykiske lidelses medvirken.

» At det samarbejde, der i projektperioden var indgéaet, mellem centret, Bedre Psy-
kiatri og SINDs parerende, ville fortsaette efter projektperioden, gerne med en
raekke dialogmader. (Schmidt-Kristensen & Wiener, 2018, s. 49).

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

1. Schmidt-Kristensen & Wiener (2018)

5.2.3 Akutsamtalen

| 2012 blev i Region Sjzelland udnaevnt til et saerligt indsatsar for inddragelse af og statte
til parerende i psykiatrien. | den forbindelse satte Enhed for brugerstyret psykiatri en
reekke konkrete aktiviteter malrettet parerendeinddragelse i gang, herunder:

« Informationsindsatsen: pjece til parerende, informationsmappe til pargrende, pa-
rerendeside pd www.regionsjaelland.dk

= Veaerktogjskasse: inspirationsmateriale til medarbejdere vedrerende inddragelse af
parerende, er tilgaengeligt via psykiatriens interne intranet

»  Konference: Brobygning mellem Parerende og Psykiatrien

= Akutsamtale: psykiatrisk akutmodtagelse, Slagelse

« Ny gruppe: for patienter og pararende, psykiatrisk klinik, Roskilde
= Netvaerkscirklen: sengeafsnit S2 i Vordingborg

| det fglgende praesenterer vi kun tilbuddet Akutsamtale. Udveelgelsen af akutsamtalen
er sket i forbindelse med praksisafdaekningen, hvor flere organisationer har udpeget
akutsamtalen som en samtalegenre, de leener sig op ad, nar de tilbyder parerende indi-
viduelle samtaler.

Formal og malgruppe

At tiloyde den parerende et frirum til at tale om det, der optager vedkommende. Akut-
samtalen har fokus pa den pargrende og dennes oplevelse af at vaere pargrende og for-
udsaetter ikke patientens eller borgerens samtykke. Akutsamtalen blev indledningsvist
afprevet regi af psykiatrisk akutmodtagelse.
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Malgruppen for akutsamtalen defineres af projektteamet i Region Sjaelland som alle pa-
rerende. Pararende forstds som andet og mere end blot naert beslaegtede familiemed-
lemmer.

Den overordnede definition af parerende i rapporten Pararendeindsats 2012 er:

- Enipatientens netvaerk, som patienten har en naer relation til. Det kan f.eks. vaere
et familiemedlem, en partner, en naer ven eller en kollega.

« Fealles er, at parerende har et naert kendskab til patienten og er dem, som kender
mennesket bag sygdommen.

» De fleste af os er pé et tidspunkt i vores liv parerende, nar en af vores nsermeste
bliver syg og dermed patient.

Akutsamtalen er en samtale mélrettet parerende, som befinder sig i en krise eller en
seerligt belastende situation grundet patientens sygdom.

Akutsamtalen er kendetegnet ved, at:

= Det er en planlagt tid.
= Samtalen er uden patientens tilstedeveerelse.
= Samtalen forudseetter ikke patientens samtykke.

« Samtalen tager udgangspunkt i, hvad der optager de pararende p.t. og hvad de
gnsker at tale om.

Centrale elementer i samtalen er ifglge projektteamet at:

« Lytte til, hvad parerende fortzeller og eftersperger
» Fokusere pa péarerendes oplevelse af sygdommen, medet med systemet etc.

« Rumme, hvad der bliver fortalt, og sa vidt muligt rédgive og vejlede ud fra pare-
rendes behov

» Henvise videre til relevante tilbud internt og eksternt, som stetter og hjeelper pa-
rgrende.

Erfaringer

Et af de vigtigste leeringspunkter fra psykiatrien i Region Sjeellands afprevning af Akut-
samtalen (2012) var, at det blot at blive lyttet til har en stor effekt for de parerende.

De paregrende oplever akutsamtalen som et frirum, hvor der er tid og plads til at tale om
det, der optager dem som pargrende og som tager hensyn til deres behov frem for pa-
tientens behov.

Psykiatrien i Region Sjaelland har afprevet akutsamtalen og er stadt pa felgende op-
marksomhedspunkter i arbejdet med akutsamtalen (Region Sjaelland, 2013, s.91):

» Hvordan definerer vi, hvem der er de parerende, og vurderer, om der er pare-
rende, som ikke har brug for eller er i stand til at modtage tilbuddet?
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Hvad ger vi, hvis der opstar modstand hos eller mistillid fra patienten, nar vi giver
parerende et tilbud uden om dem, og hvordan handterer vi eventuelle konflikter,
der kan opsté i familier af den grund?

Skal tilbuddet veere for dem, der opsager det, eller skal vi opsa@ge parerende?
Hvad ger vi med pargrende, der selv har en psykisk sygdom eller et alvorligt mis-
brug?

Akutsamtalen er et anonymt tilbud, og hverken borgerens eller den pargrendes
fulde navn eller andre personlige oplysninger bliver oplyst eller registreret.
Gaengse tavshedsregler folges, og det er ikke muligt at videregive informationer
om patienten/borgeren under samtalen. (For mere information se vejledning nr.
9494 om sundhedspersoners tavshedspligt pa www.sst.dk).

Pa baggrund af psykiatrien i Region Sjaellands evaluering af Akutsamtalen gives felgende
anbefalinger til, hvorfor man skal tilbyde en akutsamtale. og hvad det kraever:

Hvorfor tilbyde en akutsamtale:

Styrker og giver ekstra overskud til netveerket omkring patienten/borgeren
Fremmer dialogen og forstdelsen mellem behandlersystemet og parerende
Styrker opbakningen til behandlingen/tilbud

Aflaster patienten at vide, at parerende har et sted at henvende sig med deres
bekymringer

Ved at tilbyde samtalerne i psykiatriske akutmodtagelser nas et bredt spektre af

parerende — bade nye parerende savel som parerende, der har veeret i kontakt
med systemet over laengere tid.

Hvad kreever det:

At der afsaettes tid og personalekreefter til at afholde samtalerne.

Tilbuddet skal synliggeres (pjece, plakater etc.), og det skal indga som standard-
information til alle parerende, som afdelingen kommer i kontakt med.

Et overskueligt og nemt bookingsystem, som ger det muligt for alle medarbejdere
at booke samtaler.

Samtalen afholdes af udvalgte medarbejdere, som har lyst til opgaven, og som
har det som szerligt arbejdsomrade.

Bevidsthed om vigtigheden af at lytte — mere afgarende end at kunne ’lgse’ pro-
blemstillinger.

| opstartsfasen: vigtigt med en tovholder pa opgaven, som er med til at sikre frem-
drift og refleksion over opgaven samt Igse de praktiske rammer omkring tilbuddet
(udarbejdelse af informationsmateriale, bookingskema etc.).

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

1.

Region Sjeaelland (2013)
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5.3  Organisationsudvikling

| dette afsnit preesenterer vi to meget forskellige indsatser, som vi samler under beteg-
nelsen organisations- og medarbejderudvikling. Der er tale om to forskellige tilgange til
parerendeinddragelse, som begge foregar pa et organisatorisk niveau (se fx definition
af organisatorisk inddragelse pd www.vibis.dk). Den ferste indsats seger at styrke at
samarbejde mellem borger, pararende og fagperson ved at supervisere medarbejderne
i deres daglige arbejde. Den anden indsats inddrager pargrende i organisationsudvikling
med henblik pa at skabe sterre forstaelse, transparens og dialog imellem péarerende,
medarbejdere og ledere.

5.3.1 Rejsehold

Under sparringssamtale med Zldresagen fremgik det, at indsatsen 'Rejseholdet’ viser
lovende — men endnu udokumenterede - resultater og peger pa et potentiale som plat-
form for at styrke samarbejdet mellem medarbejdere og paraerende i offentlige instituti-
oner.

Formal og malgruppe
At styrke pargrendeinddragelsen blandt kommunale medarbejdere ved at uddanne vaer-

dighedsambassadarer og benytte bl.a. metoderne 'vaerdighedshjul’ og '‘perspektivskifte’.
Indsatsen er med andre ord malrettet organisations- og medarbejderudvikling.

Rejseholdet i Videnscenter for vaerdig aldrepleje kommer rundt i alle kommuner i Dan-
mark for med redskaber og metoder at understatte udviklingen af kompetencer hos an-
satte. Bade offentlige og private arbejdspladser, herunder selvejende institutioner, inden
for eeldreomradet kan s@ge om leeringsforlgb for kompetenceudvikling af medarbejdere
og ledere.

Rejseholdet bestar af otte konsulenter, der tilsammen besidder en bred vifte af praksis-
erfaring, viden og kompetencer om aldreplejen.

Denne indsats falder uden for vidensafdaekningens malgrupper, idet indsatsen aktuelt
implementeres pa aeldreomradet. VIVE vurderer dog, at indsatsen bidrager med vigtig
inspiration til mader, man kan implementere pargrendeindsatser pa i det kommunale ar-
bejde med voksne parerende pa socialomradet. Derfor har vi har valgt at medtage ind-
satsen.

VIVE gengiver her de elementer i indsatsen, som konkret er malrettet udvikling af kom-
petencer til bedre pararendesamarbejde hos medarbejderne:

= Perspektivskifte: Medarbejderne forestiller sig, hvordan en kendt situation ser ud
fra de pargrendes synsvinkel. De tager rollen som aegtefeelle, saster, sen eller ven
til beboeren og ser pa situationen fra det perspektiv i stedet. Metoden skal fare til
en anden forstdelse af situationen eller konflikten og kan abne for nye tilgange.

= Veerdighedshjulet: Et fysisk redskab, der med temaer, som medarbejderne kan
drefte med de parerende, kommer rundt om en lang raekke spargsmal, som fx
handler om borgerens snsker og behov. Hjulet som et faelles redskab skal stotte
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medarbejdere i at drafte vanskelige eller konfliktfyldte spergsmal med de pare-
rende.

«  Veerdighedsambassadorer:Medarbejdere, der far en seerlig rolle i arbejdet med at
styrke vaerdighed og fx pargrendeinddragelse. Ambassadgren er sammen med
ledelsen kulturbaerer og er med til at drive indsatsen ved at holde fokus pa pare-
rendeinddragelse og vaerdighed, bringe de forskellige metoder i spil og sparre
med kolleger i hverdagen.

Erfaringer

Rejseholdet er afprevet og evalueret pd demensomradet, dog uden specifikt fokus pa
parerendeinddragelse. Indsatsen afpraves lige nu i Videnscenter for vaerdig aldrepleje
med fokus p& medarbejdernes kompetencer i forhold til pararendeinddragelse.

Potentialet for at overfere konceptet og metoderne til dele af socialomradet ma under-
spges naermere og evt. afvente dokumentation for erfaringerne fra Videnscenter for
vaerdig aldrepleje.

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

1.
2.
3.
4.
5.

Rambaell (2019)

Sundhedsstyrelsen (2021a)

Sundhedsstyrelsen (2021b)

Sundhedsstyrelsen (2019a) Fejl! Linkreferencen er ugyldig.

Aldresagen, Marie Lilja Jensen, Chefkonsulent og Faglig koordinator Samfundsana-
lyse

5.3.2  Pargrenderad

| interview med lederen af et botilbud for voksne med handicap fremhaeves parerende-
rad som en vigtig vej til at opna dialog, sterre dbenhed og gensidig forstdelse mellem
voksne pargrende til borgere pa botilbud, medarbejdere og leder af botilbud.

Formal og malgruppe

Formalet med et parerenderad (ogsa kaldet et bruger- og parerenderad) varierer fra
kommune til kommune og pa tveers af social og seldreomradet. VIVE tager her konkret
afsaet i et parerenderad nedsat pa botilbuddet til voksne med sveer autisme.

Formalet med botilouddets pararenderad er at skabe et alternativt dialogforum mellem
ledelse og parerende med hyppige mader og en dagsorden om det fremadrettede sam-
arbejde med input fra parerende og med ledelsestilstedevaerelse. En grundantagelse er,
at mgder mellem pargrende og ledelsen i ‘fredstid’ fremmer den gode dialog ogsa i hver-
dagen og ager den gensidige forstdelse og respekt imellem pérgrende, ledelse og med-
arbejdere.

Ledelsen har en opgave i at formidle input fra parerenderad til medarbejdere fx gennem
individuelle samtaler med medarbejdere eller gennem personalemgder.
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Erfaringer

Parerende, medarbejdere og ledere pa botilbud for voksne med sveer autisme oplever,
at parerenderadet har vaeret med til at skabe sterre forstaelse for bl.a. arbejdet med
beboernes selvbestemmelse. Erfaringerne peger pa, at der kan veere et saerligt behov
for et parerenderad, nar man arbejder med pararende, der er vaerger for voksne.

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

1. Interview, botilbud for voksne med autisme, Sjeelland

5.4  Kurser og undervisning

| dette afsnit beskriver vi forskellige former for parerendekurser og undervisning. Nogle
af indsatserne har mere karakter af tiloud, som fx parerendecafeer, foredrag og tema-
dage om specifikke problemstillinger og til specifikke malgrupper. Disse tilbud er som
udgangspunkt tilbud, der henvender sig til den enkelte parerende, men yderligere kan
have den funktion, at pararende medes med andre i samme situation, og at der dermed
opstar noget, der minder om peer-to-peer-feellesskaber.

5.4.1 Pargrendecafeer, foredrag og temadage

Blandt de 'mindre’ og svagt-dokumenterede individuelle tiloud om information og viden
til parerende er pargrendecafeer, foredrag og temadag. Tilbud om parerendecafe kan
0gsa give anledning til, at pararende mader andre, der er i samme situation, som de kan
udveksle erfaringer med. Pargrendecafeer saettes nogle gange i gang af undervisere pa
mestringskurser efter endt kursusforleb med henblik p&, at de parerende kan bevare og
videreudvikle det feellesskab, der nogle gange opstar pa mestringskurser mellem pare-
rende.

Formal og malgruppe
At kleede parerende pa til at handtere rollen som péarerende, ege parerendes viden om

deres naermestes problemstilling samt give de parerende et rum til at dele personlige
erfaringer med andre parerende.

Eksempler pa foredrag er foredrag om pararenderollen, om viden om specifikke diagno-
ser og information om konkrete behandlingsmuligheder, om recovery fra psykisk syg-
dom og om, hvordan vi opfatter og forholder os til psykisk sygdom.

Cafeerne starter med et oplaeg om et tema, som man derefter taler om i mindre grupper.
Her vil der ogsa ofte vaere mulighed for, at man kan vende sine personlige problemstil-
linger med andre pararende. | den forstand kan pargrendecafeer, foredrag og temadage
resultere i en form for gruppetilbud eller peer-tilbud.

Erfaringer

| nogle kommuner arrangeres temadage eller parerendecafeer af parerendevejledere, og
der er derfor et overlap mellem disse tiloud og indsatsen ‘parerendevejleder’ (se 5.5.1)
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Organisationer tilbyder ligeledes foredrag, temadage og parerendecafeer, det gaelder fx
Bedre Psykiatri, SIND, Odense - disse former for statte til parerende udbydes af mange
borger- og parerendeorganisationer samt kommuner.

Nogle pargrendevejledere har brugt temadage eller pargrendecafeer som afseet for at
rekruttere parerende til andre parerendeindsatser sa som pargrendegrupper eller LEAR
AT TACKLE hverdagen som péargrende kurser.

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

1. Interview med Bedre Psykiatri
2. Interview med Center for Mental Sundhed Odense
3. Tryghedsgruppen (2021)

5.4.2 LAR AT TACKLE hverdagen som péarerende

De seneste artier er en lang raekke patientuddannelser ogsa kendt som mestrings- eller
selvhjeelpskurser vokset frem. Eksempler herpd er kurserne ‘Lzer at tackle’, som i dag
findes til fx mennesker med kroniske sygdomme som KOL, hjertekarsygdom og diabetes,
angst og depression. Programmet bag kurserne er oprindeligt udviklet p& Stanford Uni-
versitet pa baggrund af forskning inden for mestringsteori (Mestring & Empowerment,
2020).

Kurset ‘LR AT TACKLE hverdagen som pargrende’ er udviklet i samarbejde mellem Ko-
miteen for Sundhedsoplysning og Kebenhavns Kommune. Kurset er udviklet pa bag-
grund af den amerikanske udgave af 'The Chronic Disease Self-Management Program’.
Det senest afprevede og evaluerede kursus er LAR AT TACKLE hverdagen som pare-
rende (Rasmussen, Fredslund & Navne, 2021).

Formal og malgruppe
At leere parerende at passe pa sig selv og forebygge, at rollen som pararende bliver s
belastende, at den fx medferer mistrivsel, ensomhed og stress.

‘LAER AT TACKLE hverdagen som pargrende’ er et gruppebaseret kursus malrettet
voksne, der er pargrende til mennesker med langvarig sygdom (fx samlever, voksne
barn, foreeldre eller venner). Alle pargrende kan deltage uanset deres narmestes syg-
dom.

Kurset er ligesom en lang raekke andre gruppebaserede forebyggelsestiltag baseret pa
den sakaldte peer-to-peer-tanke, dvs. tanken om, at mennesker, der deler en specifik
situation, fx parerenderollen, kan have udbytte af at dele erfaringer.

Et baerende teoretisk element i kurset er udvikling af self-efficacy, dvs. tiltro til egne
evner pa et givet omréde. Kurset anvender felgende metoder for at styrke de pargrendes
selv-efficacy:

= Tilegnelse af faerdigheder til at mestre hverdagen og eventuel egen mistrivsel
« Revurdere arsagen til og muligheden for at tackle egen mistrivsel
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= Spejling i positive rollemodeller
= Gruppedynamik.

Kurset er gratis, og det Igber over syv uger med et ugentligt mede af to en halv times
varighed. To instruktarer, der har gennemfart en instruktgruddannelse i regi af Komiteen
for Sundhedsoplysning, leder kurset.

Kravet til instruktererne er, at de skal veere gode selvhjeelpere, og at mindst én af dem
skal have personlig erfaring med at vaere parerende. Efter deres certificering vurderes
kvaliteten af deres undervisning hvert andet ar, hvorefter de re-certificeres af Komiteen
for Sundhedsoplysning.

Kurset forankres og udbydes kommunalt. Kommunen har en lokal koordinator tilknyttet,
der har ansvar for at rekruttere instrukterer og kursister samt planleegge og afholde kur-
susforlgbene i kommunen.

Erfaringer

| foraret 2017 blev kurset ‘LR AT TACKLE hverdagen som pargrende’ afpravet i Keben-
havns Kommune, og det er i perioden 2018-2021 blevet udbredt til mere end 40 danske
kommuner og evalueret ved hjeelp af en spgrgeskemaundersagelse gennemfort af VIVE.

Evalueringen underseggte kursisternes vurdering af eget udbytte og tilfredshed med kur-
set. Evalueringen viser, at hovedparten af kursisterne har haft udbytte af kurset. Det
fremgar ogsa, at 90 % af kursisterne er 'tilfredse eller meget tilfredse’ med kurset samlet
set. Kursisternes trivsel, belastning, self-efficacy pa omradet tiltro til at kunne fa hjaelp
og stette fra andre’ samt ensomhed er ogsa bedret statistisk signifikant fra baseline til
followup.

Evalueringen fik besvarelser fra 60 kurser, 532 kursister og 39 kommuner og havde en
svarprocent pa 93 ved baseline og 71 ved followup. Evalueringen er ikke et randomiseret
og kontrolleret studie, hvilket betyder, at spargeskemaundersagelsen ikke kan sige no-
get om effekten af kursisternes deltagelse i kurset (for mere viden herom se Rasmussen
& Navne, 2021).

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

1. Mestring & Empowerment (2020) Fejl! Linkreferencen er ugyldig.
2. Rasmussen, Fredslund & Navne (2021)
3. Se ogsé Komiteen for Sundhedsoplysning (2020)

5.4.3 'Recovery’-orienterede parerendekurser

| et diskussionsoplaeg om parerendevilkaret fra SIND, Bedre Psykiatri og Region Hoved-
stadens Psykiatri seetter aktarerne fokus pa de paragrendes rolle som en vigtig ressource
og netvaerk for patientens recovery-proces. Som led i en partnerskabsaftale udvikler
parterne recovery-orienterede gruppeforigb/kurser med afsaet i parerendes egne erfa-
ringer.
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Formal og baggrund

At saette fokus pa de parerende som en vigtig ressource for patientens recovery-forlab.
Derudover at forebygge at pararende ikke oplever somatisk eller psykisk sygdom som
felge af den belastning, der kan veere forbundet med at vaere paregrende.

Parterne SIND, Bedre Psykiatri og Region Hovedstadens Psykiatri definerer recovery
som en social proces, hvor sociale relationer er betydningsfulde og ser et forbedrings-
potentiale i at statte og styrke de pargrendes og patienternes netvaerk i deres rolle som
ressourcepersoner for patienten.

Med deres diskussionsopleeg @gnsker SIND, Bedre Psykiatri og Region Hovedstadens
Psykiatri bade at belyse, hvilke behov pargrende har, og hvordan disse kan informere
arbejdet med bl.a. kurser for pargrende i regi af Skolen for Recovery (Region Hovedsta-
dens Psykiatriske hospital).

De pargrendes behov er ifalge diskussionsoplaegget:

= Behov for statte, aflastning, kompensation for tabt arbejdsfortjeneste, anerken-
delse af ‘plejeorlov’ mv.

» Generelt behov for at blive madt med aben inddragelse og anerkendelse i og af
psykiatrien og andre myndighedsinstanser.

=  @nske om at fortzelle deres version af et forleb, og hvem personen er. Isaer for
debuterende pargrende er der stort behov for information om diagnoser, behand-
lingsmuligheder og prognoser, og om hvordan pargrende samarbejdet vil veere,
og hvad den parerende kan bidrage med.

» Erfarne péargrende kan behgve uddybet kontakt med fagprofessionelle, inddra-
gelse i behandling og forlgb samt behov for anerkendelse af indsatsen.

» Ved chok eller stressbelastning kan pararende selv have behov for professionel
assistance, gruppeforlgb for pargrende, indsigt i tilbud om aflastning mv.

» En raekke psykologiske belastninger, som pararende oplever, kan beskrives, for-
stds og s@ges mestret via kurser for parerende.

Erfaringer

Ifglge interview med repraesentanter fra organisationen SIND er en erfaring fra de reco-
very-orienterede parerendekurser f.eks., at de parerende far en gget bevidsthed om og
overblik over, hvad parerenderollen indebeerer, og hvor meget den pargrende kan og vil
laegge i rollen. Skolen for Recovery understatter desuden en dialog med parerende om,
hvorvidt og hvordan deres indsats gavner eller forveerrer den nzertstadende.

Ved manglende samtykke fra borgeren til inddragelse af den parerende, understreger
interviewpersonerne, at det er vigtigt at informere de social- og sundhedsfaglige med-
arbejdere om, at de — uden at overtraede tavshedspligten — alligevel har mulighed for at
informere de parerende om:

» Generelle forhold vedrgrende psykiske vanskeligheder af den pageeldende karak-
ter

= Behandlingsmuligheder
« Oplysninger om pargrendes muligheder for at yde og fa stette
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» At gdidialog med de parerende om deres oplevelse af situationen og de udfor-
dringer, de pargrende eventuelt oplever.

Partnerskabet mellem SIND, Bedre Psykiatri og Region Hovedstadens Psykiatri har i regi
af Skolen for Recovery (https://www.psykiatri-regionh.dk/undersoegelse-og-behand-
ling/skolen-for-recovery/Sider/default.aspx) udviklet parerendemoduler, hvor malgrup-
pen er savel pargrende, patienter som professionelle. Interviewpersonerne vurderer, at
tilbuddet gar en forskel i forhold til at skabe dialog mellem parterne, men at der er behov
for rene pargrendegrupper, hvor de parerende kan tale frit om frustrationer i rollen som
parerende som et supplement til recovery-kurser, hvor hele familier og netveerk deltager.

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

Allaskog & Andersson (2020)

Glifberg & Serup (2016)

Region Hovedstadens Psykiatriske hospital. https://www.psykiatri-regionh.dk/under-
soegelse-o0g-behandling/skolen-for-recovery/Sider/default.aspx.

1. Interview med SIND

2. Interview med Det sociale netveerk
3. Interview med Bedre Psykiatri

4. SIND (2019)

5. SIND (2021)

6.

7.

8.

5.5 Vejledere, koordinatorer og mentorer

| dette afsnit beskriver vi indsatser, som har vejledning og koordination som udgangs-
punkt. Det vil sige, at indsatserne er knyttet til fagpersoner med en szerlig defineret funk-
tion og stilling i kommune, som typisk har til opgave at statte borgere og/eller parerende
i at skabe sammenhzaeng i eller handtere en hverdag med et handicap, psykisk sarbarhed
eller social udsathed. Den forste er et vejledertilbud direkte malrettet pargrende. Den
anden er en koordinatorfunktion, som oprindeligt har haft fokus pa borgeren, men i sti-
gende grad ogsa skal inddrage péarerende i sit arbejde som koordinator. Den tredje ind-
sats er en meget specifik mentorfunktion udviklet til mennesker med erhvervet hjerne-
skade, men som sandsynligvis kan udbredes til andre malgrupper.

5.5.1  Parerendevejleder

Af praksisafdaekningen fremgar det, at flere interviewpersoner pa tveaers af isaer malgrup-
perne handicap og psykisk sarbarhed peger pa gode erfaringer med og potentialet for
at udvikle videre pa indsatsen pargrendevejleder som redskab til at styrke borgere og
pargrendes trivsel og livskvalitet. Indsatsen Pargrendevejleder er mest indgaende be-
skrevet i regi af aldreomradet. Derfor bygger beskrivelsen nedenfor hovedsageligt pa
et nyere arbejde i regi af 'Pargrendeinitiativet’, en arbejdsgruppe som bestar af 30 orga-
nisationer, der i 2019 sammen lancerede udspillet '5 principper for bedre vilkar for parg-
rende’ (Bedre Vilkér for Pérgrende, 2019).
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https://www.psykiatri-regionh.dk/undersoegelse-og-behandling/skolen-for-recovery/Sider/default.aspx
https://www.psykiatri-regionh.dk/undersoegelse-og-behandling/skolen-for-recovery/Sider/default.aspx

Formal og malgruppe

At sikre stotte til parerende og lave opsa@gende aktiviteter samt sikre, at parerendes be-
hov bliver seti kommunale og regionale initiativer. Derudover at understgtte samarbejdet
mellem borger, parerende, medarbejdere og gvrige kommunale akterer.

Fx ved at henvise pargrende til relevante tilbud, at udvikle og tiloyde nye pararendeind-
satser, herunder at tilbyde individuel radgivning, gruppeforlab til parerende, kurser og
foredrag. Fx ved at understgtte og uddanne personale i parerendeinddragelse.

Parerendevejlederens funktioner beskrives af Pargrendeinitiativet saledes:

» Individuel statte og vejledning: En pararendevejleder skal ses som en forebyg-
gende indsats, der kan yde psykosocial statte til pararende og tiloyde individuelle
stettende samtaler og seette fokus pa mestring hos den enkelte pargrende og un-
derstette en positiv livsudvikling og forebygge mistrivsel.

- Etablering og facilitering af netvaerk: Mange pargrende oplever det gavnligt og
givende at mede ligestillede. Pargrendevejlederen kan sta for at etablere og faci-
litere grupper eller netvaerk og afholde temaaftener om det at vaere parerende, fx
i samarbejde med frivillige organisationer eller kommunen, fx i form af kurser som
'L/ER AT TACKLE hverdagen som pargrende’.

« Vejviser til andre tilbud: Pargrendevejlederen ber vaere en synlig aktar med en
vejledende funktion og kan hjzelpe den pargrende med at finde de rette informa-
tioner og tilbud hos kommunen/regionen og/eller hos relevante organisationer.
Parerendevejlederen skal informere om sit eget virke og andre tilbud til pargrende
de steder, hvor der er kontakt til parerende fx pa hospitaler, pd bosteder, pleje-
hjem og i hjemmeplejen.

» Understotte medarbejdere i parerendeinddragelse: Pargrendevejlederen kan
bidrage til bedre samarbejde mellem pararende, borger og medarbejdere ved at
vejlede medarbejdere i metoder til pararendeinddragelse i deres daglige arbejde
og afholde kurser og yde lgbende sparring.

» Udvikling af indsatser malrettet parerende: Som en del af en forebyggende ind-
sats far parerendevejlederen i sin kontakt med de parerende og sundhedsperso-
nalet en seerlig viden om de parerendes vilkar og udfordringer, som med fordel
kan bringes videre i udvikling og tilretteleeggelse af indsatser malrettet pargrende.

Erfaringer

| dag antages omkring 30 ud af landets 98 kommuner at have ansat en pargrendevejle-
der.

| interview med borger- og parerendeorganisationer og kommunale tiloudsledere og -
medarbejdere er der bred enighed om det store og endnu ikke fuldt udnyttede potentiale
i parerendevejlederfunktionen. Det gzelder dels i forhold til at identificere de pargrendes
individuelle behov for stette, vejlede de parerende i deres mulige roller og relationer til
borger og medarbejder, dels i forhold til at udbyde relevante pargrendeindsatser og ikke
mindst at kleede medarbejdere pa til et bedre samarbejde med de pararende.
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Opgaven med parerendesamarbejde, opleves af nogle parerendevejledere i dag som en
udfordring. De oplever bl.a., at nogle medarbejdere bruger pararendevejledere som buf-
fer eller mellemmand i konfliktfyldte forlab med parerende. De parerendevejledere, vi har
talt med, eftersperger en klarere opgavebeskrivelse, sa de ikke bliver brandslukkere,
men snarere far mulighed for at arbejde med udvikling af medarbejdernes egne kompe-
tencer inden for parearendesamarbejde.

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

1.
2.
3.
4.
5.

Rambaoll & A£ldre Sagen (2017)

Rambagll & Aldre Sagen (2020b)

/ldre Sagen (2021)

/ldre Sagen & Parerende i Danmark (2016)
/ldre Sagen (2019)

5.5.2 Hjerneskadekoordinator

Interview med neglepersoner pa handicapomradet ger opmaerksom pa potentialet for at
udnytte den eksisterende hjerneskadekoordinator-indsats i endnu hgjere grad til arbej-
det med at inddrage og stette pargrende til mennesker med erhvervet hjerneskade.

Formal og malgruppe
At sikre helhed i borgernes forlgb, og at borgerne oplever sammenhaeng efter en erhver-

vet hjerneskade, samt at sikre hgj faglig kvalitet og koordination pé tveers af sektorer og
forvaltninger i kommunen.

Hjerneskadekoordinatorerne skal veere de gennemgéaende kontaktpersoner for borgere
med erhvervet hjerneskade og deres parerende og have den koordinerende funktion
som tovholdere i borgerens rehabiliteringsforlab.

Erfaringer

Hjerneskadekoordinatorerne findes allerede i en del, men langt fra alle, danske kommu-
ner. Det er ikke et lovkrav, at en kommune skal have en hjerneskadekoordinator.

Kebenhavns Kommune etablerede hjerneskadekoordinationen som en ny feelles enhed
pa tveers af Socialforvaltningen (SOF) og Sundheds- og Omsorgsforvaltningen (SUF) i
2016.

En evaluering af indsatsen (Kgbenhavns Kommune, 2018) viser bl.a., at:

1) Borgere og pargrende oplever Hjerneskadekoordinatoren som en stotte seerligt ved
meder pa hospitalet og i rehabiliteringsforlobet samt i overgangen til borgerens eget
hjem. Det giver tryghed for borgerne og deres parerende at vide, de har en hjerneska-
dekoordinator pa sidelinjen, som de kan kontakte, hvis/nar der opstar spargsmal eller
problemer.
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2) Det er saerligt hjerneskadekoordinatorernes faglige viden om hjerneskade og rehabi-
litering, deres relationelle kompetencer samt deres organisatoriske viden og faglige net-
vaerk i rehabiliteringstilbud, der medvirker til at sikre de bedst mulige forlgb for borgerne.

linterview med Hjernesagen bliver VIVE opmaerksom pa, at selvom indsatsen er velkendt
og har gode resultater, har den et uudnyttet potentiale i forhold til at yde gget statte til
og samarbejde med pérgrende til voksne med hjerneskade. Nogle fa hjerneskadekoor-
dinatorer er allerede opmaerksomme pa at det at have @je for og passe pa de pargrende
ogsa er en del af deres arbejde.

Men en repraesentant for Hjernesagen anbefaler, at opgaven med at passe pa og fx hen-
vise parerende til stottetilbud malrettet dem eller til familieorienterede indsatser, bar
fremgéa eksplicit af deres opgavebeskrivelse. Hjerneskadekoordinatorerne bar desuden
opleeres i at have fokus pa hele familien, og det skal fremga af deres arbejdsbeskrivelse.

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

1. Skovbo Rasmussen, Navne, Fuglsang & Kruse (2014)
2. Kgbenhavns Kommune (2018)

5.5.3  Mentor - Apopleksi — 65 Plus

Nar et menneske rammes af en hjerneskade og skal genskabe en tilveerelse, er de naer-
meste parerende en afgerende statte, men det er hardt at vaere neermeste parerende.
Isaer for aegtefaeller og hjemmeboende barn (Velux Fonden, 2016).

En blodprop eller bladning i hjernen medferer ofte kognitive og motoriske vanskelighe-
der, der kan udfordre den apopleksiramte (og dets pargrende) pa flere mader. Udfor-
dringer forbundet med at genetablere et meningsfuldt, socialt og aktivt liv efter udskri-
velse af hospitalet fylder meget or bade borgeren og de parerende. Hverdagslige udfor-
dringer sasom at strukturere indkaeb eller benytte offentlig transport samt relationelle
udfordringer sdsom at opretholde kontakt til familiemedlemmer, venner eller kollegaer
kan veere vanskelige og udmattende for borgeren.

| et nyt forskningsprojekt ‘Apopleksi — 65 plus. Fortsat aktiv livsferelse’, som gennemfg-
res i et samarbejde mellem Regionshospitalet Hammel Neurocenter, Aarhus Kommune
og Hjernesagen, fors@ager man via en mentorordning at lette overgangen fra hospitalet
til eget hjem samt sikre, at borgeren genvinder mest mulig aktiv livsfarelse (se fx Palle-
sen, 2011 og 2018).

Formal og malgruppe

Malgruppen for projektet er aldre (65 &r og opefter) med erhvervet hjerneskade og de-
res pararende, og indsatsen har til formal at statte borgeren og de parerende i at opret-
holde deres tidligere aktive livsstil eller at skabe et nyt og meningsfuldt liv.

Indsatsen ivaerkseettes to uger, for borgeren med erhvervet hjerneskade udskrives fra
hospitalet, og leber i op til ni maneder efter udskrivelsen. | alt tilbydes 8 sessioner af 45-
60 minutters varighed med en fysioterapeut eller en ergoterapeut — den person som i
projektet omtales som en ‘mentor’.
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Indsatsen er opbygget omkring fire dele: 1) Et introducerende mede fer udskrivelse for
at etablere en god relation mellem mentoren, borgeren og familien. Fokus er pa at opna
indsigt i livet i familien for hjerneskaden. 2) Kommunal rehabilitering med fokus pa selv-
traening og selv-aktivering under supervision samt kortlaegning af borgerens sociale net-
vaerk. 3) Stettende mader/telefonopkald, efter at den kommunale rehabilitering er af-
sluttet. Fokus er pa udvikling af egenomsorg/selvhjeelp/mestringstro i relation til aktivi-
tetsniveau samt socialt netvaerk og livskvalitet. 4) Peedagogiske stgtteredskaber.

Erfaringer

Indsatsen er udviklet, afpravet og evalueret (Craig et al., 2008). | en dansk evaluering af
indsatsen fra 2019 (Serensen, Pedersen & Pallesen, 2019) fremgar det, at bade borgere,
deres parerende og mentorerne oplever indsatsen som meningsfuld og relevant. De
medvirkende borgere, der har modtaget indsatsen, oplevede ikke den klassiske usikker-
hed i forbindelse med overgangen fra en fase til en anden i deres rehabiliteringsproces.
Fravaeret af usikkerhed synes at haenge sammen med mentorernes 'skubbe-filosofi,
samt at mentorerne tilbed opmuntrende og faciliterende sessioner gennem hele inter-
ventionsperioden (Serensen, Pedersen & Pallesen, 2019). Overordnet finder evaluerin-
gen, at indsatsen har fart til egget mestringsevne pa to omrader: 1) Borgeren med erhver-
vet hjerneskade styrkede eller genvandt en aktiv livsfarelse, og 2) forholdet mellem bor-
geren og de parerende blev steerkere, bl.a. som felge af at partnerne opnéaede en bedre
og mere gensidig forstdelse af sygdommen og dens indvirkning pa deres (faelles/indivi-
duelle) liv.

Alle interviewede oplever, at den sundhedsfagligt ledede patientuddannelses interven-
tion var meningsfuld og relevant. Saerligt de psykosociale mekanismer var relevante og
opfattes som implementerbare i RCT-projektet ‘Stroke — 65 plus. Continued Active Life'.

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

1.
2.
3.
4.
5.

Velux Fonden, 2016

Craig et al. (2008)

Serensen, Pedersen & Pallesen (2019)
Pallesen et al. (2018)

Pallesen (2011)

5.6 Udvidede netveerk

| dette afsnit praesenterer vi tre tilbud, som alle i en eller anden forstand har til formal at
stotte eller aflaste forholdet mellem parerende og borgere. De handler péa forskellige ma-
der om at styrke netvaerk og feellesskab pé ved at udvide netveerket. Det farste og andet
tilbud har fokus pa at aflaste parerende og understatte borgerens selvsteendige liv og
beslutningskompetence. Hvor de to ferste tilbud forudsaetter nogle aktive og meget en-
gagerede péarerende, handler det tredje tilbud om at udvide et netvaerk for borgere, hvis
parerende ikke (laeengere) er i deres liv eller ikke @nsker kontakt med deres pargrende.
Dette er et tilbud, hvor frivillige treeder i stedet for parerende og hjaelper borgere med at
opbygge/udvide netveerk og faellesskab.

53



5.6.1 Aflastning og aflasning

Tilbud om aflastning og aflgsning er lovpligtige og udger en form for indirekte pareren-
destgtte. Indsatserne blev ikke fremhaevet i praksisafdakningen, men fremhaves som
centrale i den nyeste litteratur pa parerendeomradet (se fx Rambell & Zldre Sagen,
2020b).

Formal og malgruppe
At stotte og aflaste parerende samt give borgeren mulighed for at tage ansvar for eget

liv — seerligt i tilfeelde, hvor de parerende synes at patage sig for stort et ansvar og for
mange opgaver med fare for, at de slides ned, og at borgeren resignerer.

Kommunal aflgasning og aflastning er et lovpligtigt tilbud efter servicelovens § 84, som
betyder, at kommunerne er forpligtet til at tilbyde aflasning eller aflastning til parerende,
der passer en person med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne (Serviceloven).
Kommunerne kan desuden tilbyde midlertidige ophold til personer, der i en periode har
et saerligt behov for omsorg og pleje (Serviceloven).

Erfaringer

Praksisafdaekningen fremhaever, at indsatsen med fordel kunne bruges mere for at afla-
ste i forvejen belastede relationer mellem borger og paregrende.

En undersegelse fra 2019 (Hjernesagen et al., 2019) sperger til pararendes viden om,
holdning til, erfaringer med og barrierer i forhold til kommunale aflastningsophold til de-
res nzertstaende.

Undersggelsens deltagere var parerende til personer med en alvorlig kronisk sygdom
eller et handicap, og under halvdelen af de ca. 1.200 deltagere kendte til kommunens
tilbud om aflastning. Hver fjerde deltager havde selv ansggt om aflastning. En central
barriere for at sege om aflastning (ud over manglende kendskab til tilouddet) var, at den
neertstdende ikke gnskede at komme pa et aflastningsophold. Fire ud af 10 deltagere
opgav ideen om aflastning, fordi den naertstdende var modstander af ideen. Dette fund
var saerligt udtalt blandt naertstdende med en blodprop eller blgdning i hjernen.

Blandt dem, der havde erfaringer med aflastning, var cirka halvdelen af de pargrende
tilfredse med aflastningstilbud, mens den anden halvdel var utilfredse. Blandt de positive
oplevelser fremhaevede deltagerne fx, at den pargrende fik mere tid til aktiviteter og
opgaver og mere overskud i hverdagen. Blandt de negative oplevelser var en folelse af
skyld forbundet med at sende den naertstdende pa aflastning, konflikter med den naert-
staende pga. opholdet, og for nogle ogsa forveerringer i funktionsniveau og helbred hos
den neertstdende.

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

1. Hjernesagen et al. (2019)
2. Se ogsé Serviceloven § 84
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5.6.2 Bisidder

Tilbud om bisidder er lovpligtigt og findes i regi af kommuner og organisationer. | prak-
sisafdaekningen fremhaesves bisidderfunktionen som et vigtigt tilbud, der kan aflaste og
afbede en belastet situation for parerende og borgere.

Formal og malgruppe
At stette og aflaste parerende samt understotte borgeren i at treeffe beslutninger om

eget liv og i at fastholde et socialt liv sammen med familie og venner, men ogsa pa egen
hand.

Bisiddere kan tildeles borgeren for at aflaste og understgtte de pargrende og relationen
mellem borgeren og de pargrende.

Nar en borger skal til et mgde med det offentlige, giver forvaltningslovens § 8 vedkom-
mende ret til at have en bisidder med.

Personen bestemmer selv, hvem bisidderen skal veere. Det kan fx veere et familiemed-
lem, en ven eller en frivillig bisidder fra en organisation.

Erfaringer

Praksisafdaekningen fremhaever, at en udfordring kan vaere, nar en pargrende bliver
brugt som bisidder og i den rolle kommer til at overtage for borgeren i samtalen og i
beslutninger.

Flere organisationer anbefaler, at parerende beder en neutral person fra kommunen eller
en organisation om at udfylde rollen som bisidder. Anbefalingen handler bl.a. om, at or-
ganisationer oplever, at det kan vaere svaert for bade borgere og pargrende at traekke
graensen for hvor meget de kan og skal vaere involverede i. Nogle gange kan tilbud om
en neutral bisidder virke aflastende for en borger, der oplever pargrende, der er overin-
volverede i beslutninger om borgerens liv. Nogle gange kan en bisidder vaere aflastende
for en parerende, der selv har sveert ved at seette graenser for og sige fra over for de
mange parerendeopgaver.

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

1. Interview med Danske Handicaporganisationer, SIND og et herberg i Storkgbenhavn
2. Se ogsé forvaltningsloven § 8

5.6.3 Netvaerksvenner

Flere interviewpersoner fra mélgruppen misbrug og hjemlgshed oplever generelt, at de
parerende er fravaerende eller destruktive for borgeren. Nar vi spurgte ind til, hvem in-
terviewpersonerne opfatter som parerende, og i hvilket omfang de arbejder med net-
veerk eller faellesskaber, svarede de fleste, at de arbejdede med opbygning af nye net-
veerk i fraveeret af familierelationer og har fokus pa at forebygge ensomhed. En af de
indsatser, der har dette formal, er Netveerksvenner.
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Formal og malgruppe

At tilbyde borgere i hjemlgshed og socialt udsatte, som ingen eller fa sociale relationer
har uden for de institutioner og veeresteder, de kommer i, at skabe grobund for nye net-
vaerk, der ikke er centreret omkring misbrug og/eller sociale problemer. Indsatsen er et
led i organisationen WeShelters arbejde med at modvirke ensomhed gennem feellesska-
ber.

Netvaerksvenner er et venskab mellem en frivillig og fx en beboer pé et herberg eller en
bruger af WeShelters gvrige tilbud. Organisationen forsgger sa vidt muligt at matche
vennepar efter interesser, veerdier og behov og tager hensyn til ken og alder. Den frivil-
lige og borgeren kan fx mades om forskellige gruppeaktiviteter sdsom fzelles oplevelser
eller madlavnings- og spisefallesskaber.

Erfaringer

Der findes, sa vidt vi ved, endnu ikke dokumentation af erfaringer med Netvaerksvenner,
hvor frivillige og udsatte borgere etablerer faellesskab.

Af interview med borger- og parerendeorganisationer og kommunale tilbudsledere og
medarbejdere fra omradet for sociale udsatte fremgar det, at en indsats som Netvaerks-
venner kan vaere en made at understatte udsatte borgere pa, fx i en overgangsperiode
fra herberg og over i egen bolig. Netvaerksvenner kan hjalpe borgeren med at finde
fodfaeste i et nyt hjem, etablere en hverdag og nye kontakter til fx foreningsliv. Nogle
netveerksvenskaber star pa i op mod ti &r og udvikler sig til langvarige venskaber.

Anvendte publikationer/kilder til beskrivelse af indsats

1.
2.
3.
4.

Interview med WeShelter
WeShelter (2018)

Se evt. Jensen & Olsen (2019)
Tufte & Larsen (2021)

5.7  Opsamling

| alt er 18 indsatser og tilbud blevet beskrevet i dette kapitel. Indsatserne er eksempler
pa - og pa ingen made en udtemmende liste over — eksisterende indsatser til voksne
parerende til mennesker med handicap psykisk sarbarhed, eller socialt udsathed. Ind-
satserne er meget forskelligartede. Nogle indsatser rammer store malgrupper, er velaf-
prevede og er i drift i mange kommuner og organisationer. Andre er sma indsatser, der
knap nok kan kaldes indsatser, men maske snarere er tiloud, som vi har medtaget i af-
daekningen, fordi de ser ud til at bidrage pa vigtige mader til en infrastruktur for pareren-
deinddragelse og -stette og dermed har potentiel stor effekt pa de parerendes fremad-
rettede trivsel og livskvalitet.
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6 Udfordringer og muligheder i arbejdet med
parerende - ifelge kommuner og
organisationer

| dette kapitel belyser vi med afsaet i interview med kommunale tilbudsledere og -med-
arbejdere og repraesentanter fra borger- og pargrendeorganisationer, hvilke udfordrin-
ger og muligheder interviewpersonerne ser i forhold til pararendeindsatser og pareren-
deinddragelse i deres arbejde.

6.1 Pargrendeinddragelse og -statte skal veere en reel
medarbejderopgave

Interview med kommunale tilbud inden for socialpsykiatrien og hjemlgshedsomradet pe-
ger pa, at medarbejdere og ledere pa den ene side synes, at det er en god ide at arbejde
med de parerende, men flere afviser kategorisk pa den anden side, at de arbejder sy-
stematisk med parerende i deres praksis i dag. De oplever, at arbejdet med de pargrende
ligger uden for bade opgavebeskrivelsen og de gkonomiske rammer for arbejdet med at
hjeelpe borgere i hjemlgshed og misbrug. Lederen af et Herberg i Storkgbenhavn formu-
lerer det sadan her:

Vi arbejder ikke med pararende. Vi har et kaempe hul pa det omrade. Vi vil
meget gerne arbejde med pararende. Det er dybt relevant, og vi burde gore
det, men sd skal der falge penge med. (Leder af herberg)

Opgaven star ikke beskrevet i paragraffer og overenskomster. (Leder af her-
berg)

De interviewede foreslar, at parerendeindsatser og parerendesamarbejde formelt skal
indgé i medarbejdernes opgavebeskrivelser, og at der skal falge kompetenceudvikling
0g ressourcer med opgaven.

Flere interviewpersoner understreger yderligere, at der mangler lovgivning, der under-
stotter en klarere opgavebeskrivelse og sikrer, at medarbejdere retter specifikke tilbud
og indsatser mod parerende. Denne pointe fremhaeves af neglepersoner inden for han-
dicap, psykisk sarbarhed og social udsathed, fx misbrug og hjemlashed.

6.2  Rekruttering af parerende til parerendeindsatser

Interview med kommunale medarbejdere og organisationer peger pa, at rekruttering af
parerende til pargrendeindsatser kan vaere udfordrende.

Parerendekoordinatorer, der har haft til opgave fx at rekruttere pargrende til mestrings-
kurser, har oplevet startvanskeligheder, herunder tomme informationsaftener og ople-
velsen af endelig at std med tilbud, som parerende eftersperger, men ingen pararende,
der tager imod tilbud. | begyndelsen trak nogle af koordinatorerne pé deres eksisterende
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netveerk, og i samtaler med pérgrende, som sagde nej tak til tiloud, leerte de, at modstand
og forbehold blandt pararende i relation til pararendeindsatser kan veere:

= At de ikke oplever, at de har et behov for hjeelp

= At de ikke kan overskue at bede om hjeaelp

= At de ikke rent praktisk kan forlade deres naermeste for at deltage i en indsats
= At de ikke synes, det er dem, men deres narmeste, der har brug for hjalp.

Flere kommunale medarbejdere fortzeller dog, at rekrutteringsudfordringerne blev min-
dre, efterhanden som de fik bygget relationer op til parerende igennem deres arbejde.
De benyttede sig fx af fglgende rekrutteringsstrategier:

= Opslag pa sociale medier

= Eksisterende pargrendegrupper eller individuelle parerendesamtaler
= Telefonradgivning i organisationer

= Information om tilbud via praktiserende leege.

Specifikt i forhold til at rekruttere pararende til mennesker med alkohol og andre mis-
brugsproblemer fremhaaver den ene af rapportens eksterne reviewere, at det er afgo-
rende, at medarbejdere pa dette omrade laver et opsegende arbejde og identificerer
parerende, inddrager dem og henviser dem til hjeelp og statte. Szerligt de pararende, der
har et omsorgsansvar over for personen med misbrugsproblem, ber identificeres og
stattes savel praktisk som mentalt.

Viden om bern og unge som péarerende ligger uden for denne rapports malgruppe, men
der findes viden om udfordringer og muligheder i rekruttering af bern og unge til pare-
rendeindsatser som fx familiecamps, ungegrupper og bernegrupper fx her Navne, Rayce
&0g Jensen, 2020).

6.3 Indsatser skal malrettes relationen og individet og
medarbejdere skal stattes i perspektivskifte

Flere interviewpersoner inden for socialpsykiatrien fremhasver behovet for at arbejde
med relationen mellem pararende og naertstdende, dvs. netveerket som enhed frem for
individet.

Ifelge interview med borger- og pargrendeorganisationer bygger arbejdet i socialpsyki-
atrien pa en opfattelse af, at kerneopgaven er det enkelte menneske, og det medfarer
ofte, at netveerket omkring en person, der lever i hjemlgshed eller med misbrug eller
psykisk sarbarhed, bliver overset. Flere interviewpersoner refererer desuden til en histo-
risk opfattelse i psykiatrien af de parerende som medvirkende arsag til patientens men-
tale problemer eller en grundantagelse om, at borgerne i socialpsykiatrien slet ikke har
noget netvaerk — en antagelse om, at dynamikken imellem borger og parerende kan veere
usund eller nedbrydende for begge parter.
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Praksisafdaekningen peger pa, at mulighederne fremadrettet ligger i at flytte medarbej-
dernes grundforstaelser. Medarbejdere skal fa gje pa, hvordan samarbejdet med net-
veerk og familie hjeelper borgeren. De skal forholde sig dbent over for muligheden for, at
de borgere, som ikke ser ud til eller antages ikke at have et netvaerk, kan genoptage
kontakten med og evt. reparerer netveaerk. Og medarbejdere skal stattes i at vende blik-
ket fra de parerende som arsag til problemerne og se, hvordan det at stotte de pargrende
kan statte borgeren pa leengere sigt.

Dette synspunkt fremhaeves bade af repraesentanter for malgruppen psykisk sarbarhed
og for den specifikke malgruppe af socialt udsatte, der lever med problemer med mis-
brug. En repraesentant for malgruppen psykisk sarbarhed formulerer det saddan her:

Nar vi arbejder med parerende peers til mennesker med psykisk udsathed skal
vi undgd at introducere ideen om, at de pdrarende er skyldige i psykisk syg-
dom. Psykisk sygdom er resultatet af en kompleks en kombination af biolog/
0g socialt og opvaekst. (Repraesentant for malgruppen psykisk sérbarhed)

Det kraever uddannelse af medarbejdere i samarbejdet med familie og netvaerk.

Det er vigtigt, at teenke samarbejdet med de pargrende ind i grunduddannelsen af med-
arbejdere pa det sociale omrade, sa det at lytte til og medtaenke familie og netvaerk bliver
en integreret del af arbejdet. Et konkret redskab til medarbejderne er 'netvaerksmedet’,
som er beskrevet i metodebeskrivelsen for Aben Dialog (se fx Leegsgaard et al., 2017;
Ramball, 2014a og b). Medarbejdere kan fx fa videreuddannelse i netvaerksorienterede
tilgange til madet med borgeren. Det er vigtigt, at flere medarbejdere oplaeres, sa de ikke
star alene med deres viden og kunnen. Det tager tid, og det kraever en langsigtet inve-
stering, understreger de interviewede.

Kernen i netvaerksmedet (inspireret af Aben Dialog) er, at bade borger og parerende
inviteres til at have en stemme pd modet. Netvaerksmadet kan fx bruges i statusmeder
med myndighedsperson, i mader i jobcenteret og lignende.

Interviewpersoner, der repraesenterer voksenhandicapomradet, peger ligeledes pa, at
en af de sterste udfordringer i arbejdet med pérerende er en manglende forstaelse for
hinandens situation mellem medarbejdere og pararende.

Seerligt relationen mellem medarbejdere pa botilbud og foreeldre til voksne barn med
udviklingshandicap fremhaeves som potentielt konfliktfyldt, bl.a. med konflikter i forhold
til at finde balance mellem beboernes selvbestemmelse og deres foraeldres vaergestatus.
Her foreslar de interviewede felgende indsatser:

= Parerendevejleder som mediator
= Pargrenderad som dialogforum mellem ledelse og parerende
= Invitation til pargrende til at deltage i bostedets aktiviteter.

| lyset af ovenstdende pointer peger interviewmaterialet p, at statte til sdvel den pare-
rende som borgeren med psykisk sarbarhed nogle gange bestér i at finde den rette ba-
lance mellem nzerhed og afstand. Her er en dialog med borger og parerende om deres
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individuelle behov for kontakt og involvering eller pauser i kontakt og aflastning i invol-
veringsgrad vigtige. Flere interviewpersoner fremhaver specifikt vigtigheden af, at man
fastholder, at begge parter har ret til og kan fa det bedre ved at sige fra og seette graen-
ser over for hinanden. Det kan vaere greenselgst at sta til radighed som parerende til
mennesker med psykiske udfordringer. Omvendt har nogle parerende en tendens til at
overstyre eller overtage deres naertstdendes liv.

6.4  Tilbud fra frivillige og offentlige aktgrer skal koordineres

De interviewede understreger behovet for koordination og vidensdeling i forhold til ek-
sisterende tilbud mellem kommuner, regioner og frivillige organisationer — dels med hen-
blik pa at henvise pararende til de relevante tilbud (sende dem det rigtige sted hen) og
dels for at undga at udbyde overlappende tilbud.

Dertil kommer en gennemgaende udfordring i forhold til kontinuitet og drift i indsatser til
pargrende, som kommunale tilbudsledere og -medarbejdere og borger- og pargrende-
organisationer deler, nemlig at mange gode indsatser og tiloud er midlertidige og pa pro-
Jektstadiet. Mange understreger, at de gode resultater sjeeldent nar at rodfaeste sig, in-
den projektmidlerne lgber ud.

Sidst, men ikke mindst fremhaever en af de interviewede behovet for at fgre tilsyn med
kvaliteten i fagligheden i de forskellige tilbud:

Fagligheden svinger i kvalitet. Det er ikke givet, hvem der leverer haj kompe-
tence. Nogen gange er de frivillige, ufaglaerte radgivere rigtig gode, nogen
gange er det top professionelle i civilsamfundet, der leverer tilbud, som er
bedre end de kommunale. (Repraesentant for malgruppen psykisk sarbarhed i
kommunalt tilbud)

En mulig lgasning pa flere af ovenstaende udfordringer kan vaere de sakaldte partnerska-
ber og informationscentre.

Nogle kommuner, fx Odense Center for Mental Sundhed har oprettet en form for infor-
mationscenter, hvor de skaber overblik over, hvilke tilbud til pararende der findes for
bedre at kunne henvise folk til det rette tilbud.

Partnerskaber eksisterer allerede imellem nogle organisationer og kommuner med gode
erfaringer med vidensdeling, koordination og tilbud om indsatser, der er afprgvede. Ek-
sempler er partnerskabsgruppen med Bedre Psykiatri, Sind Fyn, spiseforstyrrelser, de-
pressionsforeningen og kommunale centre for mental sundhed. Peer-Partnerskabet er
et andet eksempel pa et partnerskab, der er indgdet mellem Det Sociale Netvark og
SIND. Partnerskabet saetter folk i udsatte positioner sammen med andre, der har veeret
i samme situation (https://peerpartnerskabet.dk/home-3/hvem-er-vi/).
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6.5 Inddragelse af pararende til borgere i hjemlashed kan fx
begynde ved visitationssamtalen

Borgere i hjemlgshed praesenterer ofte komplekse problemstillinger med akut boligpro-
blem, misbrug og psykiatriske udfordringer ved farste mede med fx et herberg. Ved vi-
sitationssamtalen er der mulighed for at sperge, hvordan deres netvaerk og familie ser
ud.

En anden mulighed for at involvere de pargrende mere i arbejdet pa fx herberger er sam-
kvemslejligheder, som borgerne kan lane over en weekend, fx til samvaer med bern. Ud-
fordringen er dog, at disse kraever degnbemanding, fordi den slags samveer kraever op-
syn. Flere steder er dggnbemandingen beskaret.

En tredje mulighed er at taenke parerendeinddragelse ind i botreening og tale med bor-
gerne om, hvor deres familie og netvaerk er, og hvordan relationerne ser ud, samt tale
om muligheder for at arbejde pa fx at genoptage eller udvide relationer.

En fjerde mulighed, som allerede sker i praksis i dag, er at arbejde med netvaerksdan-
nelse i bredere forstand frem for familierelationer. Dette skyldes, at familierelationerne
omkring borgere i hjemlgshed, ifalge de interviewede, ofte synes ugnskede, fraveerende
eller negative.

En femte mulighed, som er i trdd med den fjerde, er at opdyrke herberget som et faelles-
skab for bédde nu-boende og tidligere beboere. | kraft af sociale aktiviteter for alle kan
herberger vaere med til at tilbyde netvaerk mellem peers, der kan spejle sig i hinandens
situation.

Disse forslag forudsaetter, ifelge en leder af et herberg, at herbergerne har ressourcer til
de pargrende som en ekstra opgave og har bemanding med de rette kompetencer, fx en
psykolog eller en familieterapeut.

6.6  Skal indsatser til parerende falge borgerens problemstilling
eller den parerendes livssituation?

Praksisafdaekningen har gjort os opmaerksom pa en raekke overvejelser i forhold til, hvor-
dan man fremadrettet pa en meningsfuld méade definerer malgrupper for pararendeind-
satser, og dermed, hvordan man konkret sammensaetter grupper af parerende i forbin-
delse med indsatser.

For det forste ger nogle af organisationerne inden for det psykosociale omrade opmaerk-
som pa, at en udfordring i sociallovgivning omkring tildeling af hjeelp er, at en diagnose
er en forudsaetning for at fa hjeelp. Det vil sige, at en forudsaetning for hjeelp er, at syg-
dommen eller funktionsnedseettelsen defineres som varig. Dette strider imod det nuvee-
rende psykiatrisyn om, at mennesket kan komme sig (recovery-tanken). Nar pargrende
skal sgge stotte til sig selv, steder de nogle steder ind i problemer med at blive anerkendt
som pérgrende, hvis ikke de personer, de er pararende til, har en diagnose.
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For det andet viser praksisafdaekningen, at der eksisterer forskellige opfattelser af pa-
rerendeinddragelse imellem omraderne handicap, aldre og psykiatri, og det stiller krav
til en differentieret organisering af parerendeinddragelse. Fx er det ikke alle mennesker
med handicap, fx voksne, der har bevaegelseshandicap, der ensker parerendeinddra-
gelse. P& a&eldreomradet har parerendeinddragelse haft fokus pa ‘laeengst muligt i eget
hjem’ og involvering af de pargrende i I@sning af praktiske opgaver.

Omvendt fremhaever flere interviewpersoner inden for det socialpsykiatriske felt, at det
at’'blive leengst muligt i eget hjem’ ikke altid er det ideelle for familier, der oplever psykisk
sarbarhed. Dette kan bade handle om, at overskuddet eller ressourcerne hos de pare-
rende er opbrugt, og om, at parterne kan have brug for fysisk afstand og mental graen-
sesaetning (som naevnt ovenfor) for at forbedre eller passe pa deres relation.

For det tredje papeger borger- og parerendeorganisationer pa handicapomréddet nogle
andre konsekvenser af, at pargrendeindsatser i dag ofte falger borgerens problemstilling
og diagnose. De rejser bl.a. spergsmalet om, hvorvidt stette til parerende i hejere grad
ber tilbydes pa baggrund af den parerendes livssituation. Det kunne fx veere, at pare-
rendeindsatsernes malgrupper i fremtiden i hgjere grad blev defineret ud fra parerendes
feellesneevnere, som fx livsfase, alder, arbejdsmarkedstilknytning, interessefaellesskab
eller andet. De understreger, at det er vigtigt ikke at tage for givet, at man som pargrende
har noget til faelles med eller positivt udbytte af at mades med andre, der er pargrende
til mennesker med samme problemstilling.

For det fjerde ger praksisafdaekningen opmaerksom pa, at nar parerendeindsatser i dag
tilbydes i den kommune, som en borger med en problemstilling er tilknyttet, sa er det
sveert for parerende, der ikke bor sammen med, eller som bor i en anden del af landet,
at modtage hjeelp. Der findes dog eksempler pa indsatser i regi af organisationer, der
ikke skeler ret meget til geografi i deres parerendeindsatser (se fx Navne, Rayce &og
Jensen, 2020).

6.7 Opsamling
Pa tveers af interviewmaterialet med kommuner og organisationer finder vi:

For det forste, at arbejdet med parerende ikke opfattes som en del af hverken opgave-
beskrivelser eller lovgivning pa socialomradet.

For det andet, at materialet peger pa bade rekrutteringsudfordringer og -muligheder
samt et potentiale for bedre parearendesamarbejde og -statte, hvis medarbejdere dbent
og nysgerrigt undersgger, hvem borgeren betragter som sit netvaerk — bade det aktive
0g passive netveerk og de gnskede og ugnskede relationer.

For det tredje, at der ser ud til at veere en sammenhang i, at nar medarbejdere retter en
opmaerksomhed mod og tilbyder stotte til parerende til dem, der har det sveert, sa vinder
bade borger, parerende og system herved pa lang sigt. En forudsaetning for at realisere
disse gevinster, er ifglge interviewpersoner et perspektivskifte blandt medarbejdere fra
borgeren som individ til borgeren som del af et netvaerk.
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For det fjerde, at undersggelsen peger pa, at medarbejdere pa den ene side skal respek-
tere, hvis en borger ikke @nsker at inddrage parerende, men at dette pa den anden side
ikke forhindrer, at medarbejdere kan sperge til parerendes trivsel og henvise dem til
hjeelp.

For det femte, at materialet viser, at arbejdet med inddragelse af voksne pargrende pa
socialomradet godt kan handle om at finde den rette balance mellem naerhed og afstand
i relationen mellem borger og parerende. Nogle gange er det afstand eller respekt for
hinandens greenser, der forbedrer relationen.

For det sjette, at der er behov for koordination, vidensdeling og faglige kvalitetstilsyn i
forhold til eksisterende tilbud mellem kommuner, regioner og frivillige organisationer.

For det syvende, at der saerligt for mennesker, der lever i hjemlgshed, ser ud til at vaere
behov for at udvide forstaelsen af, hvem de parerende kan veere, og hvordan man kan
involvere dem i tiden p& herberg og i overgangen fra herberg til egen bolig. Det kan fx
handle om at undersgge mere grundigt, hvilke relationer der allerede er, ogsa selvom de
virker slidte eller fijerne. Det kan ogsé handle om at udvide begrebet paraerende fra familie
og venner til potentialet for at etablere nye netvaerk og feellesskaber.

Sidst, men ikke mindst rejser praksisafdakningen spargsmalet om, hvordan man me-
ningsfuldt kategoriserer og grupperer parerende, nar man tiloyder dem indsatser. Giver
det fx mening at gruppere parerende ud fra deres naeres problemstilling og at tiloyde
parerende indsatser i den kommune, borgeren bor i? Eller skal man fremadrettet taenke
i at malrette indsatser til parerende, der tager afsaet i de parerendes faelles situation,
vilkar eller interesser, og som sa vidt muligt tiloydes i den parerendes lokalomrade eller
virtuelt?
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7 Hovedfund og udviklingsomrader

| dette afsnit samler vi op pa rapportens hovedfund pa tveers af litteratursegning og
praksisafdaekning samt kommer med konkluderende bemasrkninger og forslag til udvik-
lingsomrader. En svaer, men vigtig opgave

Rapporten finder forst og fremmest, at der ikke eksisterer én fzelles forstdelse af, hvor-
dan det giver mening at arbejde med parerende mellem de centrale aktgrer pa social-
omradet. | sammenligningen af indsatser til pararende pa tveers af de tre malgrupper
mennesker med handicap, psykisk sarbarhed og social udsathed bliver det tydeligt, at
der er store forskelle p&, hvordan og hvor meget de kommunale medarbejdere taler om
og taenker pa parerende i deres arbejde med borgerne.

Selvom alle de organisationer og kommunale ngglepersoner, vi har talt med, tilkendegi-
ver, at det ideelle ville veere at inddrage og statte pargrende til mennesker pa socialom-
radet, sa spander det meget vidt, om de overhovedet retter opmaerksomhed mod de
pargrende i deres arbejde, og om de har nogle erfaringer med samt kompetencer og
ressourcer til at arbejde med paregrende.

Pa handicapomradet tegner praksisafdaekningen et billede af et pargrendefelt, der til
sammenligning med omradet af psykisk sarbare og socialt udsatte er relativt godt orga-
niseret. De organisationer, vi har interviewet, navner, at de pargrende til mennesker med
handicap har faet en starre stemme i offentligheden, men dette geelder vel at maerke
ikke alle pararende til mennesker med handicap, men iseer de pargrende der er organi-
serede. Mens socialpsykiatrien har artiers erfaring med at inddrage pargrende i fx be-
handling af mennesker med psykiske lidelser og ogsé en del ars erfaring med at malrette
fx misbrugsbehandling til hele familier, er det en udbredt opfattelse blandt fagpersoner
og eksperter inden for omréderne hjemlgshed og misbrug, at der ofte ikke er nogen pa-
rerende at arbejde med, og at de parerende ikke fremgar som en opgave, fagpersonerne
skal lgse.

Specifikt for omraderne hjemlgshed og misbrug peger rapporten p3, at hvis fagpersoner
skal se arbejdet med de parerende og parerendeinddragelse som relevant og som en del
af deres arbejdsomréde, er det ngdvendigt at udvide forstaelsen af ‘de parerende’ fra de
klassiske foraeldre- og s@skenderoller inden for familien til at omfatte netvaerk og feel-
lesskaber i bredere og mere dynamisk forstand. Hvis vi ger det, kan fagpersoner pa disse
omrader bedre se meningen med parerendeindsatser og bringe deres eksisterende
kompetencer i spil samt bygge videre pa dem. Specifikt pd misbrugsomradet fremhaever
eksperter, at pargrende er afgerende fx i forhold til at igangsaette og motivere til, men
ogsa fastholde i behandling. Pargrende er desuden afgerende at inddrage, hvis malet er
varige forandringer i misbrugsvaner. Men pargrende pa misbrugsomradet kan ogséa vaere
sveere at n, fordi det at leve med misbrug kan veere forbundet med skyldfglelse, skam
og stigmatisering, og fordi pararende ikke sjeeldent er lige s belastede som misbrugeren
selv.

Endelig finder rapporten, at fagpersoner i kommuner star over for en sveer opgave. Dels
oplever organisationer og kommunale medarbejdere, at det at rekruttere, dvs. opspore
og motivere, parerende til at deltage i parerendeindsatser, der har stette til parerende
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som mal, kan veere en udfordring, bl.a. fordi ikke alle pargrende har mulighed for eller
overskud til at bede om hjeelp, og fordi ikke alle pargrende kan se meningen med at fa
den hjzelp, der tiloydes. Dels er det sveert for fagpersoner at vurdere, hvornar de kommer
til at holde nogle parerende ude, som gerne vil inddrages, og omvendt hvornar deres
forseg pa at inddrage pargrende kan komme til at give pargrende opgaver, som de ikke
har overskud til at Iafte. Fagpersoner ma endvidere ofte foretage den sveere afvejning,
om de kan risikere at involvere pararende pa mader, der pavirker sdvel borger og pare-
rendes trivsel i negativ retning. Nogle gange er en borgers sociale eller psykiske proble-
mer knyttet til dynamikker i familier og netvaerk, der fastholder eller forstaerker borge-
rens problemer. Men det er netop i disse komplekse situationer, viser praksisafdeeknin-
gen, at fagpersoner har et vindue til at arbejde med familier og netvaerk frem for med
enkeltindivider.

7.1 Et uklart indsatslandskab og en uklar pararendemalgruppe

Pa baggrund af det samlede datagrundlag har vi valgt at beskrive 18 indsatser i denne
rapport. Indsatserne er udvalgt i dialog med interviewpersonerne ud fra deres erfaringer
med, hvad der virker, hvad der er brug for, og hvad der ser lovende ud fra deres prak-
sisperspektiv. De 18 indsatser viser variationen i, hvem indsatserne henvender sig til og
hvordan indsatserne henvender sig til de forskellige malgrupper. Vi har identificeret
nogle kategorier af indsatser, og vi har brudt dem ned i delelementer/indsatselementer
for at kunne vise, hvilke behov de ser ud til at imedekomme hos pargrende og familier
og netvaerk. Med en skematisk oversigt over de udvalgte indsatser, og hvilke indsats-
elementer de bestar af, peger vi desuden pa et begyndende landskab, hvor nogle former
for indsatser ser mere udbredte ud end andre, og hvor nogle indsatser arbejder pa tveers
af indsatselementer.

Rapporten peger dernaest pa, at feltet af parerendeindsatser er broget og kalder pa mere
kortleegning og systematisering. Selvom denne rapport langt fra nar i mal med en kom-
plet kortleegning, viser den, at pargrendeindsatser i dag spaender vidt - fra de velafpre-
vede indsatser som ‘L/AER AT TACKLE hverdagen som pararende’ til de mange sma og
udokumenterede indsatser som telefonraddgivning eller parerendesamtaler og grupper i
regi af organisationer.

Herimellem findes nyere indsatser som fx den kommunale ‘parerendevejleder’, der inden
for de seneste ar er blevet udbredt til naesten hver tredje danske kommune (Ramball &
/ldre Sagen, 2020b), og som ifglge praksisafdeekningen udger en lovende indsats til
pargrendeinddragelse og statte.

Der findes desuden en reekke indsatser, der enten ikke er malrettet — eller bare endnu
ikke er ndet i mal med - at stotte eller inddrage pararende, men som i rapportens prak-
sisafdaekning udpeges som lovende. De udpeges som lovende, fordi de er velkendte,
veletablerede og har en naturlig adgang/indgang til at stette borger og parerende pa én
gang og til at tilbyde hjzelp til hele familier og netveerk pa mader, der fremmer deres
feelles trivsel og livskvalitet. Eksempler herpa er mentorordninger til mennesker med er-
hvervet hjerneskade, der har fokus pa livsovergange, som er kendt for at volde saerlige
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familieudfordringer, hjerneskadekoordinatorer, Rejseholdet samt den velafpravede me-
tode Aben Dialog.

Denne rapport konkluderer, at der er mange gode, men forskelligartede og tyndt doku-
menterede pargrendeindsatser i gang rundt omkring i landet. Men der er lang vej til, at
politikere, forskere, organisationer og kommunale medarbejdere og ledere nar til en feel-
les forstaelse af, hvem de parerende pa socialomradet er, og hvordan man samarbejder
med dem og stetter dem.

| litteratursagningen til denne rapport er vi stedt pa en raekke kvalitative studier af pare-
rendes erfaringer med mennesker med psykisk sarbarhed, som ikke er inkluderet i rap-
porten, men som giver et vigtigt indblik i livet som parerende, og som med fordel kan
understatte det fremadrettede arbejde med indsatser til pararende (se fx McPherson &
Oute, 2021b; Hinton et al., 2015; Lawrence et al., 2006; Fernandez y-Garcia et al., 2012;
Hansen et al., 2011; Priestley, McPherson & Davies, 2018; Oute & Huniche, 2017).

Fremadrettet finder vi i denne undersagelse grobund for videre studier af, hvornar og
hvordan det giver mening at gruppere pargrende efter en borgers problemstilling a la
handicap, psykisk sarbarhed eller social udsathed. Vi har rejst spergsmalet om, hvornar
og hvorvidt det nogen gange giver mere mening at gruppere pargrende efter deres egne
kendetegn eller feellestraek, sdsom alder, relation til borger, relation til arbejdsmarked,
interesser m.m. VIVE vurderer pa baggrund af denne undersggelse, at der er behov for
yderligere at undersege pargrendes udbytte af henholdsvis malgruppespecifikke og ge-
nerelle pargrendeindsatser.

Rapporten peger pa, at det fremadrettede arbejde med parerendeindsatser med fordel
kan tage afsaet i nogle af de fa velkendte og velafprgvede indsatser, der iszer har dialog,
koordination og samarbejde som omdrejningspunkt, og som vi har set gode effekter af.
Det kan fx veere indsatser som Aben Dialog, parerendevejleder, mestringskurser til pa-
rerende, hjerne-skadekoordinatorer og Rejsehold, som man kan tage elementer fra og
videreudvikle i kommunerne for at understette det samlede arbejde med at statte borger
og pargrende pa én og samme tid. Med afsaet i disse eksisterende indsatser er det ogsa
muligt at saette fokus pd gode méader at henvende sig til parerende pd med indsatser,
der er mélrettet dem, der hvor de er i deres liv, der hvor de bor, ud fra deres ressourcer,
alder, kgn, interesser og fx behov for digitale eller fysiske indsatser.

Derudover peger rapporten pa et potentiale for at teenke pargrende indsats endnu bre-
dere, og undersege eksisterende og fremtidige muligheder, som paragrendeindsatser kan
drives pa af familier og netveerk selv. Vi kender det delvist fra fx pararende, der far lan-
kompensation for at passe en dgende agtefzlle eller fra peer-to-peer-ordninger, hvor
parerende far et instrukterkursus og underviser andre pargrende pa LAR AT TACKLE
hverdagen som pararende-kurser. Men maske er der et endnu uudnyttet potentiale for,
at parerende, familier og netvaerk, der har overskud til det, kan fa gkonomisk statte fra
det offentlige til at gentaenke og indrette hverdagen pa nye mader, herunder fx mulighed
for at ga ned i arbejdstid og derigennem @ge trivsel og livskvalitet for bdde borger og
parerende. Dette tilbud vil vaere mest relevant for pargrende, der bor sammen med deres
naarmeste.
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7.2  Forslag til udviklingsomrader

| dette afsnit peger VIVE pa udviklingsomrader med afsaet i rapportens samlede data-
grundlag. Ferst nogle generelle udviklingsomrader og dernaest nogle meget specifikke
og indsatser og praksisnaere udviklingsomrader.

7.2.1 Generelle udviklingsomrader

At pargrendeinddragelse og -statte ber adressere hele familien eller netvaerket frem
for individerne hver for sig. Herved vinder borger, parerende og medarbejdere pa
lang sigt.

At medarbejdere og frivillige bar preve at saette sig i de parerendes sted og sperge,
hvordan de har det, og hvad de har brug for.

At medarbejdere og frivillige skal respektere, hvis en borger ikke gnsker at inddrage
parerende, men at det ikke forhindrer, at medarbejdere og frivillige kan sperge til
parerendes trivsel og henvise dem til hjzelp.

At parerende sikres hjeelp og stette pa egne praemisser og kan henvende sig og fa
hjeelp og stette uafhaengigt af den person, der fx har en psykisk lidelse, et misbrugs-
problem eller lignende.

At paregrendeinddragelse og -statte ber have bredt fokus pa at opdage og evt. repa-
rere eksisterende netveaerk og/eller etablere nye netvaerk/faellesskaber.

At arbejdet med parerende og netvaerk godt kan handle om at finde den rette ba-
lance mellem naerhed og afstand i relationen mellem borger og parerende. Nogle
gange er det afstand eller respekt for hinandens graenser, der forbedrer relationen.
At der er brug for et overblik over eksisterende indsatser og erfaringer med dem og
deres kvalitet til metoder og veerktgjer, der kan hjeelpe medarbejdere og ledere med
at styrke inddragelse af pargrende.

At der er brug for at gare parerendeinddragelse og -statte til en eksplicit del af ker-
neopgaven i medarbejdernes hverdag, fx gennem lovgivning.

At udvikling af medarbejderkompetencer inden for parerendeinddragelse og -statte
geres obligatorisk pa uddannelser.

At der udvikles metoder og veerktgijer til parerendeinddragelse med seerligt fokus pa
socialomradet, da det er meget begraenset, hvad der findes af erfaringer herfrai dag.

7.2.2  Konkrete udviklingsomrader

At arbejdet med pararendeindsatser med fordel kan tage afsaet i eksisterende ind-

satser, som vi kender og ved virker, med henblik pa at styrke de eksisterende ind-

satser i deres specifikke fokus pa parerendeinddragelse og -stette.

At medarbejdere og frivillige far stette og kompetencer til arbejdet med parerende

og at dette kompetencelaft sker taet pd medarbejdernes arbejdspraksis.

o Ateksisterende funktioner som fx 'Hjerneskadekoordinatorer’ i hgjere grad end

i dag far til opgave at inddrage og stette parerende i rollen som pargrende og
henvise dem til relevante stattetilbud.
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o

At videreudyvikle og udbrede funktionen 'Pargrendevejleder’. Hvorvidt pararen-
devejledere ber have specifikke ansvarsomrader for forskellige malgrupper pa
socialomradet, kreever det videre undersggelser at afgere.

At parerendevejledere eller hjerneskadekoordinatorer far uddannelse i fx Aben
Dialog og bruges som ambassaderer, der tager ud pa kommunale arbejdsplad-
ser og stetter medarbejdere i at forsta de parerendes position og arbejdet med
at inddrage de pargrende.

= At pargrendeindsatser ogsa kan drives af familier og netveerk selv.

o

Fx at parerende, familier og netvaerk, der gnsker det, har overskud til det, og
kan se muligheder for styrket trivsel og livskvalitet for bade borger og pare-
rende, kan fa gkonomisk stette fra det offentlige til at genteenke og indrette
hverdagen pa nye mader, herunder fx mulighed for at ga ned i arbejdstid

Fx at parerende, der har overskud, kan igangsaette tilbud til andre pargrende i
lignende situation. Dette ligner peer-to-peer-indsatser, hvor pargrende er fri-
villige og fx uddanner sig til at undervise eller lighende.

Fx at flere familier slar sig sammen og hjeelper hinanden eller saetter gang i
aktiviteter for familier, der kommer bade borgere og pararende til gavn.
Afgerende for disse mulige familieinitierede indsatser er, at kommuner og or-
ganisationer understatter, at de parerende far kompetencerne til at lofte op-
gaven med en tilfredsstillende kvalitet i indsatsen.
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Bilag1 Metode

Litteratursegning

Uddybende om litteratursggningen

| indeveerende afsnit uddyber vi kort processen bag segningen og udvaelgelsen af de 49
publikationer, som vi har lagt til grund for rapporten.

Som naevnt indledningsvist i rapporten har vi ikke gennemfert en systematisk litteratur-
spgning. Det har ikke vaeret muligt inden for rammerne af projektet. | stedet har vi guidet
segningen med afsaet i de interview/sparringssamtaler, vi har foretaget, samt gennem-
géet nogle af de nyere nationale rapporter, der bidrager med tvaergdende viden om pa-
rerende, parerendeindsatser og parerendesamarbejde. Det drejede sig isaser om de tre
felgende rapporter:

1. Koncept for Systematisk inddragelse af pargrende (2018)

2. Pargrende - politikker, initiativer og tilbud i kommunerne af Rambagll for Aldre Sa-
gen (2017)

3. Kompas Kommunikation for Hjernesagen, Parkinsonforeningen, Pargrende i Dan-
mark og Scleroseforeningen (2019): Pérgrendes erfaringer med aflastningsophold
til deres neertstaende.

| tillzeg hertil foretog vi segninger pa Google Scholar, i Bibliotek.dk samt i de danske
forskningsinstitutioners lokale forskningsdatabaser og i VIVEs egen publikationsdata-
base. Vi benyttede segeord som 'parerende’, 'netveerk’ og ‘familie’ i kombination med
‘indsatser’ eller 'tilbud’ og havde som udveelgelseskriterier, at publikationerne skulle veere
danske og fra efter 2016.

Denne s@gestrateqi viste sig /kke at vaere seerligt givende, da vi erfarede, at det var be-
greenset, hvad der dukkede op af ny, aktuel dansk viden om parerendeindsatser (-ar-
bejde, -statte og -inddragelse) inden for socialomradet for voksne i Danmark. Videnska-
belig litteratur om omréadet viste sig endvidere at vaere begraenset, og vi valgte derfor at
sege mere direkte og efter gra litteratur via borger- og parerendeorganisationers hjem-
mesider.

Vi tilstreebte at opnd viden fra borger- og parerendeorganisationer pa tveers af de tre
omrader 1) handicap, 2) psykisk sarbarhed og 3) social udsathed. Organisationerne ud-
valgte vi ad hoc og med afsaet i projektgruppens eksisterende viden om parerendefeltet
og i dialog med Socialstyrelsen. Sagningen pa de udvalgte borger- og parerendeorgani-
sationers hjemmesider var indbringende i forhold til at opna aktuel og praksisorienteret
(grd) litteratur om parerendeindsatser (-arbejde, -statte og -inddragelse), i seerdeleshed
inden for handicap- og psykiatriomradet, hvor viden om parerende har veeret pa dags-
ordenen siden 1990’erne (Rambgll, 2020). | alt identificerede og screenede vi 117 publi-
kationer (hovedsageligt gra litteratur) i denne proces. For hver publikation noterede vi
felgende oplysninger:
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= Titel

= Arstal

=  Forfatter

= Kategori 1) /ndsats for pararende, 2) Inddragelse af pararende, 3) Faenomenet pararende
= Definition af parerende

= Type indsats

* Metoden bag indsatsen/studiet

= Kort om indsatsen/studiet

Vi sorterede i de 117 publikationer og supplerede antallet med yderligere publikationer,
som vi stedte pa i forbindelse med interviewene og sparringssamtalerne. Endelig endte
vi med 49 publikationer, som i vores optik er blandt den nyeste og mest solide viden, der
kan belyse arbejdet med - og viden om —indsatser til voksne pargrende pa socialomradet
i Danmark.
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Velfzerd s Indlaeg

VIyE
VIVE - Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velfzerd mee
VIVE 3501 faigere
4md 32.501 fplgere
VIVE indsamler viden om pargrende til mennesker med handicap, psykisk sarbarhed eller - 3
P Py Vis profil

generelt social udsathed.

I mere end ti &r har ‘de parerende’ veeret pd bade den sociale og sundhedspolitiske dagsorden.

Men hvad ved vi i dag om parerende til socialt udsatte, psykisk sarbare og mennesker med
handicap?

Og hvori bestar de stere forskelle pa at arbejde med for eksempel pararende til mennesker
med misbrug, der maske er kendetegnet ved fravaeret af pargrende, eller med mennesker med

kognitive handicap p3 et botilbud, der maske far daglige besgg af familiemediemmer?

f Det og andre relevante problemstillinger p& pararendeomridet skal VIVE undersage for
Socialstyrelsen i Danmark

Lees mere her ¢ https://Inkd.in/eWfShXmT

#dksocial

F 1

VIVE undersgger indsatser til parerende pa socialomradet

& Synes godt om ® Kommenter ¢ Del

ViyE VIVE - Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velfaerd 3md
Mange tak for alle jeres gode kommentarer og input til projektet om pargrende pa so-
cialomradet. Vi er glade for den store interesse for emnet. Det er et meget stort og
svaart felt at afdaekke, og vi har med dette afgraensede projekt ingen ambition om eller
mulighed for at na til en udtemmende vidensafdaskning eller kortlaegning over alle ek-
sisterende indsatser. Men vi haber at kunne bidrage til det fortsatte arbejde i relation
til parerende.  Som nogle af jer papeger. er saerligt arbejdet med at finde viden om
pargrende til fx mennesker med misbrug eller hjemlgshed vigtigt. Der findes forskel-
lige opfattelser, af hvem de pirgrende til mennesker med misbrug og hjemlgshed kan
vaere og hvilke roller de pargrende kan have. | projektet la2gger vi op til en mere udvi-
det opfattelse af parerende og kigger derfor ogsa efter eksempler pa arbejdet med
netvaerk og fallesskaber omkring mennesker med misbrug eller hjemlgshed.

Synes godt om  Svar 1 synes godt om
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Bilag 2 Terminologiske afgransninger og di-
mensioner i undersggelsens arbejde
med pargrendeindsatser

Afgraensning af undersggelsens malgrupper

| dette afsnit definerer — og afgraenser — vi de tre méalgrupper handicap, psykisk sarbar-
hed og social udsathed ud fra Socialstyrelsens terminologi.

Mennesker med handicap

Socialstyrelsen definerer handicap som nedsat fysisk funktionsevne, der indbefatter
funktionsnedseettelse i kroppens anatomi eller kroppens funktioner, ekski/usive de men-
tale funktioner. Handicapomréadet inkluderer mennesker med ADHD, autisme, bevaegel-
seshandicap, davblindhed, epilepsi, hjerneskade, hgrehandicap, multiple funktionsned-
saettelser, psykiske vanskeligheder, sjeeldne handicap, synshandicap og udviklings-
hamning (https://socialstyrelsen.dk/handicap).

Mennesker med psykisk sarbarhed

Socialstyrelsen definerer psykisk sarbarhed som psykiske vanskeligheder eller nedsat
psykisk funktionsevne, der indbefatter en funktionsnedsaettelse i de mentale funktioner.
Psykisk funktionsnedsaettelse svarer til Servicelovens ‘nedsat psykisk funktionsevne'.
(https://ss.iterm.dk/#results).

Mennesker i socialt udsathed

Socialstyrelsen definerer socialt udsathed som ‘et socialt problem’ og som ‘en tilstand’,
der er kendetegnet ved, at en person er, eller er i fare for at blive, marginaliseret. Karak-
teren og raekkevidden af et socialt problem er relativ til bade personen selv og det om-
kringliggende samfund (dvs. personlige og omgivelsesmaessige faktorer).

De tre malgrupper ovenfor giver administrativ mening, fordi de udger de tre kategorier,
som kan modtage ydelser efter serviceloven. Men i praksis er malgrupperne langt svee-
rere at adskille. Dette fremgar allerede af ovenstaende definition af handicap, som inklu-
derer mennesker med psykiske vanskeligheder og dermed overlapper med definitionen
af malgruppen mennesker med psykisk sarbarhed. P4 samme made vil det fremga af
rapportens praksisafdaekning, at nar kommuner og organisationer far henvendelser fra
mennesker, hvis neermeste har det sveert, sa praesenterer nogle af dem komplekse pro-
blemer, der gar pa tvaers af social udsathed, psykisk sarbarhed og ind imellem ogsa han-
dicap. De seneste ars udvikling i retning af at samtaenke kommunale og regionale tilbud
til mennesker, der bade har psykiske og misbrugsproblemer (Region Hovedstadens Psy-
kiatri — Ambulatorie for Psykoterapeutisk Udvikling, 2022) eller mennesker, der bade har
somatiske og psykiatriske problemstillinger (Jensen og Grenfeldt, 2019), understreger
behovet for i arbejdet med borgere og parerende at kunne taenke pé tveers af disse mal-
grupper, ogsa nar man skal udvikle og afpreve nye indsatser.
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